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ABSTRAKT

Bakalatska prace se zaméfuje na rodiny vychovavajici autistické dit€ nebo dit€¢ s mentalnim
postizenim. Zatimco fada odbornych praci se zabyva tim, jak pracovat se samotnym ditétem,
zde je v centru zajmu rodina pecujici o postizené dité. Autorka se na pozadi odborného vy-
mezeni autismu a mentalni retardace zabyva prozitky rodi¢a, ktefi se musi vyrovnat s posti-
zenim ditéte v roding, zajistit vhodné podminky pro rozvoj s podporu ditéte a predev§im
musi o dit¢ kazdodenné pecovat. Rodice sami se piitom musi potykat s fadou spolecenskych
i partnerskych problému, coz mize vyustit i v rozpad rodinné jednotky. Na zéaklad¢ dvou
rodin zkoumanych v praktické ¢asti prace se autorka vyjadiuje k polozené otazce, zda se
rodi¢e déti s poruchou autistického spektra potykaji s problémy v identickych oblastech ro-

dinného souziti jako rodic¢e déti s mentalni retardaci.

Kli¢ova slova: Autismus, mentalni retardace, postizené dit¢, rodina, socialni pomoc



ABSTRACT

This bachelor thesis focuses on families raising an autistic child or a child with mental retar-
dation. While various scientific studies deal with how to work with the disabled child itself,
in this thesis there is a matter the family who cares for a disabled child. The author is in the
background of professional definition of autism and mental retardation experience dealing
with parents who have to care with disabled child in their family, to ensure appropriate con-
ditions for the development of disabled child support and to manage everything what a child
needs daily care. Parents themselves must then be faced with a number of social and partner-
constraint problems, which could result even in disintegration of the family unit. On the basis
of two families surveyed in the practical part, the author expresses the question referred,
whether the parents of children with autism face the same difficulties in identical areas of

family life as parents of children with mental retardation.

Keywords: Autism, disabled child, family, mental retardation, social assistance
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UvoD

Okamzik, kdy lékat sd€li rodicim, Ze jejich dité trpi poruchou autistického spektra ¢i men-
talni retardaci, je v zivoté rodi¢t pravdépodobné jednim z nejtézSich. Obé tato onemocnéni
dosud nemaji jasn¢ identifikovanou pfi¢inu a tim spiSe je pro rodinu velmi t€zké se s dia-
gndzou vyrovnat. Prvotni informace a pravdépodobné i Sok z ni, je v§ak pouhym pocatkem
velkych zivotnich zmén, které rodinu ¢ekaji. Pravé zmény zivota rodinnych ptislusniki jsou

ustfednim tématem této bakalarské prace.

Soucasnym spoleenskym trendem je maximalni mozna integrace postizenych déti i dospé-
lych do bézné spolecnosti, coz v§ak nijak nesnizuje vyznam rodinného prostiedi a mozna
naroky na rodinu dokonce jesté zvySuje. Rodina je pro osobu se zdravotnim postizenim Zijici
v pfirozeném prostiedi své domacnosti velice ¢asto hlavnim poskytovatelem potiebné po-
moci. Aktualnost tématu této bakalaiské prace je dana mimo jiné nezpochybnitelnosti sku-
teCnosti, Ze péce rodiny o postizené déti zdsadnim zpiisobem ovliviluje zivot v§ech rodin-
nych ptisluSniki, a existuje fada rizikovych faktort, které pecujici osoby ohrozuji — psy-
chické 1 fyzické vycerpani, socialni izolace, vztahové problémy, ekonomické potize aj.,
a proto je dulezité se vice obeznamit s prozivanim rodinnych piislusnika pecujicich o posti-
zené deti. Pro predchdzeni téchto rizikovych faktort je potfebné, aby byly pfiméfené satu-
rovany ekonomické a socidlni potfeby rodinnych pftislusniki pecujicich o postizené pfi-
buzné. Ze statistickych tidajii Ceského statistického tfadu vyplyva, ze v Ceské republice
tvofi osoby se zdravotnim postizenim piiblizné 10 % podil celé populace (Novosad, 2009,
s. 20). Pocet rodin pecujicich o dité se zdravotnim postizenim se pohybuje mezi 40 a 50 tisici
rodinami (Michalik, 2001, s. 15).

Hlavnim cilem bakalaiské prace je strukturované zachytit, jak rodina pfijima a vyporadava
se s narozenim ditéte s postizenim, a jakymi konkrétnimi zptsoby se postizeni ditéte odrazi
ve fungovani rodiny ve spole¢nosti. Kvalitativni vyzkum zaloZeny na narativni analyze dvou
rodin (rodice postizeného a jeho sourozenec), se zaméii piedev§im na zkoumani vlivu one-
mocnéni ditéte na osobni, spoleCensky a pracovni zivot jeho rodict. Zjistuje se tedy, zda
diagn6za potomka méla vliv na partnerské souziti, na spolecenské vztahy ¢i na moznost se-

berealizace rodicu.

ZaUcelem ziskani odpovédi na tyto otazky bude realizovan kvalitativni vyzkum a to formou
narativnich rozhovori s rodici ditéte s mentalni retardaci a s rodié¢i ditéte s poruchou autis-

tického spektra. Vystupem prace bude odpoveédét na otazku, zda se rodice déti s poruchou
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autistického spektra potykaji s problémy v identickych oblastech rodinného souziti jako ro-

dice deti s mentalni retardaci, popr. v jakych smérech se jejich problémy [isi.

V teoretické c¢asti této prace autorka vzdy v samostatné podkapitole objastiuje charakteris-
tiku autismu a mentélni retardace, nebot’ jednak jde o pojmy, se kterymi se pracuje napiic
celou bakalafskou praci a navic, jiz pti ukotveni definice, je zfejmy okruh obtizi a problémd,
se kterymi se potyka rodina s postizenym ditétem (napf. u autismu navic existuji dvé dia-
gndzy, které se historicky oznacovaly stejnym pojmem — o to vice je tfeba si objasnit, se
kterym pojmem se pracuje). Dale prvni ¢ast prace poskytuje teoreticky rdmec, na jehoz za-
klad¢ bude vystavena empiricka ¢ast v podobé& kvalitativniho vyzkumu. Prace ptfedstavuje
zékladni zasady péce o dité s postizenim, jak je uvadi nas predni psycholog, profesor Zdenck
Matéjcek. Pro doplnéni obrazku péce o postizené déti, resp. 0 moznosti pomoci rodi¢im
postizenych déti, je uvedeno nékolik organizaci, které v Ceské republice pomahaji rodinam
S postizenym ditétem na jejich obtizné Zivotni cesté. Pro spravnou realizaci empirického vy-
zkumu je nutné seznamit se s procesem piijimani informace o diagnoze ditéte rodici, a takeé
S dosud provedenymi vyzkumy o tom, jaké konkrétni dopady ma postizeni ditéte na jeho

rodinu. Pasaz vénovana odbornym studiim na toto téma ma v teoretické ¢asti sté€Zejni roli.
Jadrem praktické ¢asti je provedeni a vyhodnoceni kvalitativniho vyzkumu.

Mezi metody vyuzité v této bakalarské praci patii kompilace, deskripce a komparace —
v Casti teoretické, v praktické ¢asti se v ramci kvalitativniho vyzkumu pracuje zejména s na-

rativni analyzou, a dale, pfedevs$im v zavérené ¢asti, je aplikovana metoda syntézy.

V bakalaiské praci jsou vyuzity odborné zdroje. Piikladmo lze jmenovat prace prof. Ma-
t&j¢ka, napt. Skola rodicii, nebo PhDr. Katefiny Thorové, PhD., napt. jeji monografie Poru-
chy autistického spektra. Mezi vyznamné online zdroje patii webové stranky Asociace po-

mahajici lidem s autismem.
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|. TEORETICKA CAST
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1 AUTISMUS

Subkapitola bude vénovana autismu — vymezeni tohoto pojmu a diagndzy, dale diagnostikou
autismu a ptiznaky autismu. Rodice postizenych déti a jejich okoli se pfitom s problematikou
autismu seznamuji zpravidla v opa¢ném poradi — nejprve se v kazdodennim zivoté potykaji
s typickymi ptiznaky autismu (jako je napt. apatické chovani, limitovany o¢ni kontakt apod.)
a teprve na zaklad¢ téchto ptiznakt dochézi k diagnostice a rodiCe se posléze také seznamuji

s obsahem diagnozy z hlediska medicinského.

1.1 Vymezeni pojmu autismus

Hrdlicka a Komarek (2004) uvadi, Ze pojem autismus poprvé pouzil Svycarsky psychiatr
Eugen Bleuler v roce 1911 pii popisu psychopatologie schizofrenie, a to v kontextu stazeni
se z realného svéta do svéta vlastniho. Naproti tomu v roce 1943 popsal americky détsky
psychiatr Leo Kanner jedenact ptipadi déti, které na sebe upozornily svym bizarnim chové-
nim, jehoZz spole¢nymi znaky byla extrémni introvertnost, udrzovani jistych zvyk a stereo-
typnich aktivit (Vocilka, 1996). Leo Kanner oznacil tuto poruchu jako casny detsky autis-

mus, pficemz jadrem pojmu je fecky ptivod slova autos ve smyslu sam.

Je zjevné, ze jeden odborny termin byl pouzit ve zcela riizném vyznamu a jesté v soucasnosti

fada lidi nespravné spojuje autismus se schizofrenii (Thorova, 2006).

Typ autismu, ktery popsal Kanner, lze oznacit za klasicky. Existuje v§ak celé spektrum po-
ruch obdobnych charakteristik, které ovSem nespliuji soucasné vSechna kritéria klasické
formy autismu. Autismus proto oznacuje celou skalu poruch a syndromi, které jsou sou-

hrnné nazyvany terminem poruchy autistického spektra (PAS).

Nejptesnéji z téchto poruch je popsan Aspergeriv syndrom a détsky autismus. Jednd se
0 pervazivni vyvojové poruchy, které se projevuji od raného véku ditéte a jejich piiznaky
Vyvoj ditéte je vyrazné narusen do hloubky a mnoha sméry (Thorova, 2006), coz je dusled-
kem vrozeného postizeni mozkovych funkci — téch, které umozinujici komunikaci, socialni
interakci, fantazii a kreativitu. Jedinec s pervazivni vyvojovou poruchou nedokaze vyhod-
nocovat informace stejnym zpusobem jako lidé v jeho okoli, a tudiz se i jinak chova

(Richman, 2006).

Aspergeruv syndrom se vyznacuje piedevsim potizemi v komunikaci a socidlnim chovani,

které jsou v rozporu s celkové dobrym intelektem (u nékterych jedinci mize byt intelekt
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I vyrazné nadprimérny) a s feCovymi schopnostmi (pasivni slovni zasoba byva bohata, vy-
voj fe¢i neni opozdén). Lidé s Aspergerovym syndromem maji problémy s navazovanim pii-
méfenych vztahi s druhymi lidmi a s porozuménim zakladnim pravidlim v socialni inter-

akci a to jak v roving verbalni i neverbalni (APLA, 2011a).

1.2 Diagnostika autismu
dovrsenim tietiho roku Zivota. Prvni znamky o tom, ze vyvoj ditéte neprobiha zcela fadné,
zpozoruji rodiCe Casto jiz po prvnim roce, protoze je u ditéte opozdén ndstup schopnosti feci.

Dité je jiz v brzkém véku vyrazné odtazité (Thorové a Sporclova, 2012).

Potize v socialni interakci jsou vyvolany tim, ze v disledku poruchy urc¢itych mozkovych
funkei dit¢ nedokaze spravnym zplisobem vyhodnocovat ziskané informace (smyslové, fe-
¢ové), ma vyrazné potiZze ve vyvoji feci, ve vztazich s lidmi a obtizn¢ zvlada bézné socidlni
dovednosti (Thorova in O autismu, 2006).

.....

nim roce zivota a to predev§im v projevech chovani. Existuji vSak i pfipady, kdy se
symptomy nejdiive neprojevi, vyvoj ditéte probihd fadné a nasleduje stav, ktery je nazyvan
jako tzv. autisticka regrese. Jedna se o velmi nahlou zménu stavu ditéte, kdy se dité nenadale
vrati do diivéjsich vyvojovych fazi. Vyrazny propad schopnosti nastava predevsim v oblasti
komunikace, socialnich vztaht, pfi hie a ojedinéle také v kognitivnich schopnostech (Tho-

rova a Sporclova, 2012).

Podstatnou soucasti diagnostiky autismu je psychologické vysetieni, které je vSak Casto ob-
tizné vzhledem k naruseni v oblasti socialni interakce, komunikace a ptredstavivosti, coz
ovliviiuje chovani (Beranova a Thorova in Hrdlicka a Komarek 2004). Pro relevantni dia-

gnostiku autismu je tedy nezbytné zvolit specialistu, ktery ma v této oblasti zkusenosti.

Autismem je v Ceské republice postizeno 15-25 déti z deseti tisic narozenych déti. Castgji
jsou jim postizeni chlapci a to v poméru k divkam 3 : 1. V Ceské republice tedy Zije pFiblizné
15-20 000 osob s autismem (Thorova in O autismu, 2006).
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1.3 Priznaky autismu

Bylo by obtizné vyjmenovat v§echny piiznaky autismu, nebot’ poruchy autistického spektra
jsou charakteristické piedevsim svoji Sirokou variabilitou. Projevy déti, kterym byl diagnos-
tikovan autismus, se vzdjemné mezi sebou Casto vyrazné odliSuji. Lze shrnout, ze autismus
se projevuje predev§im jako abnormalni sklon v socidlnich vztazich, v komunikaci a hie
a samoziejme 1 v ostatnich zajmech. Dité postizené autismem nemusi vykazovat a ¢asto ani
nevykazuje vSechny a dokonce ani vétSinu symptom, které jsou uvedeny nize. (Richman,
2006), nebot’ autistické tendence v chovani se projevuji navenek v riznych obménach. Jejich

jéadro je vSak casto velmi podobné.

Zdravy jedinec jiz brzy po narozeni projevuje zajem o své socialni okoli, reaguje na tvaie
a hlasy, které jej obklopuji. V tomto raném obdobi si dité také vytvaii citovou vazbu k osobg,
jez o n&j pecuje, tj. nejcastéji k matce. Autistické dité vSak na své okoli vyrazné nereaguje,
nevyhledava fyzicky kontakt ani o¢ni kontakt a ¢asto plisobi zcela apaticky. Casto si viibec
nevytvari citovou vazbu k rodici a zaroven také nereaguje tizkostlivé, kdyz jej rodi¢ necha

samotné, jak je u zdravych jedincti bézné. (Richman, 2006)

Ve starSim véku je dit€ schopno porozumét diilezitosti rodiny, ackoli jeji ulohu ¢asto spatiuje
ve funkci bezpeéi a zdroje potravy, takze k ur¢itému vyvoji dochazi. V socialnich vztazich
maji autistické déti Casto potize v komunikaci, nedovedou se ptizpisobit kontextu situace
ani odhadnout vyznam socialnich signali, které k nému okoli vysild. Obecné travi autistické
déti radéji Cas o samot¢ a nezapojuji se do kolektivnich aktivit, nebot” individualisticky styl

umoziuje vyhnout se proménlivym a nepochopenym komunika¢nim situacim.

Tim, Ze si napt. déti predskolniho a $kolniho véku hraji samy, eliminuje se problém v oblasti
feci, ktery predstavuje vdznou zabranu v interakci autistickych déti s okolim. Postizeni feci
je kvantitativniho i kvalitativniho razu. Autistickym détem se schopnost komunikace rozviji
nejen az v pozdé¢jsich vyvojovych stadiich, ale také zcela odlisnym zptisobem. Az u 40 %
déti trpicim poruchou autistického spektra se schopnost fec¢i nevyvine a postradaji také

schopnost dorozumét se gesty a mimikou (Richman, 2006).

Naproti tomu pii rozhovoru s autistickymi détmi, které jsou feci schopny, se lze setkat s ¢as-
tym opakovanim stejnych slov nebo vét, jejich fe€ je Casto zcela monotonni, bez znamek
jakékoli intonace. Jejich vyjadifovani je zbaveno emoénosti a vzajemnosti s druhym komu-

nikujicim, coz okoli mize odrazovat nebo mast. Autismus ma za nasledek také to, ze dité
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neni schopno porozumét abstraktnim vyraztm, ironii, sarkasmu, absolutné postrada schop-

nost pouzivat jazyk kosatym a obraznym zptsobem (Gillberg, 2003).

Pro okoli je autista Casto ,,necitelnym® komunika¢nim partnerem také proto, Ze u postize-
nych jedinct Casto pievlada strnuly vyraz, ktery neodrazi vnitini pocity ani potfeby. Tento
vyraz se projevuje bez ohledu na pfitomnost ¢i absenci schopnosti fe¢i (Beranova a Thorova
in Hrdlicka a Komarek 2004). Komunikace s autistickym ditétem je tedy obtiZzna na obou
stranach — jednak dité¢ samo obtizné chape kontext a n€kterym rovinaim komunikace nero-
zumi vubec, také dal$i osoby maji problém s tim, ze autista se pii komunikaci neprojevuje

ocekavanym zpiisobem, napi. pokud jde o monoténnost feci nebo strnulost vyrazu.

Pti aktivitach, napt. pfi hie, se autista projevuje vyrazné stereotypnim chovanim. Celé ho-
diny se napf. soustfedi na detail n€které hracky a strnule jej zkouma. Hrac¢ky také mnohdy
neuziva pro ucel, k némuz byly vytvofeny. Také jeho pohyby se ¢asto cyklicky opakuji —
tleskd, kolébé se atd. Neni vyjimkou, Ze autistické dité se soustiedi na zcela rutinni ¢innosti
a opakuje je s vaznou a chladnou piesnosti. Snazi se udrzet neménnost téchto zvyku a to
dokonce az obsesivné-kompulzivnim razem. Nutkavost se také objevuje ve vznikajici oblibé
nékterych kombinaci ¢isel nebo pismen (Richman, 2006). Naruseni téchto stereotypu vyvo-
lava v autistickém ditéti nejistotu a mize se projevovat sklon k panickym reakcim nebo az
k agresi. Krom¢& emoéni piecitlivélosti se autistické déti mohou vyznacovat také smyslovou
precitlivélosti, ktera se projevuje napiiklad nesndsenlivosti vii¢i nékterym zvukiim nebo pa-
chiim. Neni ojedin€lé, ze dit¢ odmita jidlo urcité barvy, obleCeni konkrétnich materiali, atd.
Kazdé autistické dité reaguje panicky na jiné podnéty, tato reakce vSak vétSinou zlstane

neménna (Richman, 2006).
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2 MENTALNI RETARDACE

Subkapitola bude vénovana diagndze mentalni retardace. Opét je v jejim Uvodu vymezeni
tohoto pojmu a diagnézy, dale diagnostika mentélni retardace a jeji ptiznaky. I v piipadé
mentalni retardace se rodi¢e postizenych déti a jejich okoli se nejprve potykaji s typickymi
ptiznaky retardace a teprve na zakladé téchto ptiznakt nasledné dochézi k diagnostice po-

stizeni.

2.1 Vymezeni pojmu mentalni retardace

Pojem mentélni retardace byl zaveden Americkou spole¢nosti pro mentalni deficienci
(American Association of Mental Dificiency — AAMD) ptiblizné ve tficatych letech minu-

Iého stoleti (Koluchovd, in Sasse a kol., 2004).

Na konferenci Svétové zdravotnické organizace (WHO) v Milané (1959) se zastupci jednot-
livych védnich obori (1ékafi, psychologové, pedagogové, sociologové) zabyvajici se proble-
matikou jedinct s poruchami intelektu, z nutnosti sjednotit pojmové a terminologické vy-
mezeni daného jevu dohodli na pouzivani zastieSujiciho terminu mentalni retardace. (Sasse

a kol., 2004).

Mentalni retardace je stav strnulého ¢i neuplného dusevniho vyvoje charakteristicky naru-
Senim dovednosti v oblasti kognice, motoriky, reci a socialni interakce. Casto se mentdini
retardace objevuje v kombinaci s jinym somatickym ¢i psychickym onemocnénim. (WHO,
1996, s. 1-7)

Je az prekvapivé, Ze jeste i v soucasnosti existuje v nasi i V zahrani¢ni literatute tolik nesrov-
nalosti a terminologické nejednotnosti, a Ze se Ize setkat s pomérné Sirokou $kalou termint

pro oznaceni tohoto stavu (Pipekova, in. Sasse a kol., 2004).

V Ceske, resp. Ceskoslovenské odborné literature se vyskytovalo v obdobi let 1952 az 1989
vice nez dvacet rtiznych oznaceni mentalni retardace (napf. dusevné postiZzeni, dusevné
uchylni, déti se snizenou rozumovou schopnosti, rozumové zaostali, intelektove uchylni, in-
telektové abnormalni, slabomyslni, oligofrenni, mentaln€ opozdéni atd.) (Bajo, in Sasse
a kol., 2004, s. 292). Na druhou stranu je tato variabilita pojmi mozna disledkem snahy
vétSinové spole€nosti néjak korektné oznacit jedince, ktefi prosté jsou jini, a prave variabilita

pojmil mize byt obrazem skutecnosti, Ze si s tim vétSinova spolec¢nost ptili§ nevi rady.
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2.2 Diagnostika mentélni retardace

Dosavadni zavéry odbornikil ukazuji na celou fadu vliva, které ptispivaji ke vzniku mentalni
retardace. Mentalni retardace miize vzniknout na zéklad¢é vlivi, které plsobi na jedince
V prenatdlnim (Spatny zivotni styl matky, uzivani drog, alkoholu, onemocnéni matky, atd.),
perinatdlnim (napf. hypoxie plodu pii dlouhotrvajicim porodu) €i postnatdlnim stadiu
(Spatna vyziva, infekce, atd.). Mentélni retardace miize byt v§ak také mimo Skodlivych vlivii

ptichazejicich z prosttedi zapticinéna geneticky (Armatas, 2009).

Mentalni retardace je diagnostikovana na nékolika stupnich (lehka, stfedni, tézka a hluboka)
dle zavaznosti postizeni. Konkrétni stupen se zpravidla uréuje na zakladé vysledkt standar-
dizovanych inteligen¢nich testl. Inteligenéni kvocienty pro jednotlivé stupné mentalni re-

tardace jsou nasledujici:

e IQ 50-69 lehka mentalni retardace,
e 1Q 3549 stfedné t¢Zka mentalni retardace,
o 1Q 20-34 tézk4 mentélni retardace,

e IQ 0-20 hluboka mentalni retardace.
Mozné je také méfeni pomoci testli uréujicich miru socialni adaptace v konkrétnim prostredi.

Mentalni retardace je v soucasnosti jednim z nejbéznéjsich typu postizeni. Jedna se o dia-
gnozu, kterd je v ¢eském i svétovém méfitku stale astéjsi, atkoli tento postupny nartist muze
byt do urc¢ité miry dan pokrokem diagnostickych metod v této oblasti. Dle dostupnych sta-

tistik trpi mentalni retardaci cca 3 % celkové populace (Svarcova-Slabinova, 2000).

2.3 Priznaky mentalni retardace

Stejné jako jedinci trpici autismem, 1 déti trpici mentalni retardaci se mezi s sebou vyznamné
lisi. Je zfejmé, Ze zalezi na mnoha faktorech, pfedev§im na stupni zdvaznosti onemocnéni,
rovnomeérnosti rozsifeni onemocnéni (tj. zda jsou jednotlivé funkce postizeny v podobné
mife ¢i nikoli) a pfitomnosti pfipadnych dalSich postizeni.

Mezi nejcastéji pritomné znaky v oblasti psychického vyvoje ditéte lze zaradit predevSim

nasledujici projevy:

e zpomalena schopnost porozumeénti,

e uzivani velmi jednoduchych a v zdsad€ konkrétnich vyroki,
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e snizena schopnost az neschopnost chapani logickych vztaht a vytvaieni logickych
usudkd,
e tékava a nestala pozornost a piipadna hyperaktivita,

e neobratnd schopnost vyjadiovat se, ktera je zpiisobena piedev§im nizkou kapacitou
slovni zésoby,

e pomald schopnost osvojovat si nové poznatky, zacleniovat je do existujicich
kognitivnich schémat,

¢ nedokonalé schopnosti vybavovani téchto poznatkti spojenymi s ¢astym a vyraznym
zkreslenim,

e poruchy vizuomotoriky a pohybové koordinace,
e nedostatky v osobni komunikaci a ve vyvoji vyjadfovani se pomoci ,,ja*,

e nedostatecna kriticnost mysleni, tj. absolutni davéra v pravdivost vyroku, které se
k nim dostavaji, absence schopnosti pochybovat o pravdivosti téchto vyrokd,

e vyrazné sniZend schopnosti tzv. time managementu, ¢asto chybi schopnost odhadu
napf. toho, jak dlouho bude néktera ¢innost trvat apod.,

e tendence rigidné€ ulpivat na ustdlenych vzorcich chovani,

e sniZzena schopnosti adaptovat se na pozadavky ze strany okoli,

e opozdény psychosexualni vyvoj (Svarcova, 2000).
Obecné lze fici, Ze vSichni jedinci postiZzeni mentalni retardaci maji velice zpomaleny
emoc¢ni vyvoj. Navazovani komunikace s ditétem tedy musi vzdy probihat se zietelem k jeho
emocni zralosti. Je velmi Casté, Ze jakékoli neadekvatni piisobeni na mentalné retardované
dité, vyvola jeho silnou emoc¢ni reakci spojenou s tfesem panického razu a vegetativnimi

doprovodnymi znaky. (Svarcova, 2000)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 22

3 AUTISTICKE NEBO MENTALNE POSTIZENE DIiTE V RODINE

3.1 Rodina - charakteristika a zakladni funkce

Ve vychove a socializaci ditéte hraje rodina velmi vyznamnou roli, coz plati pro déti zdravé
1 pro déti s postizenim. Jedna se (obvykle) o prvni a nejptirozenéjsi prostiedi, s nimz dité
prichazi do styku. Rodinné prostfedi ma navic predpoklady podstatné ovlivnit nékteré limi-

tujici faktory vyplivajici z postizeni ditéte. (Valenta, Mdiller, 2003).

Podle Juvy (2003, s. 45) je rodina ,, misto, kde se jedinci dostava prirozenou formou cetnych
podnétii a zkuSenosti, kde se na kazdém kroku uci pristupu ke skutecnosti a kde si osvojuje

zaklady svého socidlntho chovani“.

Rodina je vyznamnou spolecenskou jednotkou. Plni celou fadu funkci. Podle Stielce (2005,
s. 110) jsou funkce rodiny ,, vétsinou chapany jako tikoly, které plni rodina jednak viici svym
prislusnikiim, ale také ve vztahu ke spolecnosti. SloZité a stdle se vyvijejici podminky Zivota
spolecnosti jsou zaroven podminkami pro Zivot rodiny a podobné je ovliviiovana spolecnost
okolnostmi rodinného Zivota svych obcanii . Minulym reZimem zprofanovana myslenka, ze
rodina je zéklad statu, je tedy pochopitelné platna i v soucasnosti. Ve vztahu k postizenym
détem pak jesté o to vice, o€ chybi ve spole¢nosti institucionalizovany a propracovany sys-

tém diagnostiky a péce nejen o déti s postizenim, ale také o jejich rodiny.

Soucasna rodina pIni mnoho funkci. Rtizni autofi pfitom na ¢lenéni funkci rodiny nahlizi

odlisné, avSak fada autorti (napt. Stielec ¢i Jiiva) uvadi funkce obdobné:

e ckonomicko-zabezpecovaci funkce,

e Dbiologicko-reprodukéni funkce,

e emocionalné-ochranna funkce,

e vychovné-socializa¢ni funkce.
Rodina a jeji prostiedi by mélo byt mistem, kde se dité pfirozené uci mit rado, kde si vytvaii
od nejutlejSiho véku nejhlubsi citova pouta, kde se nauci projevovat své city a piijimat
kladné citoveé reakce. Rodina by méla byt mistem porozuméni, pocitu bezpe¢i, mistem pro
cerpani novych dusevnich i fyzickych sil. V rodiné by si mél jeden vazit druhého a ¢lenové
by se méli vzadjemné podporovat. Dité se diky funkéni rodin€ uci respektovat spolecenské
hodnoty a normy. Plnéni funkci rodiny je pro postizené déti velmi vyznamnym pozitivnim

faktorem na jejich obtizné Zivotni cestg.
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Je-li ¢lenem rodiny osoba se zdravotnim postizenim, nachazi se tato rodina ve specifické
zivotni situaci. V konkrétnim piipad¢ hraje roli vice faktorti, napt. druh a zavaznost posti-
zeni, vrozené versus ziskané postizeni, postaveni osoby, kterd je nositelem postizeni v ro-
ding, socialni vazby rodiny, hmotné zabezpeceni apod. V posuzovani zivotni situace rodin
je nutné zohlednit, jak je zasazeno socialni fungovani rodiny. Je pochopitelné, ze rodiny,
které navenek spojuje pfitomnost zdravotniho postizeni, se 1isi svoji vnitini schopnosti soci-
alniho fungovani. Kazda z rodin je vystavena odlisnému tlaku okoli, 1i$i se téZ osobnostnimi
dispozicemi jednotlivych ¢lent a podporou, kterou jim poskytuje spole¢nost nebo komunita.
Na socidlni fungovani takové rodiny ma téz vliv i stadium vyrovnavani se se zdravotnim

postizenim (Michalik, 2011).

3.2 Proces prijimani informace o nemoci ditéte

Obdobi, které nasleduje poté, co jsou rodice poprvé seznameni s diagndzou svého ditéte, lze
oznacit jako fazi krize rodicovské identity. Ackoli velmi zélezi na konkrétni situaci, zpravi-
dla miizeme v chovani a prozivani rodict vysledovat pét typickych fazi. Tato kapitola popi-
suje, jakymi fazemi rodic¢e zpravidla prochazi od okamziku, kdy se poprvé dozvi o diagnoze
svého potomka. Dalsi text vychazi z pojeti Dolezalové a kolektivu (2012) a z piedpokladu,
ze rodina svého postiZzeného ¢lena navzdory jeho hendikepu ptijme, miluje ho a mé upfim-
nou snahu hledat a najit smysluplnou a posilujici formu vzajemného souziti (coz v§ak neni

jedina alternativa).

Kazda z uvedenych fazi trva u riznych lidi rizné¢ dlouhou dobu, coZ je zavislé na konkrétni
situaci, povahovych rysech ¢lovéka, aktudlni psychické kondici a na celé fadé dalsich fak-
tord. Pro Uplnost je nutno také uvést, Ze jednotlivé faze nejsou striktné vymezeny a existuji
urcitd pfechodova obdobi, kdy se projevuji znaky predchazejici a navazujici faze soucasné,

S rliznou mirou intenzity.

3.2.1 Faze Soku a popreni

Prvni fazi konfrontace se zpravou o postizeni ditéte lze vystizné charakterizovat vétou: ,,To
neni mozné, to nemuze byt pravda.” Jedna se o pfirozenou lidskou reakci — obranny mecha-
nismus — na jakoukoli ne¢ekanou tragickou zpravu v zivoté jedince. Tuto fazi doprovazi
vyrazné emoce, rodice nejsou schopni racionalné uvazovat o nutné péci a vychovnych opat-
fenich, kterd bude nutné ve prospéch ditéte do budoucna ptijmout. V této fazi rodice ptiro-
zené nejsou s diagnodzou smifeni, sSmutek a litost z nestastné zpravy ventiluji ¢asto v podobé

vzteku a kritiky mifené na Iékate, ktery jim zpravu sdélil.
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3.2.2 Féaze bezmocnosti
Dalsi faze, kterou Dolezalova a kolektiv (2012) definuji, je faze bezmocnosti, v niz rodice

obraci vyc¢itky dovnitt sebe. V této fazi se samirodice povazuji za hlavni viniky onemocnéni
ditéte. Rodice si kladou fadu vice ¢i méné smysluplnych otazek, snazi se odhalit, kde udélali
chybu, kde selhali, co udélali $patné. Pocity viny doprovazi soub&zné vyrazny pocit hanby,

ktery je projevem obav z reakce okoli.

Na jednu stranu by rodice radi pozadali o pomoc své okoli, nebot’ tento krok povazuji za
smysluplny a pfirozeny, na druhou stranu se vSak z jejich strany boji zavrzeni a odmitnuti.
V této fazi vsak jesté rodice nejsou schopni zformulovat dostateéné svou zadost o pomoc,
protoze dosud nemaji konkrétni ptedstavu o tom, jakym vSem zménam bude jejich Zivot

podroben. Tato faze je charakteristickd prozivanim silnych ambivalentnich pociti.

3.2.3 Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

Postupné rodice prechazi do dalsi faze — adaptace a vyrovnani se s problémem. Pro tuto fazi
je typické, Ze se pozornost rodi¢li obraci na fakta a zvazuji dalsi postup. V tomto obdobi se
rodice Casto poprvé skutecné seznamuji s diagnoézou svého ditéte, snazi se porozumét, jak
k onemocnéni doslo, jak bude jejich dit€ omezeno, zda a jak maji svému potomkovi pomoci.

Rodice hledi do budoucnosti.

V tomto obdobi vSak stale pretrvava vyrazné emocni naladéni rodici, které ¢asto brani zcela
racionalnimu zpracovani informaci. Psychicka obrana rodicii se zde projevuje pomoci riz-
nych copingovych strategii, které si kladou za cil udrzet pevné sebehodnoceni. Tyto obranné
mechanismy se mohou né€kdy projevovat hadkami v partnerské dvojici ¢i mezi rodinou
matky a rodinou otce, opétovnym obvinovanim lé¢kaiského systému ¢i konkrétniho pracov-

nika.

Obecné muzeme vysledovat dvé zakladni tendence, k nimz rodiny v této fazi inklinuji — ak-
tivni a pasivni zplisob vyrovnani se s t¢zkou situaci. Samoziejmé vhodnéjsim feSenim je se
Kk problému postavit aktivné — tj. bojovat s neptiznivou situaci. Tento boj miize nabyvat nej-
lIépe podoby hledani vhodné pomoc. Jak nize popisuje Matéjcek, v této fazi rodice (pokud
inklinuji k aktivni form¢ feseni) hledaji jakoukoli pomoc, idealné odbornou. Mnohdy rodi¢e
Vv této fazi chtéji rychlejsi a snadnéjsi feseni, nez nabizeji I¢kati, a tak velmi lehce reaguji na
pomoc, kterou poskytuji rizni alternativni ,,zazracni* 1éCitelé, coz vSak nema piiliSnou Sanci

na uspéch.
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Hlavni vyhodou aktivniho postoje je skute¢nost, Ze rodi¢e sami sebe zaméstnaji, odreaguji

se a nacerpaji psychické sily pro dalsi faze.

Tézka zivotni situace miize vSak v ¢loveéku vyvolat opacnou reakci — u rodi¢ti muze prevlad-
nout touha vyhnout se problému, osvobodit se od n¢j. Zcela hrani¢nim feSenim byva, ze se
rodi¢e rozhodnou umistit nemocné dité¢ do péce specializované instituce. Rozdilny ptistup
kaZzdého z rodict k nastalé situaci miize znamenat vyznamny rozkol mezi partnery. Bohuzel
také neni vyjimecné, Ze se v této etapé jeden z rodicli rozhodne rodinu opustit, aby se s tizi-

vou zméeénou nemusel dale konfrontovat.

Nutno fici, Zze v disledku pretrvavajicich spolecenskych stereotypti, u rodict i v této fazi
stale pretrvava obava, jak informaci o postiZeni jejich ditéte ptijmou lidé z jejich okoli. Ve
snaze zredukovat tyto obavy, mohou rodice predstirat, Ze diagnoza jejich ditéte neni natolik
vazna, €1 neni trvald. Aby se ochranili pied pfedpokladanou negativni reakci svého okoli,

mohou onemocnéni svého ditéte predstavovat jako bezvyznamné a docasné.

Podstatnou naplni této faze by ze strany rodicti mélo byt vyhledani pomoci také u riznych
poradenskych center, ¢i sdruzeni osob s podobnymi zkuSenostmi. Ukazuje se, Ze velmi G¢in-
nymi a pravdépodobné nejvhodnéjsimi radci v této fazi jsou prave lidé, ktefi tento proces jiz

na vlastni ktizi prozili.

3.2.4 Féaze smlouvani

Ve fazi smlouvani jiz rodice pfijali diagndzu svého ditéte. Pfes dlouhodoby stres a pocity
vyCerpani rodice jiz vyjadiuji uréitou miru nadéje. Vniting se snazi v sobé zmirnovat smutek
ze zjisténé diagnozy, snazi se prvotni tragicky scénaf projasnit a nalézt néjaké pozitivni vy-
hledy, ke kterym mohou sméfovat v dal§im zivoté. Tyto vnitini kompromisy maji vsak jiz

realny charakter.

3.2.5 Faze smifeni
V této fazi rodice nejenom ptijali diagnézu, ale rovnéz i své dit€ v celé jeho podobé. Opét

zde Ize vysledovat posun k redlnému mysleni a realizovatelnéjsim planim.

Cely proces konfrontace s onemocnénim ditéte mtze u rodi¢t ovlivnit predev§im nacaso-

vani ptiznaka konkrétniho postizeni. Velmi komplikované jsou piipady, kdy se ptiznaky

oy e

rodice tézké, protoze na jednu stranu tusi, ze mtize byt jejich dit€é nemocné a radi by ziskali
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od doktorti jistotu, na druhou stranu si touzi co nejdéle udrzet predstavu pozitivniho scénare.

Tento vnitini konflikt byva pro rodice velmi vyCerpavajici.

3.3 Vychova ditéte s postizenim — obecné zasady

Dle Matéjcka (2000) je zcela zasadni, aby byli rodi¢e pIné a dopodrobna obezndmeni s dia-
gnoézou svého ditéte. Teprve hluboké porozuméni podstaté jeho onemocnéni umozni rodi-
¢am ditéti vhodné pomahat. Matéjcek komentuje, ze 1ékafi maji ¢asto tendence sdélovat di-
agndzu obecné a povrchné. V tomto ohledu je nutné, aby se rodi¢e nebali zeptat na veskeré
podrobnosti, které jim nejsou jasné. Matéj¢ek apeluje na rodice, aby se vzdy obraceli na
odborniky a stiezili se tzv. ,laickych informatort a zazraénych 1é¢itela. Cas vénovany hle-
dani ,,zazra¢nych* alternativnich feSeni na mnoha rtiznych mistech vede dle Matéjcka az
ptilis Casto pouze ke ztraté financi, energie a ¢asu, ktery by mohl byt vénovan rehabilitacni
péci o dité.

Zkusenosti rodicl, ktefi se snazi o co nejkvalitnéj$i diagnostiku a naslednou odbornou péci
jsou vSak pomérné zdrcujici a v kontextu vysSe uvedenych doporuceni profesora Matéjcka
naprosto paradoxni. Rodice si na riznych diskusnich forech (napt. autismus.cz) stézuji na
to, ze specializovanych Iékaiti — diagnostikii je mélo, proto jsou dlouhé cekaci doby na vy-
Setieni, poskytované informace jsou €asto velmi strohé — limitované kratkou dobou vénova-
nou jednomu pacientovi, a rovnéz problémy jsou napi. sehnat skutecné kvalifikovanou

a zku$enou rehabilitaéni sestru.

Matéjcek proto rozhodné€ neodrazuje rodice od vyuziti sluzeb mnohych poradenskych center
a predevsim vyzdvihuje hodnotu zajmovych sdruzeni rodin a ptatel jedinct trpicich obdob-
nym postizenimi a jejich projevy, které mohou mit pro rodinu vyznamnou pomocnou a in-

formacéni funkeci.

Matg¢jcek dale zduraznuje, ze pro dité s postizenim je velmi vyznamné, aby byli jeho rodice
pokud mozno klidni a vyrovnani. Rodi¢e nemocnych déti by vSak mé&li mit na paméti zasadu
Obétavost ano, ale ne obétovani. Tim MatéjCek ukazuje na fakt, ze unaveni a frustrovani
rodice, stejné jako negativni nalada v prostfedi domova nemocnému ditéti rozhodné nepro-
sp&je (neprospéje ostatné ani zdravému ditéti). Samoziejme je obtizné se touto radou prak-
ticky tidit, kdyZ se rodi¢im borti pfedstavy o bezproblémovém ditéti. Matéjcek poskytuje
rodi¢tim zékladni radu — rozdélit péci o dité mezi vice osob a to hned od pocatku, tedy od
chvile, kdy rodice ptfijmou $patnou zpravu o zdravotnim stavu svého ditéte. Rodi¢e by méli

v prvni fadé dbat na svou dusevni hygienu, aby mohli pro své dité vytvorit prostiedi lasky
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a bezpeci, byt mu oporou a ptikladem. Praxe vSak ukazuje, ze je obtizné tuto zdanlivé jed-

noduchou radu realizovat.

Profesor Mat¢jcek dale doporucuje, aby rodina nastolila takovy denni program, kdy si kazdy
bude moci alespoii na kratsi ¢asovy tsek odpocinout a vénovat se né¢jaké zcela jiné ¢innosti
nez je péce o dité. Podobné by také hlavni oSetfovatelé ditéte, na néz je vyvijen nejsilng;si
tlak, méli idealné dvakrat ron¢ odjet na dovolenou a ptenechat péci o dité ostatnim ¢leniim
rodiny. Toto mysleni by s vSechny zainteresované osoby mély osvojit. V neposledni fadé¢ je
dualezité, aby rodina pocitala s tim, Ze se osoba, kterd o nemocné dit€ primarné pecuje, mize
ocitnout v situaci, kdy se nahle nebude moci ditéti dale vénovat, napt. v piipadé nemoci. Pro
tyto pfipady by méla mit rodina vzdy vytvofenou alternativni variantu, aby tak nebylo dité

zanedbano a bezprostiedné vystaveno nestabilni situaci.

Jakkoli je zjisténi o nemoci potomka velkou ranou pro celou rodinu, rodice by se méli tuto
tragickou zpravu pokusit co nejdiive zpracovat a pfijmout, a postavit se k péci a vychové
svého ditéte nikoli jako k nestésti, ale zivotni zkousSce ¢i tikkolu. Tato zména ve vnimani vede
od pasivity a uzavienosti rodict k jejich aktivité a skute¢nému usili poméhat. Matéjcek po-
pisuje, ze postavi-li se rodi€ k situaci ¢inorod¢, pomize tak nejen svému potomku, ale zaro-

ven predevsim sam sobé.

3.4 Dopad onemocnéni ditéte na Zivot rodinnych prisluSniki

Zaverecna kapitola teoretické ¢asti této prace se bude zaméfovat na konkrétni dopady one-
mocnéni ditéte na zivot jeho rodiny, pfedevSim rodi¢i. Uvedené vlivy budou popsany na
zéklad¢ diive provedenych empirickych studii, ¢i pfimo pomoci publikovanych vypovéedi
V kontextu povahy autorského kvalitativniho vyzkumu, kterému bude vénovana prakticka

Cast této prace, je tato kapitola kli¢ova.

3.4.1 Vliv na well-being rodici

Vyzkumy provedené v této oblasti se soustfedi na n€kolik hlavnich faktoru:
e depresivni symptomy prozivané rodici,
e partnerské problémy,
e ochladnuti vztahu mezi partnery,

e copingové strategie, tedy jakym zplsobem se rodice snazi s diagnézou ditéte
vyrovnat,
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e mira socialni podpory a socialni izolace apod.
Tato podkapitola shrnuje dostupné poznatky, které ukazuji na vzajemné vztahy mezi t€mito

faktory, a poskytuje ndm tak teoreticky ramec pro realizaci vlastniho vyzkumu na toto téma.

Meta analyza studii na danou problematiku (Karasavvidis a kol., 2011) nam poskytuje
mnoho uzite¢nych informaci. Potvrzuje, Ze vSechny typy mentéalni retardace jsou zdrojem
stresu rodicll a to napfi¢ riznymi kulturami. Hlavnimi faktory, které ovliviluji prozivani ro-
dict, jsou konkrétni podoby problematického chovani ditéte, kvalita vztahu mezi partnery,
mira socidlni podpory, pocitovand mira zatéze a Cas, ktery je potieba denné vénovat péci

o dite. Tato zji$téni jsou dulezita predevsim pro terapeutickou praci s partnery.

Jeden z vyzkumi (Seth in Karasavvidis a kol., 2011) zjistoval obtize pocitované primarnimi
pecovateli o déti postizené autismem. Vysledky vyzkumu ukazuji, ze vysi zatéze neovliv-
fluje stupen socidlni zralosti ditéte postizeného autismem. Obecné Ize fici, Ze zatéz, kterou
vychovatelé pfi péci o dité s autismem pocitovali, l1ze primérné povazovat za ,,mirnou.
Protichiidné mohou byt chapany zavery vyplyvajici z vysledkii vyzkumu Hartleyho a kolek-
tivu (2012), které udavaji, ze otcové autistickych déti trpi depresivnimi symptomy vyrazné
vice, nez otcové déti s Downovym syndromem. Ti vykazovali také niz§i miru pesimismu. Je
vsak nutné upozornit, Ze se otcové zapojeni do studie znacné lisili ve véku, mife problémil
v chovani, které déti vykazovaly a také v tom, jak celkovou situaci zvladaly jejich partnerky.
Vsechny tyto faktory mohou mit vliv na to, jak otec nemoc svého potomka proziva. Nicméné
pii zjistovani rozdild v copingu, tj. zptisobui vyrovnavani se s problémy, nebyly mezi otci

autistickych déti a déti s Downovym syndromem zjistény zadné rozdily.

Nekteré vyzkumy se zamétuji na to, jaky vliv mé okoli na zvladani zatézové situace rodici.
Dunn a kolektiv (2001) ve svém vyzkumu dospéli k zavéru, Ze s rostouci mirou sociélni
podpory kleséd mira probléma mezi partnery, ktefi nemocné dité¢ vychovavaji. Karasavvidis
a kol. (2011) dospéli k tomu, Ze predev§im matcCin stres lze snizit pomoci zvySeni miry so-

cialni podpory, které se ji dostava.

To, jak rodice prozivaji naro¢nou situaci, je samoziejmé také dano jejich osobnostnimi cha-
rakteristikami. Dunn a kolektiv (2001) ve svém vyzkumu ukézali, ze rodi¢e nemocnych déti
s internim locus of control prozivali mensi miru depresivnich symptomu a rovnéz netrpéli
tolik sociélni izolaci jako ti s externim locus of control. Toto zji$téni mize byt opét podstatné
pro terapeutickou préci s rodi¢i postizenych déti. Karasavvidis a kolektiv (2011) uvadi jako

faktory a charakteristiky snizujici rodi¢ovsky stres tyto skute¢nosti: viru v Boha, tendenci
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zapojovat se do zivota i ostatnich ¢lenti rodiny, vysoky self-esteem a vysokou miru sebepo-
znani.

Zavazné onemocnéni ditéte mize vSak také zpétné piisobit na osobnostni charakteristiky
rodici. Napt. Schopler a Mesibov (1997) uvad¢ji vyzkum, z jehoz zavéra vyplyva, Ze matky
déti postizenych mentélni retardaci vykazuji vyrazné vyssi tendence odmitani, trestani a ka-

rani namifené obecné viuci détem, nez vykazuji matky zdravych déti.

Jak jiz bylo uvedeno vyse, rodice se lisi tim, jakou copingovou strategii zvoli pfi vyrovna-
vani se s informaci o nemoci svého ditéte. Vyzkum (Dunn a kol., 2001) ukazal, Ze volba
copingové strategie je nejdiilezitéjSim prediktorem depresivnich symptomd, prozivani soci-
alni izolace a problému v partnerskych vztazich. Pokud zvoli rodi¢ pfevazné strategii zalo-
Zenou na principu vyhybani se situaci ¢i snaze utéct, bude pocit'ovat vyssi miru depresivnich
symptomd, pociti izolace a samoziejmé také problému v partnerském vztahu. Jiné emocio-
nalné zamérené strategii, kdy se rodiCe snazi zit dal, zpisobem ,,jakoby se nic nestalo® rov-

né¢z odpovida zvysend mira depresivnich symptomti.

Meta analyza (Karasavvidis a kol., 2011) podobn¢ ukazala, ze tendence predat dité do us-
tavni péce vede k vysoké miie rodiCovského stresu. I mirnéjsi podoby této strategie, jako je
odmitani diagndzy, vira v zazraky, stranéni se ditéte apod. dle autord vedou k pozdé&jsi ne-

vyhnutelné stresové poruse.

Na druhou stranu vSak vyzkum Dunna a kolektivu (2011) ukazal, ze ¢im mén¢ se rodice od
diagnézy pokousi distancovat, tim spiSe u nich dochazi k socialni izolaci. Autofi vyzkumu
tento zaver vysvétluji tak, Ze rodicCe, ktefi soustfedi kazdodenné celou svou pozornost na stav
svého nemocného ditéte, obdrzi mensi podporu ze strany svého okoli, protoze jejich okoli
pocituje, ze partnerska dvojice neni schopna mluvit o néfem jiném, ¢i se zajimat o zivoty
jinych lidi. Z tohoto vyzkumu plyne vyznamny zavér — rodic¢e by se méli pokusit udrzet od
situace alespon Castecny odstup, pokusit se nabirat psychické i fyzické sily tim, ze budou
travit ¢as s jinymi lidmi, prozivat jina témata nez nemoc ditéte, utuzovat mezilidské vztahy

s lidmi ze svého okoli, coz jim pomiiZze nabyt také vétsi miry socidlni podpory.

Z vyzkumu (Dunn a kolektiv, 2011) rovnéz vyplyva, Ze je vhodnéjsi vzdy zapojit vice riiz-
nych strategii. Idealni kombinaci copingovych strategii, kterd vedla k nejmensi mife depre-

sivnich symptomu, mensi mife socidlni izolace a partnerskych problémt, je snaha o pozitivni
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ptistup k situaci, ptimou konfrontaci s problémem a vyhledavani sociélni podpory. Do po-
zitivniho pfistupu autofi vyzkumu zahrnovali pojeti celkové situace jako moznosti k 0S0b-

nostnim rastu, znovunalezeni diilezitych Zivotnich hodnot a viry.

Zivotni spokojenost rodi¢i je velmi podstatnym tématem — jak ukazuji mnohé vyzkumy
(napt. Karasavvidis a kol., 2011) depresivni symptomy prozivané matkou, partnerské pro-
blémy mezi rodi€i, pocitovani selhani v roli matky a odcizeni partnerti navzajem se odrazi
v psychologickém fungovani ditéte. Dité pfitom vice ovliviiuje aktualni psychicky stav
matky nez otce. Z vySe uvedenych informaci vyplyva, ze se matka a dité ocitaji v urcitém
cirkularnim vztahu, kdy psychicka nepohoda matky zvySuje psychickou nepohodu ditéte,
coz opét vede ke zhorSeni stavu matky atd. Proto je velmi dulezité, Ze mame k dispozici
vyzkumy, které se dopodrobna touto problematikou zabyvaji, a miZeme je tak vyuzit v praci
S tézce nemocnymi détmi a jejich rodici.

Z provedenych studii tedy plyne, Ze pro well-being rodi¢t postizenych déti jsou vyznamné

tyto okolnosti:

e vSechny typy mentalni retardace jsou zdrojem stresu rodicli a to napfi¢ riznymi
kulturami,

e vySi stresoveé zatéze neovlivituje stupen socidlni zralosti postizeného ditéte,
e s rostouci mirou socialni podpory klesa mira problémi mezi partnery,

o nejvyssi efekt pro rodinu pecujici o postizené dité ma socialni podpora matky (mimo
jiné to ovliviiuje stresovou zatéz otctll),

e nejdilezitéjSim prediktorem depresivnich symptomti prozivani socidlni izolace
a problému v partnerskych vztazich je volba copingové strategie,

e tendence predat dit¢ do Gstavni péce vede k vysoké mite rodicovského stresu, ackoli
vysokou miru stresu vykazuji také rodice, ktefi nedokdzi mit dostate¢ny odstup od
postizeni svého ditcte.

3.4.2 VIliv na spokojenost v partnerském vztahu

Mnozi autofi upozoriuji, Ze vysokd mira problémi v chovani nemocného ditéte, naristajici
frekvence konfliktli mezi partnery, pocity selhdni v roli rodic¢e apod. ¢asto vedou k ukonceni
manzelského svazku mezi partnery. Hartley a kolektiv (2010) uvadi, ze mira rozvodovosti
rodicu, kteti vychovavaji dit€¢ nemocné autismem, je az dvakrat vyssi nez rozvodovost part-

neru, ktefi se v této situaci nenachazi.

Vyzkum provedeny Tinou Shakhmalian (2005) se piimo zaméfoval na rozdil mezi vnimani

spokojenosti v manzelstvi u partnerd, které vychovavaji autistické dit€, a u partnerd, které
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vychovavaji zdravé dité. Vysledek potvrzuje, ze rodice autistickych déti povazuji své man-
zelstvi za vyrazné méné uspokojujici nez tomu je u rodiclh zdravych déti. Muzi i1 zeny vy-
chovavajici autistické dité se shodli, ze od zjisténi diagnoézy jejich potomka se zacaly ve
vztahu vynofovat mnohé problémy. Lisili se vSak v tom, jak posuzovali aktualni miru pod-
pory ze strany okoli i rodinnych ¢lenti. Zatimco Zeny povaZovaly tuto podporu za nedosta-
te¢nou, muzi byli s jeji mirou spokojeni.

Celkové vnimani obtiznosti situace se lisilo dle véku ditéte s diagnézou autismu — rodice
vysoka rozvodovost je typicka predevsim pro kritické obdobi brzkého détstvi, ale zaroveini
také pro obdobi vynotujici se dospélosti ditéte. Na prahu dospélosti nemocného ditéte jeho
konfrontaci jejich ofekavani s realitou. Toto obdobi mliZe pfinaset zcela novou vinu zkla-

mani a sebeobvifiovani.

3.4.3 Vliv na zdravé sourozence

Je evidentni, ze je-1i ditéti diagnostikovano tak zavazné postizeni, jakym je autismus ¢i men-
talni retardace, nedotkne se tato zprava pouze jeho rodici, ale samoziejmée také jeho souro-
zencu. Plsobiva je vypovéd’ Suzanne McNamary, jejimuz star§Simu bratrovi byl diagnosti-
kovan autismus kratce pfed jeho ¢tvrtymi narozeninami. Suzanne pise, Ze i pfes vSechny
obtize, ptes litost, ze jeji bratr nebyl po dobu jejiho vyristani tim ,,velkym bratrem®, by
nebyla ¢lovékem, jakym dnes je, kdyby jej nebylo. Doslova ptiznava: ,,Nevédéla bych, jak
dilezité je pomahat druhym lidem.“ (McNamara, 2010).

Suzanne dale oteviené dodava, ze béhem détstvi prozivala ona i jeji druhy bratr Chris ob-
dobi, kdy nemocneho bratra Davida odmitali — bali se, Ze je ztrapni, nechavali jejich kama-
rady, aby si z néj délali legraci, unavoval je. Vzpomina, ze ¢asto myslela na to, Ze by jej
védom¢ rozcilila, napf. zvedla doma opératka u sedacky (David ulpivavé véfil, ze jsou-li

zvednuta, on i jeho cela rodina zemie). (McNamara, 2010).

Casem se viak nau¢ila pfijmout bratra v celé jeho podobé, protoze si zadala uvédomovat, Ze
on nema ty samé moznosti jako ona, nema otevienou budoucnost. Naucila se vidét Davidovy
vazuje obdobi, kdy David dokoncoval skolu. Kazdy den ji i jeji rodinu straSila otazka: ,,Co
bude David dal délat?* VSudypiitomna nejistota nutila Suzanne i jeji rodinu pohybovat se,

jak to ona sama nazvala, ,,kazdy den na pomezi mezi smichem a placem* (McNamara, 2010).
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Seltzer a Heller (1997) zaméfili sviij vyzkum na Zivotni spokojenost sourozenct jedinct
s mentalni retardaci a jedinct trpicich vaznou psychickou poruchou. Vyzkum byl zaméien
na dospélost nemocnych jedincl. Sourozenci jedincti s mentalni retardaci spiSe udavali, ze
m¢él jejich sourozenec vyznamny vliv na jejich zivotni rozhodnuti, a rovnéz spiSe hodnotili
vztah se sourozencem jako pozitivni. Zavazna psychické porucha byla zasadngj$im problé-
mem pro vznik blizkého vztahu mezi sourozenci nez mentalni retardace jako takova (Seltzer

a Heller in Karasavvidis a kol. 2011).

Dalsi vyzkum ukdzal, ze zdravi sourozenci handicapovanych déti inklinuji k ptejimani po-
Stoji a ndzort svych rodici. Jsou-li rodic¢e toho nazoru, Ze nemocné dité by mélo byt vycho-
vavano V prostiedi doma, povazuji to za spravné a pochopitelné i sourozenci nemocného
ditéte, a naopak. (Schopler a Mesibov, 1984) Tento vyzkum potvrzuje ptirozené ocekavani,
Ze rodiCe maji rozhodujici vliv na to, jak bude zdravé dité celou situaci vnimat. Rodice tedy
Z pohledu zdravého sourozence pusobi v situaci dvéma sméry — jednak chovanim rodic¢a
vici zdravému sourozenci a také chovanim a postoji viici postizenému ditéti. Pfirozen¢ do
sourozeneckého vztahu vstupuje urcity prvek rivality, bez ohledu na to, ze jeden ze souro-

zencu je postizeny.

3.5 SdruZeni pro podporu rodin déti s postiZenim

Rodice déti trpicich poruchou autistického spektra maji v Ceské republice k dispozici néko-
lik organizaci, které jim mohou nabidnout své sluzby a byt jim oporou ve vSech etapach
jejich obtizné zivotni cesty.

NejSirSim a nejvice znamym obcanskym sdruZenim, které usiluje o pomoc jedinciim trpicim
autismem a jejich rodindm je APLA, ktera postupné vznikala od roku 2000. APLA propaguje
odborny piistup, konkrétné uznava pii praci s jedinci kognitivné behavioralni terapii v kom-
binaci se strukturovanym ucenim, a zasadné nevyuziva védecky neovéfené ptistupy. Sdru-
zeni se dale vénuje osvete v oblasti zavadéjicich a neodbornych metod. U malych déti usiluje
o rozvijeni socialné-komunikacniho chovéni a to pfedev§im pomoci hry. Uzivani farmak
uznava pouze jako podplrnou lécbu, varuje vSak pred jejich zneuzivanim. APLA se dale
snazi za¢lenit nemocné jedince a jejich rodiny do spole¢nosti (APLA, 2011).

Dalsim ob¢anskym sdruzenim, které muze poskytnout rodinam pomoc, je Rain-Man, ktery

pasobi rovnéz od roku 2000, a to v Moravskoslezském kraji. Blizci jedinct s autismem se

mohou obratit na Ob&anské sdruZeni poruchy autistického spektra, které ptisobi v Usteckém
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kraji a nymburské Centrum pro vSechny. Existuje vSak fada dalSich organizaci — obcanské

sdruzeni Autistik, Alenka nebo Modré srdce. Rozlozeni v ramci CR neni rovnomeérné.

Delsi tradici ma u nas Sdruzeni pro podporu lidi s mentalnim postizenim (SPMP) fungujici
jiz od roku 1971. Toto sdruzeni se zamétuje primarné na pomoc détem, které se nachazeji
V péci rodiny, avsak jeho vedlejsi ¢innosti je zajiSt'ovani projektii na zlepSeni péce o starsi
postizené v dob¢, kdy jiz neni mozné, aby o n¢ dal pecovali jejich rodice. Ackoli sdruzeni
nema vlastni zafizeni, iniciovalo vznik nékolika dennich stacionari v Praze, Brné a dalSich

méstech (SPMP, 2008).
Opét funguje celd fada sdruzeni orientovanych na praci s mentalné postizenymi, i kdyz vét-
Sina jich je v Praze — napt. Denni stacionat Akord nebo Integracni centrum Zahrada.

Vétsinu zatizeni a kontakty na né 1ze snadno vyhledat na internetu, ktery je zpravidla prvot-

nim zdrojem informaci pro rodice postizenych déti.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 RODINA S AUTISTICKYMI NEBO MENTALNE POSTIZENYMI
DETMI — KVALITATIVNI VYZKUM

4.1 Cil vyzkumu

Cilem bakalaiské prace je strukturované zachytit, jak rodina p¥ijima a vypoifadava se s naro-
zenim ditéte s postizenim a jakymi konkrétnimi zptisoby se postizeni ditéte odrazi ve fungo-
vani rodiny ve spole¢nosti a odpovédét na otazku, zda se rodice déti s poruchou autistického
spektra potykaji s problémy v identickych oblastech rodinného souziti jako rodice déti

s mentalni retardaci.

4.2 Vyzkumny vzorek

Vyzkumnym vzorkem jsou dvé rodiny — jedna rodina s autistickym ditétem a jedna s ditétem
mentalné postizenym. Mezi podobné znaky obou zkoumanych rodin patii skutecnost, Ze
maji déti dve, pricemz pouze jedno dité trpi poruchou autistického spektra resp. mentalnim

postiZzenim, a je to v obou piipadech syn navstévujici zakladni skolu.

Socialni postaveni rodin se 1isi a nebylo pfedmétem zkoumani. Rodiny se vzajemné neznaji,

jména osob byla zménéna.

Rodiny byly vybrany cilen¢ s ohledem na podobnost v jejich struktuie. Nejedna se proto
0 reprezentativni vzorek. Ur¢itou roli pro volbu rodin byla také ochota oslovenych rodin ke
spolupréci, nebot’ ne kazda oslovena rodina, resp. jeji ¢lenové byli ochotni vénovat sviij ¢as

rozhovoru.

V ptipadové studii se pritom jedna vzdy o zamérny vybér, nebot’ jediné tak lze zajistit, aby
zkoumané fenomény mély presné ty charakteristiky, které jsou potiebné ke konkrétnimu
vyzkumu. Shodnym postupem byly vybirany rodiny pro narativni analyzu v této praci. Pod-
statnym piedpokladem realizace vyzkumu je studium relevantni odborné literatury, které by
mélo napomoci Vv orientaci v problematice a mimo jiné umoziuje zakotvit vlastni préci vy-

zkumnika do kontextu souc¢asného védéni. (Silverman, 2005).

Obtize spojené s hledanim vhodnych respondentii — jednak ktefi by byli ochotni vénovat
svij Cas a sdilet sviij ptib&h pro ucely bakalaiské prace a jednak také v jejich (subjektivne)
dostupném poctu vedly autorku k volbé metody narativni analyzy ve dvou rodinach obdobné

struktury — rodiny zahrnujici matku, otce a sourozence postizeného ditéte.
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4.3 Metodika kvalitativniho vyzkumu

Kvalitativni vyzkum byva ¢asto povazovan za vedlej$i nebo doplitkovou metodu k vyzkumu
kvantitativnimu. AvSak konkrétné ve védach o ¢lovéku je kvalitativni vyzkum naprosto ne-
ocenitelnou metodu a to predevsim proto, Ze jednou z metod kvalitativniho vyzkumu je i pii-
padov4 studie — kazuistika. Pro t¢ely zakladniho strukturovani tak komplexniho problému,
jakym je lidské chovani anebo prozivani, je piipadova studie naprosto neocenitelnou meto-
dou, ktera poskytuje informacni zaklad pro tvorbu relevantnich zavéri na zakladé zobecto-

vani poznatkt zjiSténych v fad¢ kazuistik.

Pochopitelné ma kvalitativni vyzkum svoje limity, av§ak totéz plati i pro vyzkum kvantita-

tivni. Pro pouziti konkrétni metody je rozhodujici predevsim cil vyzkumu.
Podrobnosti o kvalitativhim vyzkumu lze najit napt. v praci Hendla (2005).

V této bakalaiské praci byl kvalitativni vyzkum pouzit jako zakladni metoda a zvolen proto,
Ze se jedna o idealni nastroj pro vytvaieni teorie zalozené na bezprostfednim kontaktu s po-

pisovanymi fenomény — prostfednictvim zkoumanych rodin.

4.3.1 Pripadova studie

Definice kazuistiky (pfipadové studie) uvadi, Ze jde o intenzivni studium jednoho ptipadu —
tedy jedné situace, jednoho ¢lovéka, jednoho problému. Ptipadova studie je metoda jedno-
zna¢né kvalitativni, nebot’ dokonale plni zakladni cile kvalitativniho vyzkumu — zkouma
soucasné fenomény do jejich hloubky v jejich skuteéném kontextu, zvlasté v ptipadé, kdy

nejsou hranice mezi fenoménem a jeho kontextem zcela jasné (Yin, 2009).

Podrobnosti o pouziti metody pfipadové studie lze najit napf. v praci Yin (2009) nebo Sil-
verman (2005).

Kazuistika odpovida kvalitativnimu vyzkumu také z toho hlediska, Ze je zkouman maly vzo-
rek (jedna situace, jeden Clovek apod.), coz vSak ptirozené¢ limituje moznost generalizace

zéaveri, zejména pokud je piipadovych studii proveden maly pocet.
Opodstatnéni pouziti a postup aplikace metody pripadové studie v bakalarské praci

Autorka povazuje metodu piipadové studie (spolu s metodou fizeného rozhovoru) za odpo-
vidajici pro hledani odpovédi na otazku stanovenou v uvodu prace, nebot’ sdm tizeny rozho-
vor ¢i dotaznikové Setfeni by neumoznilo dostate¢ny kvalifikovany vhled do situace rodin
vychovavajicich dité s poruchou autistického spektra nebo dité s mentalni retardaci. Kvali-

tativni poznatky o rodinnych vztazich jsou podminkou pro ovéfeni vyty¢eného predpokladu.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 37

Prace autorky zacinala literarni reSersi v oblasti autismu a mentalni retardace déti a nasledné
si autorka polozila otazku, z jejiz formulace vyplynulo rozhodnuti, Ze tou nejlepsi vyzkum-
nou metodou v daném piipadé, je narativni analyza s vyuzitim principu ptipadové studie,
ktera bude provedena na dvou rodinach obdobné socialni struktury, z nichz kazda rodina
vychovava postizené dité (autistické a mentalné retardované). Podrobnosti o vyzkumném

vzorku byly uvedeny vyse v textu.

4.3.2 Narativni analyza

V narativnim vyzkumu se pouziva nebo analyzuje narativni material. Narativnim materidlem
je ptibéh (Zivotni ptib&h, literarni prace, deniky, autobiografie, konverzace apod.), ptipadné
se muze jednat o jiny material — vystupy pozorovani nebo osobni dokumenty zkoumanych
osob. Narativni material miize byt objektem vyzkumu nebo prostfedkem ke studiu jiné
otazky. Muze byt pouzit pro srovnani mezi skupinami nebo ke zkoumani socialniho feno-

ménu &i historického obdobi. (Cermék, 2008)

Velmi specifickym znakem narativni analyzy je, Ze jejim podkladem je pravé zcela subjek-
tivni material. Tj. subjektivné je zkouman subjektivni material. Cermak (2008) uvadi, Ze
vyzkum se zaméfuje na diléi, zivou, osobni, jedine€nou a subjektivni zkuSenost participanta,

kterou subjekt vyzkumnikovi sdé€luje.

Podrobnosti o pouziti metody narativni analyzy lze najit napf. v jiz citované praci Cermaka

(2008) nebo v praci Svobody (2012).
Opodstatnéni pouZiti a postup aplikace narativni analyzy v bakalaiské préaci

Kvalitativni vyzkum zivotniho piibéhu je zaloZeny na vyrazné metodologické tradici dota-
zovani, explorujici socialni problém nebo problém jedince. Vyzkumnik buduje komplexni,
holisticky obraz, analyzuje slova i rozsahlejsi verbalni i neverbalni vyznamové jednotky,
zachycuje podrobné nézory informantii a provadi studii v pfirozenych podminkach. (Cer-

mak, 2008).

Vzhledem k tomu, Ze podklady pro tuto bakalaiskou praci byly ziskany z rozhovoru s ¢leny
rodiny, metoda narativni analyzy se pfirozené nabizela. Dal§im diivodem, pro€ lze ptibéhy
a jejich analyzu povazovat za vylozené vhodné pro vymezeny piedmét a cil prace, je pozi-
tivni vyznam ptibéhi dalSich rodin, které se musely vyporadat s postizenim svého ditéte,
jakozto zdroj cennych informaci o problematice postiZeni a také jako zdroj socialni podpory

pro rodice.
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4.3.3 Postup pri ziskavani podkladi pro vyzkum

Pti ziskavani materialu pro tuto bakaldiskou praci byl dotazovany respondent (po predsta-
veni zaméru autorky) ponechdn, aby volné vypravél na téma uréené vyzkumnikem, aniz by
se mu kladly ptimé otazky. Typ rozhovoru je zalozen na ptedpokladu, ze volné vypraveéni
odhali subjektivni zkusenosti, které by prostfednictvim ptimého dotazovani zistaly skryté.

Narativni rozhovory jsou podkladem pro vytvoreni ptipadovych studii.

Pro ucely této bakalaiské prace nebyl narativni rozhovor pouzit v plném rozsahu rozhovoru,
nebot’ pro posileni moznosti srovnavat ob¢ rodiny (coz bylo dano cilem bakalafské prace),

bylo tieba do ur¢ité miry korigovat vyvoj vypravéni.

Soucasti zadani pro respondenty, bylo sledovat pokud mozno chronologickou linii jejich
rodinného ptibéhu a samoziejmé tento se mél tykat jejich postizeného ditéte ¢i sourozence.
Diivod pro primarné chronologické sledovani rodinného ptib&hu byl ddn imyslem ,,na po-
zadi déje sledovat faze procesu piijimani informace o postizeni ditéte. Pfi rozhovoru s kaz-
dym respondentem vSak bylo postupovano tak, Ze nejprve byla respondentovi dana moznost,
aby vypravél sviyj ptibeh dle vlastniho uvdzeni. Teprve néasledné byly autorkou polozeny
ptipadné dalsi otazky, jejichz zdmér byl doplnit n€které vyznamné informace do chronolo-

gické linie ptibéhu — praveé s ohledem na faze procesu piijimani informace o postizeni.

Rozhovor se v§emi osobami z vyzkumného vzorku byl proveden online, s vyuzitim video-
hovoru prostiednictvim aplikace Skype. Tato forma se ukazala jako velmi ¢asové efektivni
— predevsim pro rodice a sourozence postizeného ditéte. Plivodni zamér byl, setkat se se
vSemi osobng, avSak rodice Ondieje 1 Matéje pomérné peclivé hospodaii s casem, a proto se
videohovor ukazal jako velmi dobry zpiisob feseni. Telefonni kontakt byl vyloucen, nebot’
by dle nazoru autorky byla pfili§ omezena interakce s dotazovanou osobou, napt. co do ne-

verbalnich projevli komunikujicich.
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5 VNIMANI POSTIZENI DITETE Z POHLEDU JEHO RODICU
A SOUROZENCE

V této kapitole bude popsano vnimani postizeni ditéte z pohledu jeho rodi¢u a sourozence,
pticemz jedna sledovani rodina vychovava dité s poruchou autistického spektra, druha vy-

chovava dité¢ mentalné postizené.

S rodi¢i i sourozenci probé&hl videokontakt s vyuzitim metody narativniho rozhovoru; chro-
nologické prevypraveéni rozhovoru s kazdym rodi¢em je v samostatné subkapitole. Rovnéz
ptibéh sourozence postizeného ditéte jsou v samostatné kapitole. Postoje $ir§i rodiny jsou
zaznamenany pouze zprostiedkovang, na zaklad¢€ vyjadieni rodict a sourozence, jsou tedy

vyvozeny autorkou na zakladé vyjadifeni otce, matky a sourozence postiZzen¢ho ditéte.
Pouzity jazyk v podkapitoldch do zna¢né miry reflektuje vyjadiovani respondentt.

Jména vsech aktéri jsou s ohledem na ochranu soukromi zménéna.

5.1 Rodina s autistickym ditétem — Ondi‘ej (17)

Ondiejovi je 17 let, byl mu diagnostikovan Aspergeriv syndrom, tj. porucha autistického
spektra. Porucha byla identifikovana asi tfech letech. Ondiej ma prumérny intelekt, avsak je
vytvarn€ nadany a vytvarnd tvorba jej také svym zpiisobem uklidiiuje. Mira postizeni je kla-

sifikovéna jako relativné nizka, resp. jedna se tedy o tzv. vysokofunk¢niho autistu.

Ondiej navstévuje specializovanou stiedni $kolu pro déti s Aspergerovym syndromem, kde
se miize vénovat i svym vytvarnym zajmim. Skolni hodnoceni je velmi dobré. Ondiej by se
chtél 1 nadale studovat v oblasti vytvarného uméni. Ma pozitivni vztah ke zvifatim, rodina

ma dva psy.

Ondiej ma starSiho sourozence — jednadvacetiletého bratra Adama, ktery studuje vysokou

Skolu a v soucasnosti bydli na koleji.

5.1.1 Pohled Ondfejovy matky Klary
Tato subkapitola vychazi z rozhovoru s Kldrou, matkou sedmnactiletého Ondreje. Citace uvedené

v uvozovkach a vSechny pfipadné expresivni nebo hovorové vyrazy jsou autentické vyroky matky.

Ondfej se narodil jako druhy z bratrt, starSimu Adamovi byly asi ¢tyfi roky. Ondra byl oproti
Adamovi docela ,, protivné a uirvané diteé“, které se ale v jinych ohledech vyvijelo docela
standardizovang. Klara si myslela, ze maji prosté jen tézké obdobi, a Ze to piejde, rozhodné

ji neptiSlo na mysl néjaké postizeni. SpiSe pochybovala o tom, jestli jako matka nedéla néco
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Spatné, kladla si otazku, zda za to n€jak nemize ona sama a hledala rizné zplsoby, jak dité
utisit. Tehdy jeste netusila, ze to opravdu tézké obdobi teprve ptijde. Kdyz jim doktoti sdélili
diagndzu, obrecela to. M¢la pocit, ze se hrouti svét, Ze uz nic nebude jako dfiv, Ze zivot
kon¢i. S manzelem méli vztahovou krizi, ale nastésti to dokazali vytesit. Pravdépodobné

Vv tom sehrali roli manzelovi rodice, ale o tom se otevien¢ nikdy nemluvilo.

Asi v roce a pil vypuklo velmi negativni obdobi, pIné vzteku, vzdoru a hysterickych epizod.
Teprve zpétné to vyhodnotila jako prvni vyrazngjsi projevy autismu. Také se ,, zasekl “ vyvoj
fe¢i. V tomto ohledu nastésti jen do¢asné — Ondra je nastésti ,, mluvici autista“ a jeho slovni

zasoba je nyni snad i nadprimérna, zejména pokud jde o pasivni porozuméni.

Doposud Ondra ptisobi jako ,, informacni houba‘ — nasava informace o vécech, které ho
zajimaji. Pokud ho néco zaujme, dokéze se s velkou intenzitou zabyvat danou véci. Podobné
si1 hral, kdyz byl maly — velmi podrobné zkoumal kazdou hracku, dost ¢asto pak véci pou-
zival na néco jiného, nez bylo o¢ekavano. V pocatku si Klara myslela, Ze Ondra je asi ,, bl-
bej“, kdyz nepochopil, na co konkrétni hracky jsou. Teprve pozdé&ji poznala, ze jeji syn
prosté vidi svét jinak, jinak o ném uvazuje. Klara ma dodnes v zivé paméti situaci, kdy se
ucili pocitat. Kdyz se ptala, kolik nohou ma jejich pes, Ondiej odpoveédél, ze pét. Z jeho

pohledu naprosto logicky zapocital mezi koncetiny také ocas.

Klara po nékolika ,, Skolkovych pokusech “ ziistala s Ondiejem doma. Do mateiské $kolky ho
nechtéli, protoze byl neptatelsky a nechtél si hrat s ostatnimi, stale si fesil néco samostatné
bokem od ostatnich déti. Kdyz uz byl ochoten na spole¢nou hru ptistoupit, chtél, aby v§echny
déti respektovaly jeho pravidla. Pred patnacti roky nebylo tolik specializovanych zatizeni
a v normalni $kolce se to nedalo zvladat. ,, O asistentech si mohli v ¢ dobé nechat leda tak
zdat. “ Ondrej téZce nesl jakékoli nepravidelnosti ohledné denniho programu, coz pretrvava
do soucasnosti, i kdyZ uz se to v§ichni naucili mnohem lépe zvladat. Organizace a planovani
denniho rezimu se stala naprosto samoziejmou aktivitou kazdého dne. V tomto potiebuje
Ondfej také pomoci, co se tyka piipravy do Skoly. ,, Time management je pro néj jako rizeni
raketoplanu pro zahradnika “. Nastésti, co se tyka Skoly, nejsou s Ondiejem zadné potize.
Mluvime samoziejmé o specialni skole, ktera dokaze vyhovét potiebam déti s autismem —
a take jejich rodi¢tm.

Nyni se rysuje moznost dal§iho studia ,, vytvarky “, coz je pro Ondfeje velmi uklidiujici pro-
sttedek sebevyjadieni a poznavani svéta. Obrazky, které Ondiej kreslil nebo maloval, byly
podle Klary Ondtejovi velmi ndpomocny pro komunikaci s okolim. Nad svymi vytvory byl

ochoten se ,,rozmluvit™, popisovat, co nakreslil, co zazil... Samoziejmé, Ze vytvarné projevy
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autistického ditéte jsou specifické. Casto se objevuji stejné motivy v nékolika obrazcich —
jeden Cas Ondra stale kreslil ptacky, jako malé dité pouzival hodné motiv kosti (pro psy) —
jak byvé zndzornovana v komiksech. Klara se smichem p¥ipomina, Ze: ,, Z tohoto pohledu
byl asi i Salvator Dali autistou, kdyz v mnoha jeho dilech se opakuje motiv vajicka, bochniku

chleba nebo velbloudit na musich nohach.

v v v

nimi, a vSechno bude jen lepsi. Kdyz jim fekli, ze dit¢ ma Aspergeriiv syndrom, naprosto
nedoufala, Ze by mohl syn absolvovat zakladni a stfedni Skolu, byt specialni. Z po¢atku to
byla ,,doba temna “, kdy ptedstavy byly ¢ernéjsi, nez jaka byla nakonec realita. I kdyz sa-
moziejmé kazdodenni péCe o syna je ndro¢nd. Nastésti se skutecné ukazalo, Ze Ondfej je
chytry kluk, ktery se jen neumi domluvit se svym okolim. Jakmile Sel Ondra na zakladni
Skolu (to uz nasli specializovanou), vratila se Klara na ¢astecny ivazek do prace, coz bylo
pro ni velmi o€istné. ,, Jini lidé — jiné problémy. “ Méla moznost se zase vice setkavat s prateli

a to ji pomohlo doplnit ztracenou energii.

Pied navratem do prace byl zdrojem jejiho rozptyleni predevsim pes, ktery mél zaklady ca-
nisterapeutického vycviku. Ondru to také docela ,, posunulo “ — spole¢nost psa velmi zvysila
jeho sebedivéru, a tedy relativné i samostatnost. Ondra je se psem v Uzkeé interakci a v do-
provodu psa je do ur€ité miry schopen vyrazit i mimo ,,zajeté koleje . Byl to manzeliv na-
pad, ona sama psa nikdy nemé¢la a ani nechtéla, pavodné si myslela, ze bude mit ,, 0 dalsi
dité a starosti navic “. Nakonec Klaru préce se psy ,, chytla“ a druhého psa uz pfipravovala

na canisterapeutické zkousky sama.

Manzel ji po pfekonani partnerské krize byl a je dodnes oporou a nelze pominout, Ze bez
jeho finan¢niho ptispévku do rodinného rozpoctu by byla rodinnd situace jeste¢ Cernéjsi.
I kdyz, ma k tomu sviij chlapsky postoj — mnohem lépe nez ona si dokaze udrzovat svij
zivotni prostor — jezdi na kole, hraje tenis, chodi s prateli do hospody. S bezprostiedni péci
o dit¢ vSak Klare vyrazn€ pomahala babicka Véra, coz bylo docela dllezité proto, ,, aby mél

clovek pocit, zZe si nékdy muize prece jen aspon chvili odpocinout a vypnout“.

5.1.2 Pohled Ondfejova otce Petra
Tato subkapitola vychazi z rozhovoru s Petrem, otcem 17 letého Ondreje. Citace uvedené v uvozov-

kach a vSechny pfipadné expresivni nebo hovorové vyrazy jsou autentické vyroky otce.

Kdyz se mé¢l Ondfej narodit, Petr doufal, ze to bude zase kluk. Ze budou moc ,,v§ichni

chlapi sportovat, Ze jej nauci jezdit na kole, hrat tenis, lyZovat... Problémy, které méla
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manzelka s plactivym a odtazitym ditétem, nebral tak moc vazné¢. Do péce o dité€ se sice Petr
zapojoval, ale v podstaté ve velmi omezeném rozsahu — ob¢as nakrmit, ob¢as ptebalit. To se
dal néjaky fev prezit. Mnohem zajimavéjsi byla pro Petra komunikace se star$im synem
Adamem, ktery se uz projevoval ,,jako maly ¢lovek, dalo se s nim ledasco podniknout “.
Podle Petra ,, chlapi nejsou zarizeni na to, aby se starali o mimina, prosté nerozumi jejich
komunikaci — jednou kiuk ive, Ze ma hlad, podruhé ive kvili nécemu jinému, a kdo se v tom
ma vyznat. “ Podobné to ostatné podle Petra bylo i se star§im synem Adamem, vice se 0 n¢j

starala manzelka.

Navic manzelce pomahala Petrova matka Véra, tudiz ,, mél pred sebou cisté svédomi“, Ze na
to Klara neni sama. Postupné se vSak ukazalo, Ze jejich Ondfej neni zcela v poradku a vyvr-
cholilo to diagn6zou Aspergerova syndromu kolem véku tii let. Petr byl pfedev§im Sokovan.
Z jeho pohledu se ,,zdravé divoké dit¢ promenilo ze dne na den na Rain Mana “. Petr mé¢l
pocit, ze by se mé¢l do péce o dité n&jak zapojit, néco udélat, aby se to vytesilo ,,a jede se
dal*. Jenze postupem ¢asu mu dochéazely dveé véci — za prvé, ze zadnd ,, rana pésti do stolu
Jejich problém nevyiesi a za druhé, Ze se v situaci nedokaZe zorientovat. Ze skuteéné velmi
obtizn¢ vyhodnocuje projevy ditéte, které diive povazoval za temperamentni a vzteklé. Na-
razil tedy na pomyslnou zed’, kterou se mu nedafilo ptekonat. Teprve postupem casu zjistil,
ze ,,to dité skutecné komunikuje a skutecné to ma néjaky systém . Ale k tomu poznani dosel
az po tom, co se rozhodl odejit od rodiny a zase se k ni vratit. Kdyz se rozhodl pro odchod,
mél pocit, ze onu zed’ neni schopen ,,prelézt“, ze synovi a manzelce Klare neni schopen
pomoci, V posledni dobé si ani nerozuméli a ,, mijeli se*, takze se mu jevilo jako nejlepsi
feSeni, ze odejde. Lakalo ho také, ze ,,shodi ze sebe ten Sutrdk odpovédnosti a nejistoty “.
Nakonec si to s Klarou ,, vyiikali “. Kdyz pak zacala chodit do prace, bylo to jako ziva voda
pro jejich vztah — Klara méla i jina témata k diskusi nez dité, mohli probrat pracovni pro-

blémy, drby... Prosté skoro jako normélni manzelé.

Po diagnostikovani Aspergerova syndromu postupné ziskavali s manzelkou dalsi a dalsi in-
formace a zjistovali, Ze jejich situace neni zase tak zla, kdyz Ondra chodi, mluvi, dokaze se
spoustu véci naucit. Pouze se zvlastne projevuje. Petr s nadsazkou tika, ,, ale kdo dneska neni
divnej, ze...“ Nejlépe se s tim asi vyrovnala Petrova matka Véra, ktera si vytycila za kol se
s Ondrou domluvit a ,, dostat se do jeho svéta . Petr si mysli, ze se ji to velmi dobfe podatilo

a rodin¢ opravdu hodn¢ pomohla i v dob¢, kdy on sam tesil ,, svoje mysky “.
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5.1.3 Pohled Ondrejova starsiho bratra Adama
Tato subkapitola vychazi z rozhovoru s Adamem, star$im bratrem Ondreje. Citace uvedené v uvo-

zovkach a vSechny pfipadné expresivni nebo hovorové vyrazy jsou autentické vyroky bratra.

Adamovi byly zhruba ¢tyti roky, kdyz se narodil bratr Ondiej. Docela se na sourozence tésil,
planoval, ze budou s bratrem ,,délat klucici véci*. Byl pak docela zklamany, ze s malym
., urvanym a protivnym Ondrejem neni vitbec zadna zabava a vSechno se navic motalo kolem
néi“. O to vétsi ,, manévry “ nastaly, kdyz zacalo byt podezieni, ze bracha ,, neni normalni “
— nékdy kolem skolky. ,, Mati z toho byla docela spatna, nékolikrat ji vidél, jak breci. Otec
byl tvrddk, nebylo na ném nic poznat, ale urcité ho to taky vzalo. “ Adam si nepamatuje, ze
by se s otcem kdy bavil o postizenim bratrovi, jak to otec vnima, jaké jsou jeho pocity. ,, Mati
| kdyz Ondfej se domniva, Ze zacatky asi byly mnohem téZ§i, nez na sob& nechala znat, nebo

to mozna jako dité tolik nevnimal.

Ondieje s Adamem uz v détstvi spojoval spolecny zajem, a tim byl a doposud jsou komiksy,
i kdyz divody pro to jsou podle Adama u kazdého z nich trochu jiné. Zatimco Adama zaji-
mala spiSe ta dobrodruzna ptibéhova ¢ast, pro Ondieje je komiks krasnym jednoduchym
svétem, kde maji lidé jasn€ rozpoznatelné vyrazy a proto je komiksovy ptibeh dobie Citelny.
Ackoli Adam se uz o komiksy tolik nezajima, vidi v tom spole¢né téma s bratrem. Prostied-
nictvim komikst Ondfej ptichazel do styku s Adamovymi kamarady, ale nikdy z toho moc
nebylo, rozhodné nevznikly néjaké kamaradské vtahy. Ondra pro né byl ,, divnej “, porad
mluvil o stejnych vécech dokola, nechapal vtipy ... Ondra a Adamovi vrstevnici Se neuméli
k sob& vzajemné chovat a pro ob¢ strany bylo lepsi, kdyz se moc nestykaly, coz Adamovi

nakonec docela vyhovovalo.

Adam nyni studuje na vysoké Skole a bydli na koleji. To znamena, Ze domu jezdi pfiblizné
jedenkrat za ¢trnact dni, coz ovSem Ondrovi déla trochu problémy, protoze odjezd i ptijezd
jsou zménou zavedeného rezimu. Adam si pak n¢kdy ptipada jako vetfelec, ale snazi se to
tak nevnimat. Uvazoval i o tom, Ze by do Skoly dojizdél a nebydlel na koleji, ale pak usoudil,
7e prece jen neni marné mit ,, viastni Zivot ““ a oddychnout si od pravidelnosti, ktera nevyhnu-

teln€ ovladala jejich domacnost.
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5.1.4 Pohled Ondrejovy $irsi rodiny
Tato subkapitola vychazi z toho, co béhem rozhovoru o postojich Sirsi rodiny fekla Ondfejova matka
Klara, jeho otec Petr a Ondrejlv starsi bratr Adam. V hranaté zavorce je uvedeno, kdo je autorem

vyroku.

Z vypravéni Ondiejovy matky Klary se dozvidame, Ze Ondiejova babicka tézce nesla, Ze se
s nim nemuze ,, naladit na stejnou vinu“ [matka Klara]. Babi¢ka Véra, manzelova matka,
velmi prozivala vSechna vnoucata a zakladala si na tom, Ze si s détmi vi rady, coz byla také
vétSinou pravda. Ona nesla velmi téZce, Ze se s Ondrou jaksi nemize domluvit a to jesté
diive, nez byl diagnostikovan Aspergertiv syndrom. Postupneé to byla asi praveé babicka, kdo
se s postizenim Ondieje vyrovnal jako prvni. Kdyz ,, pronikia véci na kloub * [matka Klara],
byla pro ni cela situace mnohem schiidnéj$i a postupné si spolu vybudovali dobry vztah.

Ondrej ma babicku Véru dodnes velmi rad.

Prarodi¢e ze strany matky bydleli na druhém konci republiky a kontakt probihal jen na ne-
pravidelnych navstévach, pti kterych bylo ptfedevs§im ,.hodné fevu, a vSichni byli radi, ze je
to za nimi*. Kontakty s prarodici ze strany matky nebyly nikdy ptili§ intenzivni. Ne snad, Ze
by se neméli radi, ale n¢jak spolu dcera s rodi¢i neuméli mluvit. Klara se smichem dodava:
., Mozna je nds syn Ondrej jesté trochu divnési nez zbytek rodiny, ale urcité v tom neni sam,

i kdyz Aspergeriv syndrom nebyl diagnostikovan u nikoho z nich.

Ondfejiv otec ma ti'i sourozence (proto ma babicka Véra ty bohaté zkuSenosti s vnoucaty),
se kterymi se stykaji na rodinnych akcich, Ondfeje vSichni tak n&jak akceptovali, ale pocho-
pitelné pravé na rodinnych udalostech, které se odehrdvaji mimo zavedené poradky, ¢asto
také jinde nez u nich doma, se Ondiej neciti dobfe. Mnohem lepsi komunikace mezi piibu-
zenstvem a Ondiejem je, kdyz chodi ,, po jednom * [otec Petr] k nim domd, pro Ondieje je

to 1épe uchopitelné, nez cely ,, dav pribuzenstva .

5.2 Rodina s mentalné postiZenym ditétem

Matéj je patnactilety chlapec, kterému byla diagnostikovdna lehkd mozkova dysfunkce,
v nov¢jsi terminologii ADD — syndrom deficitu pozornosti a ADHD — syndrom deficitu po-
zornosti spojeny s hyperaktivitou. Dale byla diagnostikovana dysgrafie, dyslexie, vady feci,
zmény nalad a dité trpi ristovymi problémy (coZ souvisi s Iéky, které jsou Mat&jovi ordino-

vany béhem §kolniho roku pro zmirnéni poruchy pozornosti souvisejici s ADHD).
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Obtize byly postupné identifikovany asi v rozmezi 1,5-2,5 roku, kdy postupem ¢asu se dia-
gnoza upresinovala a dopliovala a ve tfech letech jiz bylo v hlavnich rysech jasno. Pfi¢inou

casné identifikace bylo, Ze otcova sestra je détska lékarka.

Matéj navstévuje specializovanou zakladni skolu a logopedii. Zasadni problémy jsou s vol-
nocasovymi aktivitami, kdy je obtiZné najit kolektiv zdravych déti, kde by nevznikaly pro-
blémy, piedevsim souvisejici s agresivitou a celkové nepfiméfenym chovanim, coz pocho-
pitelné fada osob, vedoucich volno¢asové aktivity neni schopna ¢i ochotna akceptovat a zby-

vaji jen krouzky pro déti s ADHD.

Matéj je mladSim sourozencem.

5.2.1 Pohled Matéjovy matky Aleny
Tato subkapitola vychazi z rozhovoru s Alenou, matkou patnactiletého Matéje. Citace uvedené

v uvozovkach a vSechny pripadné expresivni nebo hovorové vyrazy jsou autentické vyroky matky.

Syn Matéj se narodil, kdyZ matce — Alené, bylo 27 let. Jednalo se o druhé dité, prvnim dité-
tem byla dcera Lucie, které byly v té dobé necelé tii roky a Alena s ni byla na rodi¢ovské

dovolené.

V prvnim roce neshledavala Alena zadné problémy, dité se vyvijelo v ramci normy, i kdyz
byl Matgj vice plactive dité. Postupné se kolem jednoho roku zacalo projevovat motorické
opozdéni a pred druhym rokem byly patrné jiz i problémy s feci, resp. komunikace zistavala
stale neartikulované ,, na irovni mimina “. Zhruba kolem jednoho a piil roku zacali rodi¢e na
problému intenzivné spolupracovat se sestrou manzela, kterd je détska lékarka. Kolem asi
dvou a pil let jiz navstévovali fadu specialisttl, ale stale v podstaté s vnitini naivni predsta-
vou, Ze problém bude mit relativné jednoduché feSeni, napiiklad spoéivajici v rehabilitaci,
néco na zpusob Vojtovy metody, coz byla asi jedind metoda, kterou v té dobé¢ rodice viibec
znali alespoi podle ndzvu. Prvnim zdrojem informaci byla pravé manzelova sestra — lékaika.
V soucasnosti je jiz fada informaci na internetu, ale pted patnacti lety byla informovanost
vyrazn¢ horsi nez v soucasnosti, kdy rodi¢e mohou Cerpat z internetu a navstivit riizna sdru-
Zeni a organizace, které se timto problémem zabyvaji. Alena zpétné velmi ocenuje infor-
macni zazemi, které jim manzelova sestra poskytla, protoze jinak by prakticky ,,tapali v ne-
zndmu*. T kdyZ vnitiné stale nevéfila tomu, Ze se skute¢né ,, schyluje “ k diagndze mentalni

retardace.

Predevsim manzel si podle Aleny velice dlouho nepfipoustél zadné problémy a nechtél slySet

Spatné zpravy. Alena si mysli, Ze postiZzeni syna bral jako ,,zasah do svého ega“, Ze ptece
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zrovna on nemuze mit postizené dité. Nicmén¢ nikdy to vyslovné neprojevil, i kdyz z jeho

chovani je to nékdy patrné.

Ve véku tii let bylo jednozna¢né, ze Matéj trpi lehkou mentalni retardaci, projevovaly se
potize s hrubou i jemnou motorikou, coz ovliviiovalo napt. kresbu nebo hru s kostkami ¢i
jiné b&zné aktivity déti, sttidani nalad a obcasna zutivost ovliviiovalo moznost zapojeni Ma-
t&¢je do bézné skolky. Mat¢j pisobil neohrabané, jako ,,nemehlo “. S manzelem se neshodli
na tom, co je pro syna nejlepsi. Zatimco ona se snazila prosadit domaci péci, protoze ditéti
je nejlépe u matky a s rodinou, manzel byl spiSe pro néjaky stacionat nebo jinou ¢astecné
institucionalizovanou péci, kde jsou odbornici, ktefi védi, co je pro takové dité nejlepsi.
Zpétné Alena vidi, ze piiblizné v této dob¢ zacal rozpad jejich manzelstvi. Pozdéji se dozve-
déla, Ze manzel mél fadu kratSich ¢i delSich mimomanzelskych vztaht, coz nasledné vyvr-
cholilo komplikovanym rozvodem. Sama Alena hodnoti obdobi toho vnitfniho pfijimani
jako velmi dlouhé, snad i tfi roky. Samoziejmé si poplakala a vidéla vS§echno Cerné, ale po-

mérné dlouhou dobu si nechtéla pripoustét, ze dité je postizené.

JelikoZ to pro rodinu nebyl ekonomicky problém, zlistala Alena s Matéjem doma a to az do
véku jeho deseti let, coz vSak zpétné hodnoti jako chybu — ne snad ve vztahu k synovi, ale
., ve vztahu ke svému viastnimu Zivotu ““. Pfedevsim s ohledem na vlastni pracovni aktivitu,
sebeuplatnéni, sebehodnoceni a volnocasové aktivity, i S ohledem na spolec¢enské vztahy po

rozchodu s manzelem.

Manzel jeji rozhodnuti zGstat se synem doma akceptoval, ale vnitiné se s nim neztotoznil,
pozdé&ji toho do urcité miry vyuzival, snad i nechténé — spoléhal na to, ze Alena ,, vSechny
potieby ditéte spocivajici v kazdodenni péci prosté automaticky obstard“. Ackoli rodina
byla hmotné nadstandardné zajiSténa, fakticka péce o Matéje byla pfedevsim na jejich bed-
rech. Postupné si uvédomovala, Ze ji to velmi vy€erpava. Nyni jiz na to nahlizi tak, Ze si to
vlastnég takto zvolila sama, ze ,,V dobé, kdy se vytvarel novy beh rodinného Zivota, si az usur-
povala moznost se o Matéje starat a manzel tomu v podstaté jen vyhovel . Bylo to podpo-
feno 1 tim, ze rodice obou manzela byli bud’ vdzn€ nemocni, nebo jiz nezili, a proto se ani
neocekavalo, Ze by se zapojili do péce o Matéje, jak by se to za jinych okolnosti patrné pii-
rozeng stalo. PéCe o Matéje byla proto v podstaté jen na ni, $irsi rodina se nechtéla zapojovat
(kromé jiz zminéné manzelovy sestry, ale ani ta si nechtéla Matéje vzit domi ,,na odpo-
ledne®). Velmi se omezily styky s prateli, natozpak by néktera kamaradka Maté&je chtéla hli-
dat.
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Vs

Mozna tato jeji ,, SVerepost v péci“ 0 Matéje byla dana i tim, Ze chtéla manzelovi dokazat, ze
jeji postoj a nahled na feSeni je ten spravny. BohuZzel podcenila ten fakt, ze se jedna o celo-
zivotni zéalezitost, a kazdodenni intenzivni péce o syna ji bude velmi vycCerpavat, predevsim
psychicky, a pfedevSim naprosto neptipoustéla, ze neni nadéje na to, aby se Matéjuv stav
jednoho dne zasadné zlepsil, ,,jako by se vylecil z anginy ““. Mnohem diive, nez si toto uveé-
domila, vSak do$lo k hlubokému odcizeni se s manzelem a rodinna situace smé&fovala k roz-

vodu.

Obdobi rozvodu — kdy Matéjovi bylo osm, devét let, bylo pro rodinu velmi slozité. Alena
naprosto nemohla uvefit tomu, Ze by se manzel chtél rozvést, natozpak ,, kviili néjaké mladsi
holce “, ptestoze manzel byl velmi ¢asto mimo domov a nakonec se jesté pred rozvodem
odstéhoval ze spoleéného bytu. A ptesné tak se to stalo. Syn Matéj i dcera Lucie méli ,, do-
cela problém“ s pfijetim nové partnerky. Matéj proto, ze tomu nerozumél, Lucie patrné
proto, ze méla obavu, Ze o otce piijde. Sama Alena se snaZila zachovavat status quo, jako by

to snad bylo mozné.

Pti rozvodu byly obé& déti svéteny do jeji péce, rozsah styku s otcem je vSak velmi Siroky.
Rodice bydli nedaleko sebe, obé déti mohou navstévovat oba rodice v podstaté libovolné.
Dceti Lucii je nyni 18 let, studuje gymnazium, ma uz svoje zajmy. Matéj vSak chodi k otci
pomeérné Casto, a to i nad rdmec styku, i kdyz pro oba rodice je to samoziejmé vzdy spojeno
S nutnosti zorganizovat souvislosti. Alena velmi kladn€ hodnoti, ze se byvaly manzel zapo-
juje do vychovy Matéje a Siroky styk s nim umoznuje a zapojuje se i do Skolni pfipravy
S nim, coz je ,, rozhodné bojovka “. Piistup ke Skolni praci se synem je stale zasadnim bodem
svaru; zatimco Alena je spiSe toho nazoru, Ze by se rodi¢ mél pfizptsobit ditéti a vyuzit
situace, kdy je syn jakztakz naladén ukoly ud¢€lat, byvaly manzel se snazi o pon¢kud direk-
tivnéjsi styl vychovy a prosté za kazdou cenu se ukoly délaji v danou dobu. Nékdy s tim
uspéje, ale nékdy také ne. Podle Aleny to zbyte¢né vyvolava napéti a konflikty, protoze

nakonec je to prosté ,, kdo s koho *“ a vysledek vétSinou nestoji za nic.

Nyni ma Alena nového partnera, se kterym bydli i s détmi. Jiz tii roky pracuje, coz zpétné
hodnoti jako vyborné rozhodnuti, protoze se ji oteviely nové moznosti a hlavné tim vyvstaly
jiné okruhy problém, coZ ji umoZnilo odpoutat se od Matéje, od nevydaieného manzelstvi

a celkove se natolik vratit do normalniho Zivota, jak je to v dané situaci mozné.
Za osm let Skolni dochdzky se uz zavedly urcité poradky a Matéj je 1 pies své postiZzeni aspon
tro$icku samostatny, takze jisté posuny lze vysledovat. ,, Pomalu se resi otdzka stredoskol-

ského studia, pravdépodobné piijde o néjakou praktickou Skolu v okoli bydliste. ** Internatni



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 48

Skola neptipada podle Aleny v uvahu, protoze Matéj je velmi upnuty na kazdého z rodict

a Vv posledni dob¢ i na jejich nové partnery.

Nicméné v pomérné kratké budoucnosti se otevird dalsi problém, kterym je Matéjova plno-
letost. S velkou mirou pravdépodobnosti bude potiebovat dozivotné n¢jakého opatrovnika
a nebude schopen se osamostatnit natolik, ze by bydlel sam; opatrovnikem bude ziejmé je-
den z rodic¢a a vyhledové Matéjova stars$i sestra Lucie. Patrné se bude fesit ,, néjakd forma
chranéného bydleni*, 1 kdyz zatim si Mat¢j predstavuje, ze az bude dospély, bude bydlet

u otce.

5.2.2 Pohled Matéjova otce Radka
Tato subkapitola vychdzi zrozhovoru s Radkem, otcem Matéje. Citace uvedené v uvozovkdach

a vSechny pfipadné expresivni nebo hovorové vyrazy jsou autentické vyroky otce.

Radkovi bylo 33 let, kdyz se Mat¢j narodil. T¢&Sil se, Ze ,, konecné bude mit syna a Zensky
nebudou doma v presile*. Narozeni syna ,, zapil s prdteli a citil se jako pan svéta*. Planoval
si se synem fadu aktivit — jak budou jezdit na kole, hrat fotbalek... Kdyz byvala manzelka
zacala ptichazet s tim, Ze Mat¢j neni v poradku, myslel si nejprve, Ze to prosté piecenuje.
Byla na matefské s dcerou Lucii a pak vlastné rovnou pokracovala s Matéjem, fikal si, Ze
,, to prosté hroti, protoZze nemd na praci nic jiného nez zkoumat cely den décko*. Kolem dvou
let se vSak k byvalé manZelce ptipojila i obvodni 1ékarka a to uz bylo ziejmé, Ze ,, néco ne-
hraje, a manzelka si az tak nevymyslela a nezvelicovala®. Razem se vSechno zacalo ,, motat
kolem Matéje, fada vySetreni, nékdy 1 opakované, protoze jsme tomu nemohli uvéfit, Ze by
mél byt Matéj postizeny. Ale postupem Casu to bylo stale patrnéjsi, ,, prvni vdznad srdazka
S realitou nastala, kdyz meél jit Matéj do skolky — to bylo neproveditelné, proste ho tam ne-
cheeli“. Radek ,, byl strasné nastvany na ucitelky “, Ze si nedovedou poradit s ditétem, ale
tusil, Ze by bylo vhodné&jsi hledat n¢jaké specialni zafizeni. Manzelka s tim vSak nesouhlasila
a prosadila si, ze Matéjovi bude nejlépe doma, kdyz se ona o n¢j bude starat — jako matka
ostatné vi nejlépe, co jeji dité pottebuje. “Byla porad zaviend doma, vsechno se motalo ko-
lem kluka, nedalo se s ni o nicem mluvit, nechtéla nikam moc chodit. “ Casem travil vice Gasu

s prateli, chtél byt mezi lidmi a nemyslet na to, Ze ma doma ,, mentala “. Ale samoziejm¢ se

tomu nedalo uniknout.

V dobé, kdy mél Matéj zacit chodit do Skoly, uz bylo celkem jasné, ze bézna Skola neptipada

v Gvahu. ,, Manzelstvi uz stdalo za starou backoru a manzelku uz bral spise jako pecovatelku
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a Chitvu pro dité nez jako Zenu. “ Odstéhoval se a pozd¢ji se rozvedli, coz bylo ,,silené ob-
dobi “. Mat¢j nechtél akceptovat novou pritelkyni — nyni manzelku, d¢lali ji spoleéné s Lucii
spoustu détinskych naschvalii, coz pochopitelné nechtél vidét ani fesit, i kdyz to nejednou

piesédhlo meze.

Aktualné Matéj bydli u matky, ale vidi se s otcem docela Casto, prakticky nékolikrat tydné
— bud’ v ramci naplanovaného styku, nebo se ,, prosté zastavi . Toto je naro¢né na domluvu
s byvalou manzelkou, ale podle Radka se oba snazi. ,, Soucasna manzelka z toho obcas sili,
kdyz ma misto poklidného odpoledne doma hyperaktivniho Matéje, ktery nedokdze byt
v klidu, je ho plny byt. “ Aktualné velmi bojuji s chapanim soukromi a toho, co je vhodné ve
spolecnosti délat nebo ned¢lat. Nekteré situace jsou velmi nepiijemné a tézko zvladatelné
I pro ostatni dospé€lé osoby, coz Radka ,, nékdy mrzi, jindy Stve a nékdy i neskutecné vytaci .
Byvalda manzelka je navic dost benevolentni a v fadé¢ véci Matejovi ustupuje, coz Radek

hodnoti negativné.

Radek chtél, aby Mat¢j chodil do fotbalu, aby m¢l asponl néjaky pohyb a fotbal se Mat&jovi
libil v televizi. Pomérné brzy se ukazalo, Zze moc nechape pravidla hry, coZz v ném vzbuzuje
agresi, a nakonec jen zufivé a viceméné bezcilné pobihal po hfisti a napadal hrac¢e obou
druzstev, coz samoziejm¢ vedlo k tomu, Ze musel piestat chodit do fotbalu. ,, Podobny osud
vzal i Skaut, jenom to bylo rychlejsi. “ VyruSoval, predvadél se, snazil se upoutat pozornost
za kazdou cenu tim, ze mluvil sprosté, a to bylo celkové negativné hodnoceno ze strany
oddilového vedouciho i ostatnich déti. Matéj navstévuje krouzky ve specializovaném centru
pro déti s ADHD. Radek by vsak byl rad, pokud by se mohl uplatnit i v kolektivu zdravych

déti, coz ale doposud vzdy prineslo problémy a ,, pokus *“ musel byt ukoncen.

Aktualné¢ ma Radek obavu z toho, Ze Matéj si pieje po dosazeni dospé€losti bydlet s nim
a tedy i s jeho stavajici manzelkou. Radek sam by si predstavoval, ze se Mat¢j osamostatni
aZ na tu miru, ze bude chopen zit ve chranéném bydleni. Nicméné necekd, ze by se to stalo
v néjaké kratké dobé, protoze zatim Matéj vilbec neuvazuje o tom, Ze by mél rodice opustit.
., Mozna, az si najde néjakou holku, bude to jiné. ““ Zatim jsou jeho ,,opravdoveé® lasky spise
platonické, i kdyz s ur¢itymi obavami Radek sleduje rozvoj Maté&jovy sexuality, ,, protoze si
svoje objekty vybira znacné impulzivné a celkem bez ohledu na jejich nazor. To je pravé
jedna ze situaci, které jsou spolecensky dost neptijemné.

Co se tyka pracovniho uplatnéni, Matéj mluvi v posledni dob& o tom, Ze by mél kavarnu.

Samostatné podnikani v§ak naprosto neptipadé v tivahu, protoze Maté&j nechape hodnotu pe-

néz. Nicméné mozna by se néjaka cesta nasla, pokud by mu to zapaleni pro véc vydrzelo.
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Nastésti se v tomto ohledu rodina nemusi spoléhat jen na statni podporu, popft. co by si Mat¢;j
byl schopen vydélat sam. ,, Rodina je schopna jej ekonomicky zabezpecit, takze jde spise o 10,

aby vyvijel alespon néjakou primerenée smysluplnou aktivitu.

5.2.3 Pohled Matéjovy starsi sestry Lucie
Tato subkapitola vychazi zrozhovoru s Lucii, sestrou Matéje. Citace uvedené v uvozovkach

a vSechny pripadné expresivni nebo hovorové vyrazy jsou autentické vyroky sestry.

Lucii byly necelé tii roky, kdyz se narodil Mat¢j, nyni ji je 18 let. Na brasku se pry tésila,
ale uz si to nepamatuje, fikala ji to matka. To, Ze néco neni v potfadku, si zacala uvédomovat,
kdyz ,, rodice s Matéjem chodili hodné k doktoriim, ale nedovedla si predstavit, o co viastne
jde . Pak ona zacala chodit do Skoly a ,, Matéj mel chodit do skolky, ale nechtéli ho tam, tak

mamka zustala doma*.

Nékdy byla nastvana, ze rodice Matéjovi vic dovoli a povazovala to na nespravedInost. Moc
neposlouchal a nejvétsi problémy zacaly, kdyz mél zacit chodit do Skoly. ,, To uz bylo jasné,
Ze ma o kolecko min a hlavné se nedovede na nic soustredit, je to obcas docela podes.* Byla
rada, ze nechodili do stejné Skoly. Ani ted’ jeji spoluzaci a kamaradi Matéje moc neznaji,
akorat samoziejmé vi, Ze je mentalné postizeny. Jednak jim to sama Lucie fekla a jednak to
vyplynulo, kdyz se tieba nékde potkaji nebo piijdou na navstévu. To se ale v posledni dobée

uZ moc nestava.

S Matgjem si nikdy moc spolu nehrali, protoze on nevydrzi na misté a vS§echny hracky si za
chvili bral pro sebe a ,,nekdy je i rozbil a pak byl Fev*, zvlaste, kdyzZ to byly jeji hracky,
a ona nechtéla, aby ji je bral, protoze ,, bylo jasné, ze jsou v ohrozeni*. Ted’ Mat¢j hodné

hraje hry na tabletu, dfive hral na poc¢itaci. ,, O to se ona nezajima.

Lucie si mysli, Ze ,,0ba rodice maji Matéje radi, ale tatka je na néj prisnejsi, protoze ma
min trpélivosti. Mamka je vic v klidu. Ona ma brachu rada, i kdyz ji nekdy Stve, protoze ji
otravuje a nedokdze respektovat soukromi.“ Nékdy ji taky vadi, kdyz jsou nékde venku,
tieba v restauraci, a ,,je z toho trapas®. Jindy se to ale da vydrzet. Uvazovala o tom, Ze by
studovala specialni pedagogiku. V budoucnu se asi o bratra bude starat, jesté se uvidi, jak se

domluvi s rodici.

5.2.4 Pohled Matéjovy Sirsi rodiny
Tato subkapitola vychazi z toho, co béhem rozhovoru o postojich Sirsi rodiny fekla Matéjova matka
Alena, jeho otec Radek a Matéjova starsi sestra Lucie. V hranaté zavorce je uvedeno, kdo je autorem

vyroku.
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V dobg, kdy se Mat¢j narodil, byli jeho prarodi¢e nemocni nebo jiz nezili. Radkova rodina
je vsak Siroka (ma tfi sourozence) a bydli celkem nedaleko od sebe, proto jsou mezi nimi
pomérné intenzivni kontakty. Na rodinnych oslavach se schazi tety a strycové s jejich part-
nery ¢i partnerkami a détmi. ,, Celkem pochopitelné se nikdo z nich nezapojuje do péce a vy-
chovy Matéje. * [matka Alena]. Kdyz uz k tomu dojde, tak spiSe v situacich, kdy neni zbyti
— prosté si s Matéjem nevi rady, ,, nikdy nevi, co se semele“, a jak ho v takovém piipadé
zvladnout, a proto ho nechtéji hlidat. V poslednich zhruba dvou letech navic dochazi k tomu,
ze se na rodinnych oslavach Matéj chova nepfistojné, coz vétsinu piibuznych ,, otravuje
a logicky preferuji, pokud Matéj neni ptitomen. To se postupné asi zhorSuje, protoze kdyz
byl Mat€j maly, nebylo to s nim tak straSné. Toto vnimani neni pfili§ objektivni, ale patrné
je to zpusobeno tim, Ze az v poslednich letech je na Mat&jovi na prvni pohled vidét, Ze je
mentalné postizeny, kdezto u malého chlapce to nebylo tolik vidét. ,, Vypadalo to, zZe kluk
neposloucha a divoci, ale nebylo to tak ocividné. Nyni vidite patndactiletého kluka, ktery se
chova steézi na osm, mutuje a snazi se o prisprostlé forky. Co ho napadne, to to okamzite

a bez rozmyslu udela, aniz by domyslel dusledky. *“ [matka Alena].
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6 POROVNANI SLEDOVANYCH RODIN
V této kapitole jsou porovnany postoje a prozitky rodinnych pfislusnikt obou oslovenych

rodin, které vychovavaji postizené dité.

Spole¢nym znakem obou rodin je, ze sdilngj$§im rodi¢em je matka. Otcové v obou rodinach
jsou pii svém vypravéni mnohem strucnéjsi a jesté strucnéjsi jsou sourozenci. Patrné je di-
vodem ptirozenéj§i mluvnost zen oproti muzim, a to zejména pokud jde o popis vnitiniho

prozivani. Tato skute¢nost v§ak neovliviiuje zaveéry plynouci z provedenych rozhovora.

6.1 Interpretace pribéhu rodici
V obou sledovanych rodinach je mozné ve vypravéni rodi¢t identifikovat ¢asti procesu zpra-

covani nepfiznivé informace o postiZzeni ditéte, jak je popisuje Dolezalova a kolektiv (2012).

6.1.1 Interpretace pribéhu matek

Matka mentalné retardovaného Matéje, Alena, se k momentu zji§téni synovy diagnozy
pfimo nevyjadfila, avSak z jejiho vypravéné je ziejmé, ze faze Soku a popieni byla velmi
dlouhd a intenzivni, kdy se az piehnanou aktivitou snazila nastolit béZnou situaci a dosah-

nout toho, Ze jejim zvySenym Usilim se syn z postizeni zotavi, ,, jako by to byla chripka“.

Alena v soucasnost projevuje velkou davku sebereflexe a nadhledu, kdyz vlastni proces smi-
fovani oznacuje za velmi dlouhy a to pfedevs§im ve fazi Soku a popieni. S velkym nadhledem
popisuje, jak se nechala vtahnout do situace, kdy bylo nutno o dité intenzivné peCovat
a svym chovanim jest¢ prohlubovala problémy ve vztahu partnerském i ve vztahu k prate-
lam: ,,v dobé, kdy se vytvarel novy beh rodinného Zivota, si az usurpovala moznost se o Ma-
teje starat a manzel tomu v podstaté jen vyhovel “. Z ptibeéhu Aleny velmi plasticky vy¢niva
jeji prozieni o nutnosti seberealizace a diferenciace zajmt — ze dité je dulezité, je tfeba pro
né&j udélat mnoho, ale ne za cenu absolutni ztraty osobniho Zivotniho prostoru a moZnosti

7w

vlastni seberealizace, ktera nesouvisi s péci o dite.

Klara, matka Ondfeje, velmi bezprostiedné popsala fazi Soku a popteni jako ,, dobu temna “,

kdy ,,meéla pocit, Ze se hrouti svet, ze uz nic nebude jako driv, ze Zivot konci*.

Pokud jde o predskolni dochazku, u obou déti se ukazalo, ze béznd mateiska Skolka neni
feSeni. Zatimco Klara po n¢kolika pokusech zlstala s Ondfejem doma, slovy autorky: ,,kdyz

nebylo zbyti*, Alena prosté¢ byla doma, protoze — slovy autorky: ,,jak jinak by to mélo byt?*
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Féaze adaptace a zabéhdvani nového rytmu rodinného zivota (a disledky tohoto nového re-

zimu) tedy byly determinovany primarn¢ postojem matek.

Matka autisty Ondieje oproti Alené mnohem diive smétovala , .k normalnimu zivotu®, nebot’
jiz v sedmi letech syna se vratila na ¢aste¢ny tivazek do prace. Timto krokem podle vlastnich
slov velmi zmirnila svoji sociélni izolaci, t¢inné se rozptylila, a méla moznost se vénovat
jinym tématim nez jen péci o dité. ,, Jini lidé — jiné problémy. “ Je vSak otazkou, nakolik byl
tento krok védomy ¢i intuitivni popt. motivovany ekonomicky; nebot’ ekonomické problémy
jsou podle Novosada (2009) jednim z rizikovych faktord ohrozujicich rodi¢e pecujici o po-
stizeného potomka. [Hodnoceni ekonomické situace rodin nebylo ptredmétem vyzkumu,

proto nebyla polozena dopliujici otazka k motivu navratu do préce.]

U obou matek bylo z rozhovoru patrné, Ze jejich navrat do pracovniho procesu — byt’ v roz-
dilném ¢asovém horizontu po narozeni ditéte — pro né byl velmi osvobozujici. Alena (matka
Matéje) pritom vyjadrila litost, Ze se pro navrat do prace nerozhodla jiz diive. Objektivné to
v8ak nebylo mozné, protoze v piredmétné dobé si myslela, Ze jedinou jeji myslitelnou akti-
vitou je a bude péce o dit€, coz se po letech ukazalo jako mylny a dokonce az sebedestruk-

tivni postoj.

Celkovy dojem, ktery vznika pii srovnani obou matek, pokud jde o Zivotni spokojenost je,
ze se jim tohoto stavu podatilo dosdhnout — ackoli k tomu doslo V riizném véku jejich déti.
Kléra plisobi vylozené optimisticky a béhem rozhovoru jesté¢ na adresu postizeni opakované
vtipkovala, napt. kdyz hovotila o opakujicim se motivu v kresbé syna: ,, Z tohoto pohledu
byl asi i Salvator Dali autistou, kdyz v mnoha jeho dilech se opakuje motiv vajicka, bochniku

chleba nebo velbloudit na musich nohach.

Alena v porovnani Klarou tomu puisobi dojmem rekonvalescenta — uz zjistila, co ji prospiva,
ale jeSté je tieba pokraCovat v seberealizaci, postavit sviij novy zivot (vice orientovany na

seberealizaci nesouvisejici s dit€tem) na pevné zaklady.

Na zaklad¢ téchto poznatkl 1ze formulovat dvé hypotézy: 1) Matky nejsou schopny objek-
tivné posoudit zatéz, kterou si na sebe kladou ve snaze co nejlépe pecovat o postizené dite.

2) Pro matky pecujici o postizeni déti je velmi diilezity prostor pro viastni seberealizaci.

6.1.2 Interpretace pribéhu otcii

Pro otce v obou rodinach je spole¢né, Ze stoji ponékud ,,mimo hlavni centrum déni*. Rozdil

je vSak v tom, ze Radka (otec Matg¢je) jeho Zena z péce o dité prakticky vyhnala a vyloucila,
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kdyz se rozhodla, Ze rodinna péce — a nejlépe jeji osobni péce — je ta jedina nejspravnéjsi pro
jejich syna, coz vSak pozdé&ji vedlo k rozpadu vztahu a rozvodu, nebot’ Radek nebyl schopen
v nastolené situaci obstat a z jeho pohledu ,, ManzZelstvi uz stalo za starou backoru a man-

Zelku uz bral spise jako pecovatelku a chitvu pro dité nez jako Zenu. *

Petr s Klarou, rodi¢e Ondieje, vztahovou krizi souvisejici se sdélenim neptiznivé diagnozy
prekonali, a piestoZe otec si udrzuje do ur€ité miry odstup a ,,vlastni zivot“, podafilo se jim
partnerstvi a rodinu udrzet, prestoze v jisté dobé se i Petrovi jevilo jako nejlepsi feSeni, ze

odejde. Lakalo ho také, ze ,, shodi ze sebe ten Sutrak odpovéednosti a nejistoty *.

V prozivani otcl se dle autorky zfejmé mnohem vice promita jejich zklamani z toho, Ze di-
téte neplni jejich ocekavani. Zatimco matky mnohem pfirozenéji vstoupi do role pecova-
telky, otcové se tézko louci s plivodni piedstavou o tom, co budou s ditétem délat, co jej
budou ucit. Ve zkratce Ize tento proces ,, ztraty iluzi “ popsat s vyuzitim slov Radka, ktery
narozeni syna ,, zapil s prateli a citil se jako pan svéta*, avsak nahle byl konfrontovan s tim,

ze ma doma ,, mentdla “, coz velmi tézko ptijimal.

Také Petr prozival té€Zce skutecnost, Ze Se ,,zdrave divoké dité promenilo ze dne na den na
Rain Mana* a faze odmitani se projevovala i tak, ze mél pocit, Ze je tfeba situaci razné
vyiesit, ,,a jede se dal*, jako by se tedy nic nestalo, jako by diagn6za nebyla nikdy vyslo-

vena.

Na tomto misté autorka povazuje za vhodné zminit, Ze i otcové zdravych déti mnohdy ob-
tizn¢ zvladaji situaci, kdy matka pecuje o novorozené, a otec neni ve stiedu z4jmu matky.
U matek mentalné postizenych déti je tato situace otci vnimana jesté intenzivnéji, coz spolu
s dalSimi zménami vyvolanymi narozenim postizeného ditéte miize znamenat pro otce pfilis

velkou zatéz, které se pokusi zbavit odchodem od rodiny.

Lze tedy formulovat hypotézy: 3) Otcové postizenych déti se s novou situaci smiruji hiiire
nez matky, pokud jde o proces smireni s narozenim postizeného ditéte. 4) Otcové postizenych
deti se s novou situaci smiruji lépe nez matky, pokud jde o zachovani vlastniho prostoru
k seberealizaci — a to i mimo striktné pracovni aktivity (a zachovavaji si svoje konicky, kon-

takty s prateli v mnohem vétsi mife nez matky).
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6.2 Interpretace pribéhu sourozencu

Z hlediska obou sourozencti, se kterymi byl veden narativni rozhovor, je zajimavym aspek-
tem to, ze mnohem méné vnimaji fazi prvotniho sdéleni informace, ze sourozenec je men-
taln¢ postizeny. Ve zkoumanych rodinach byl postizenym sourozencem v obou piipadech
ten mladsi. Ptijeti postizeného sourozence ze strany sourozence zdravého se jevi jako mno-
hem méné ,,dramatické* neZ je tomu u pfijeti postizeného ditéte rodiéi. Je to do urcité miry
pochopitelné. Zdravy sourozenec je v dobé narozeni postizeného ditéte sam ditétem a prak-
ticky ani nevi, co by mél oc¢ekavat od toho, Ze bude mit bratiicka nebo sestii¢ku. Tudiz sou-
rozenec mnohem ptirozengji ,,piijme véci, jak jsou”. Pouze Adam vyjadiil ur¢ité zklamani
nad tim, ze ,, bratr, na kterého se tésil, byl urvané décko a nic s nim nebylo . Tento rozlad
vsak patrné zazije vétSina starSich sourozenct, ktefi se na sestiicku nebo bratficka t&si, jeli-
koz vzhledem ke svému vlastnimu véku nedovedou realisticky formulovat svoje ocekavani,

a jsou zklamani z toho, Ze novorozenec neni partnerem pro jejich détské hry.

Naproti tomu rodice maji s narozenim potomka urcitd o¢ekavani, pfedstavy, plany ... naro-
zeni postizené¢ho ditéte tedy znamena zboteni téchto predstav a snll a vytvoreni akutni po-
tteby zcela a podstatné pfeménit sviij vlastni zivot, v¢éetné toho, ze se musi vzdat nékterych

svych aktivit, nevyjimaje zaméstnani nebo profesni seberealizaci.

Sourozenci v obou rodindch maji vybudovany dobry sourozenecky vztah, ve kterém posti-
Zeni nehraje zasadni roli. Star$i zdravy sourozenec je Vv jistém smyslu nahradnim rodicem,
a to jak bezprostiedné tak 1 do budoucna, kdy obé rodiny pocitaji s tim, ze zdravy sourozenec

se stane opatrovnikem postiZzeného.

Dle nédzoru autorky zdravi sourozenci pocit'uji ur¢itou miru nepohodli spise ve vztahu
k okoli, ke spole¢nosti, a to v piipadech, kdy se sourozenec chova natolik nevhodné ¢i ne-
obvykle, Ze to vzbuzuje nezadouci pozornost okoli. Ur€ity zdroj nepftijeti pocit'uji sourozenci
i ze strany svych vrstevnikdl, protoze i ti pochopitelné vnimaji postizeného a vstupuji s nim

do interakce. Podobné prozitky formulovala také Suzanne McNamara (2010).

Hypotéza: 5) Existuje vétsi socialni odstup mezi vrstevniky zdravého sourozence a postize-
nym mladsim ditetem, nez je tomu v pripade zdravych sourozencii (kde ten mladsi souroze-
nec obvykle nebyva objektem zajmu u vrstevniki starSiho sourozence, coz vSak ¢asem vét-

Sinou pomine).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 56

6.3 Interpretace pribéhu Sirsi rodiny

Pokud jde o $ir8i rodinu — prarodice, v ptipadé Ondieje s Aspergerovym syndromem se jed-
nalo hlavné o kontakt s babickou — matkou otce. Babicka Véra také po pocate¢nich obtizich,
nejistoté a rozladu z toho, ze se nedovede s ditétem domluvit, byla velkou oporou a pomoci
matce v kazdodenni péci o dité. Svym zptisobem si to babic¢ka vytycila za osobni cil, se
s autistickym vnukem dorozumét; ¢etla mu, zpivala, prohliZzela s nim jeho oblibené komiksy,
byla u prvnich vytvarnych pokust. Dalsi prarodice se pfili§ nezapojuji, stejné jako tety

a strycove z otcovy strany, ti vSak Ondieje také relativné dobfe ptijali.

Matéjovi piibuzni Si od néj drzi mnohem vétsi odstup. Prarodice prakticky nikdy neplnili
Kklasickou roli babicky a dédecka, at’ uz kvuli stafi nebo nemocem. Tety a strycové z obou
stran maji z Matéje spiSe hruizu a piedstava, Ze by mél néktery z nich dité pohlidat, je pro né
prakticky nepfedstavitelny a netesitelny problém. VSsichni tito rodinni piislusnici tedy svymi
postoji nevédomky posiluji pfinejmensim socidlni izolaci rodicli a zintenziviji pocit, ze
jsou rodice na vSechno sami — v tomto konkrétnim piipadé dokonce je na dit¢ matka sama,
poté, co manzel od rodiny odesel a probéhl rozvod. Mira rizikovosti faktort, kterymi je

matka ohroZena, je v tomto ptipad¢ jesté vyssi, nez je tomu v Uplnych rodinach.

Hypotéza, kterou autorka formuluje na zéklad¢ narativni analyzy rozhovorl s rodi¢i a sou-
rozencem, ve vztahu k $irsi rodiné: 6) Prislusnici Sirsi rodiny svymi postoji nevédomky po-
Siluji prinejmensim socialni izolaci rodicii a zintenziviiuji pocit, ze jsou rodice na vSechno

sami, pokud nejsou ochotni postizené dité prijmout nekriticky a bez hodnocent.
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ZAVER

Bakalarska prace se zabyvala problematikou rodin pecujicich o déti se zdravotnim postize-
nim — déti autistické nebo mentaln¢ retardované. Vyznamnou oblasti této problematiky, resp.
v §ir§im smyslu oblasti potieb osob se zdravotnim postiZzenim, jsou potieby jejich rodinnych
prisluSnika, ktefi zajist'uji postizenym osobam Vv détském 1 dospelém veéku potiebnou péci.
Pecujici rodinné ptislusniky ohrozuje fada rizikovych faktorti. Jednd se v rlizné mife o psy-
chické i fyzické vyCerpani, socialni izolaci, partnerské problémy, problémy ve vztazich v $i-
81 rodin€, ekonomické obtize a dalsi. Tento okruh faktorti predurcuje specifické potieby
pecujicich osob. Je dilezité, aby systém Iékatské i nelékarské podpory adresované postize-
nym détem zahrnoval i tato hlediska. V extrémnich ptipadech mohou uvedené rizikove fak-
tory snizit kvalitu péce o postizené v rodiné, nebo az znemoznit dalsi setrvani osoby se zdra-
votnim postizenim v rodin€ — to kdyZ rodice usoudi, Ze ,,na to opravdu nemaji*, protoze sami

jsou jiz natolik vy€erpani, Ze maji co d¢lat, aby sami n&jak rozumné ,,fungovali*.

Pfi shromazd’ovani informaci k této bakalatské praci vyplynulo, Ze systém Iékai'ské i1 nelé-
kai'ské podpory adresované postizenym détem na jeho rodinu dostate¢né nehledi, ze systém
davek socialniho zabezpeceni nereflektuje specifické potieby téchto rodin a systém social-
nich sluZeb neni vyvazeny. Rodice se potykaji s nedostatkem informaci, piedevsim v prvnim
momenté, kdy se zjiSt'uje a posléze urci diagnodza. V soucasnosti jiz nastésti tento nedostatek
informaci ze strany I¢kaii do urc¢ité miry kompenzuje internet, existuje fada dostupnych od-
bornych publikaci a v neposledni fad¢ je studnici informaci kazdé sdruzeni, které se vénuje
praci s postizenymi lidmi. Na prvni pohled ¢lovéka bez osobni zkuSenosti s postiZzenim v ro-
din¢ se tedy jevi vSe v poradku, rodice postizenych déti si vSak Casto stézuji na to, ze v tom
prvnim moment¢ neveédéli, kam se obratit pokud jde o jejich dité a ziskavani informaci 0 sd¢-
lené diagndze, a nasledné vyhledani odpovidajicich socialnich sluzeb. Odborna pomoc pro
rodice samotné je o to vice na vedlejsi koleji, nebot’ rodie se patrné o téchto informacich
za¢nou pidit jest€ pozdé&ji, az zacnou pocitovat, Ze by jim také mohly dojit sily. VySe uve-
dené okruhy problému jsou pfitom spole¢né pro rodiny s autistickym ditétem i pro rodiny
s ditétem mentaln¢ retardovanym. Jiz z té€chto poznatki je tedy ziejmé, ze okruhy problém1,

se kterymi se rodiny postizenych déti potykaji, jsou v zakladu velmi podobné.

rowr

V teoretické ¢asti prace byly vymezeny charakteristiky autismu a mentalni retardace dle po-
znatkil soucasné odborné literatury. Hlavni kapitola teoretické casti se zabyva rodinou jako
spolecenskou jednotkou, kterd plni urcité funkce, jejichz vyznam narasta v ptipad¢ postize-

né¢ho ditéte. Je zde popsan i proces piijimani informace o postiZeni, a jeho faze, kterymi musi
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rodi¢e ptirozené projit. Tyto informace jsou doplnény poznatky o dopadech onemocnéni
ditéte na zivot dalSich rodinnych pfislusnikt. Teoreticka ¢ast je ukoncena priklady organi-

zaci, které se vénuji praci s mentaln¢ retardovanymi nebo autistickymi détmi.

Prakticka ¢ast je zahajena popisem cile vyzkumu a vyzkumného vzorku a je zde popsana
metodika vyzkumu, véetné stru¢ného popisu jednotlivych metod, zejm. ptipadové studie

a narativni analyzy.

Autorka si na pocatku svoji prace poloZila otazku, zda se rodice déti s poruchou autistického
spektra potykaji s problémy v identickych oblastech rodinného souziti jako rodice déti
s mentalni retardaci. Za uc¢elem hledani odpovédi na tuto otazku byly s pomoci narativnich
rozhovort popsany dvé rodinné situace, z nichz jedna se tyka rodiny S autistickym ditétem
a druha studie se zamétuje na rodinu vychovavajici dit€ s lehkou mentalni retardaci. Oslo-
venymi osobami v téchto rodinach vsak nejsou samotné déti s postizenim, ale jejich rodice
a sourozenci. V obou piipadech se rodiny dozvédély diagndzu pied tretim rokem véku di-
téte, ackoli s obtizemi charakteristickymi pro danou diagndzu se potykali jiz diive. Autorka
je presvédcena, Ze toto ma diivod jednak v moZnostech diagnostiky kazdého z postizeni, ale
divodem je také tzv. zapis do Skolky, pti kterém dochézi k prvnimu zasadnéj§imu srovna-
vani déti v ramci populace. Samoziejm¢ je kazdé dité jiné a jsou déti, které neodpovidaji
vyvojovym tabulkam, aniz by byly postizené, a jejich vyvoj se v prub&hu ¢asu ,,srovna‘
S ostatnimi détmi v populaci. Nicméné zapis do Skolky je pomérné jednoduchym testem a vi-
ceméné nevyhnutelnym milnikem, kdy jsou dité a jeho schopnosti konfrontovany s vrstev-

niky.

Ptibéhy obou rodin se pochopitelné li§i — kazda rodina ma svoje vlastni prozivani svych
vlastnich problému. Podobné rysy lze nalézt v tom, ze hlavni pecujici osobou je matka (s On-
diejem dale pomaha babicka, u Matéje je matka v péci osamocena). Obé matky uvadi, ze
jim trvalo ,,velmi dlouho* se s danou situaci vyrovnat. Otcové plni svoji roli ,,z vétsi vzda-
lenosti® (Ondfejiiv otec se predevsim stard o ekonomické zajisténi rodiny a po celou dobu si
dokazal udrzet sviij Zivotni prostor, Matéjiv otec sice opustil manzelku a v jeho raném véku
se o n&j prakticky nestaral, nyni i pfes rozpad manzelstvi se se synem relativné ¢asto styka
—V ramci rezimu, ktery v zasadé odpovida stiidavé péci). Otcové v obou piipadovych studi-
ich udrzuji odstup také emocni, kdyz nedavaji vyrazné najevo svoje pocity a ob&é manzelky
se domnivaji, Ze jejich muztm trvalo mnohem déle se s danou situaci smifit. Dalsi podobny

rys lze vysledovat také u postoji star§ich sourozenct — své mladsi bratry berou, jaci jsou,
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I kdyz je postizeni to v ur¢itych momentech obtézujici. Soucasné pocit'uji jako pozitivni sku-
teCnost moznost mit svij vlastni prostor, kam postizeny sourozenec nezasahuje — napi. On-

drejlv star$i bratr bydli aktualné na vysokoskolskych kolejich.

Naopak odlisné postoje jsou patrné piredevSim u matek, a to z hlediska jejich prozivani
a schopnosti se s nenadalou situaci vyrovnat. Klara, matka Ondieje s Aspergerovym syndro-
mem, se mohla spolehnout na babicku Véru, ze ji s ditétem pomtize. Nezabtedla patrné proto
tak hluboko do problému, které zazivala Matéjova matka Alena, kterd v pocatecni fazi po-
moc vSech odmitala (a prarodi¢e nebyli po ruce). Pro piipad Aleny by se snad dalo pouzit
oznaceni ,,vyhofeni“. Sama popisuje svoje stavy zoufalého vycerpani a bezmoci, kdy nevi-
dé€la zadny pozitivni konec pro svoje vyCerpavajici avSak v podstaté bezvysledné snazeni.
Spolu s rozpadem partnerstvi a rozvodem manzelstvi to byly ,,posledni kapky*. Zatimco
Alena je zpét v normalnim Zivoté, jak sama tika, teprve nékolik let, Klara vice neZ po dobu
dvojnasobnou pracuje, byt na ¢aste¢ny uvazek. Obé Zeny hodnoti svoje pracovni angazma
velice kladné v kontextu psychického stavu. Jedna se bezesporu o dalsi argument, pro¢ by

stat mél podporovat tvorbu mist na ¢astecné pracovni tvazky.

Otcové ze sledovanych rodin se lisi v tom, Ze Ondfejav otec s rodinou ziistal, zatimco Ma-
téjiv otec od rodiny odesel. Nicméné z hlediska veéku ditéte bylo kritické obdobi u obou otcti
stejné — piiblizné rok po tom, co bylo u ditéte diagnostikovano postizeni. Zatimco u Ondie-
jova otce Petra zapusobili jeho rodi¢e jako moralni autorita a vyslali impuls k tomu, aby
u rodiny zustal, Matéjiv otec Radek zadny takovy impuls nedostal — a od rodiny odesel. Je
mozné, ze kdyby aktivné hledal pomoc, jak se vyrovnat s postizenym synem, rodina mohla
zUstat pohromad¢. Ani Matéjuv otec vSak rodinu neopustil zcela, o ob¢ déti se stara (i spolu

se svoji novou manzelkou), plati na déti fadné vyzivné.

Z pripadovych studi je zfejmé, ze potieby pecujicich osob pecujicich o zdravotné postizené,
se v zasad¢ nelisi od potieb ostatni populace, ale v dusledku péce o postizeného ¢lena rodiny
muze byt problematicka saturace n€kterych z nich, naptiklad pokud jde o potieby spanku,
odpocinku, pocitu celkové pohody, uspokojeni potieby jistoty a bezpeci, lasky nebo souna-
lezitosti. V neposledni fadé byva u bezprostiedné pecujicich osob limitovana potieba sebe-
realizace, a to pfedevSim u Zen, které se vzdavaji svych pracovnich ambici a zistavaji doma
s postizenym ditétem. Vyélenéni z pracovniho procesu pak s sebou nese i omezeni spole-
¢enskych a profesnich kontaktl, ztratu kvalifikace. Ackoli to nebylo pfedmétem zkoumani,
je nutno zminit, Ze v neposledni fad€é vede odchod z pracovniho trhu ke zhorSeni ekonomic-

kého statusu bezprostfedné, ale i do budoucna (pecujici osoba ma nizké aktudlni ptijmy
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a tedy 1 potencialné nizky starobni diichod, rodina je do zna¢né miry zavisla na pfijmech

otce).

Autorka se tedy na pozadi odborného vymezeni autismu a mentalni retardace zabyvala pie-
devsim prozitky rodict, kteti se musi vyrovnat s postizenim ditétem Vv roding, zajistit vhodné
podminky pro rozvoj s podporu ditéte a predev§im musi o dité kazdodenné pecovat. Rodice
sami se pii péci o postizené dité musi potykat s fadou spole¢enskych i partnerskych pro-
blémi. Odpovéd’ na otazku polozenou v Uvodu, je kladna. Ano, rodice déti s poruchou au-
tistického spektra se potykaji s problémy v identickych oblastech rodinného souziti jako ro-
dice deti s mentalni retardaci, a to predevsim pokud se jedna o prozivani ,,momentu pravdy*,
problémy s hledanim relevantnich informaci, problémy se zafazenim ditéte do vétSinové
spole¢nosti, s ¢imzZ souvisi 1 problémy se zatazenim rodiny a jejich dalSich ¢lenii. Rozdily
Vv problémech, které kazda rodina tesi, které jsou dany diagndzou ditéte, jsou Vv podstate za-
nedbatelné. VVyznamny faktor pro zvladani vychovy postizeného ditéte je vSak také povaha,

odolnost vii¢i stresu ¢i potieba pracovni seberealizace u jednotlivych ¢lent rodiny.

Pro dal$i rozpracovani provedeného vyzkumu by bylo vhodné zahrnout dalsi rodiny, jejichz
¢lenové by byli ochotni poskytnout narativni rozhovor a ptibéhy rodinnych ptislusnikt
téchto rodin rozebrat s ohledem na rizikové faktory, které byly popsany v odborné literature.
RovnéZ by bylo vhodné zkoumat hypotézy vztahujici se k vnimani rodinného zivota s posti-
zenym ditétem ze strany matek, otctl, sourozencu a $ir$i rodiny, které byly autorkou stano-

veny na zaklad¢ interpretace ptibéht v této bakalaiské praci.

Na zékladé¢ Sirsiho vzorku by pak bylo mozné formulovat teorii, kterd by mohla piispét ke

zvyseni kvality Zivota pecujicich osob.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK
ADD  Syndrom deficitu pozornosti

ADHD Syndrom deficitu pozornosti spojeny s hyperaktivitou
APLA  Asociace pomahajici lidem s autismem

PAS Poruchy autistického spektra

SPMP  Sdruzeni pro podporu lidi s mentalnim postizenim

WTO  Svétova zdravotnicka organizace
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