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Uvod

Téma déti s autismem je odborniky a studenty stale vyhledavano a poskytuje stale
mnoho podnéti ke zkoumdni. Odbornici se snazi co nejblize popsat a vysvétlit jejich
mysleni, dostat se jim do hlavy, do jejich vnitfniho svéta. Bezpochyby to mtze byt pro
psychology velmi atraktivni téma. M¢ vSak po setkani s nékolika matkami takovych déti
zaujalo, jaké to asi je, vychovavat dité, které je takto postizené¢ a zejména pokud jde o
tézkou formu autismu, se miize jevit, ze je ,,z jiného svéta®, Ze ndm ostatnim nerozumi,
nezajimame ho, nezajimaji ho ani nase city a postoje k nému.

Je mozné mit takové dité rad? M4 viibec ono rado své rodice? Utvari se mezi nimi
pouto jako mezi ostatnimi rodi¢i a détmi? Jak se rodice citi, kdyz dit€¢ miva zachvaty
agrese na vefejnosti? Kdyz pti jeho ,,vypadu“ se okoli pozastavuje nad tim, jaky je to
»~rozmazleny spratek™ a pohrdavé pohlizeji na rodice? Jak se citi, kdyz maji kvuli ditéti
spoustu omezeni a celd rodina se musi pfizpisobovat? A odméni je dité za jejich snahu
aspoil tim, Ze jim poskytne trochu n¢hy, potéSeni a radosti? Nebo je spiSe provazi smutek a
rozhot¢eni nad jejich udélem?

Na vSechny tyto otdzky bohuzel odpovéd nemam, ale pokusim se zodpoveédét
alespon nékteré z nich a nastinit, jak se rodice téchto déti citi a co prozivaji.

V teoretické casti pfedkladam charakteristiku rodiny, néstin toho, ¢im je pro
Cloveéka dulezita. Dale pak jaky vyznam ma pro ¢lovéka rodicovstvi, pro¢ se lidé stavaji
rodic¢i. Dale se zamé&fuji na popis poruch autistick€ého spektra, jaké jsou problémové oblasti
a jakéa zaté€z a specifické problémy z nich pro rodi¢e plynou a kterym musi dennodenné
celit. Nakonec se podivame na to, jak to obvykle vypada v rodindch s postizenym ditétem.
Vsechny tyto kapitoly maji pomoci se zorientovat v problému, pochopit a porozumét, proc¢
se asi rodice citi tak, ¢i onak, coz bude zjiStovano v praktické Casti.

Pfinosem této prace muze byt to, Ze se vénuje predevsim rodicim autistickych déti,
ktefi jsou vétSinou opomijeni a v centru zajmu jsou déti. Bylo by dobte, kdyby se jim
odbornici zacali trochu vice vénovat, jako to délal pied lety profesor Zden€k Matéjcek,
jehoz knizky podle mého nazoru obohati a zlepsi péci nejen o dité, ale 1 o dusi rodict.

Byla bych rada, kdyby i tato praci nékomu piinesla obohaceni, aby diky ni lidé vice

chapali, jaké to je byt rodicem autisty a byly by k nim proto tolerantnéjsi a laskaveé;jsi.
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1 Pojmy rodina a rodi¢ovstvi

1.1 Rodina

vevr

vlastni Zivot za preziti ¢lena rodiny, presto vedeme az prilis casto nas kazdodenni Zivot,
. . o .. “
jako bychom povazovali svoji rodinu za samoziejmost.

Paul Pearshall

Nejjednodussi definice rodiny by mohla byt, Zze je to spoleCenstvi, které by mélo
byt citové vielé a stalé, aby v ném vSem bylo dobte, aby méli svilij pfistav jistoty, kam se
vracet. To samoziejmé neni v§echno, ale pro psychiku ¢lovéka je to asi to nejdilezité;si.

Pojem rodina v dnesni dobé jiz neni jednozna¢né definovatelny. Diive aspon
obsahovala charakteristiky jako statek a poceti vlastnich déti, ale uz ani to neplati.
V soucasném typu spolecnosti by se podle Matouska spi§ mélo mluvit o rodinném souZiti.
Jadrem takového souziti dvou dospélych je jejich vzajemna citova vazba. Ta ale byva
ne¢kdy vratkym zakladem rodiny a dnes jiz statek, a to ani cirkevni, nedokaze zarucit
trvalost takového souziti. Stabilnéjsi souZiti jsou takova, kterd nevaze dohromady pouze

citova vazba, ale rodi¢ovstvi (Matousek, Pazlarova, 2010).

Existuje vic nez jen jeden model rodiny. Jsou rizné mozné kombinace
legalizovanych i nelegalizovanych vztahi v takového roding, rizné kombinace Clend.
Pojem rodina uz nemtzeme charakterizovat ani jako souziti muze a zeny, protoze dnes
jsou 1 homogenni pary povazovany za rodinu. V nékterych rodinach mize chybét jeden
rodi¢, ptesto jsou to rodiny. Nékde nemaji rodic¢e vlastni déti, ale adoptované nebo déti
Vv péstounské péci, a 1 je miizeme nazvat rodinou. Tento tradi¢ni pojem tedy dostava Siroky

a neostry vyznam (Matousek, Pazlarova, 2010).

Ve vétsine pripadd je, dle Giddense (1999), rodina zalozena na svazku muze a
zeny, pokrevnim (neplati napt. pii osvojeni ditéte) vztahu rodi¢ — dité a na souhrnu funkci,
které¢ plni vzhledem k jednotlivci i1 celé spolecnosti. Jeji Clenové sdileji spolecnou

domacnost a plni spolecensky uznané a uréené role.



,»Model rodiny tvorené rodici, jejich detmi, pripadné prarodici vykazuje
neobycejnou stabilitu ve vSech epochach vyvoje lidstva a ve vSech znamych soucasnych

spolecnostech. Neexistuje Zadny typ spolecnosti, ktery by se neopiral o rodinu jako o sviij

zdakladni ¢lanek. “ (Matousek, 2003, str. 10)

., Rodina odeddvna a predevsim existuje proto, aby lidé mohli nalezité pecovat o
sve deti. Kromé toho, Ze je rodina biologicky vyznamna pro udrzeni lidstva, je také
zakladni jednotkou kazdé lidskeé spolecnosti. Reprodukuje clovéeka nejen jako Zivocicha,
zprostiedkuje mu vristani do jeho kultury a spolecnosti...Rodina je prvnim a dosti
zdavaznym modelem spolecnosti, s jakym se dité setkava. Predurcuje jeho osobnostni vyvoj,
jeho vztahy k jinym skupinam lidi. Rodina dité orientuje na urcité hodnoty, vystavuje ho
urcitym konfliktum, poskytuje mu urcity typ podpory. (Matousek, 2003. str. 9).

‘

Ivo Mozny definuje rodinu jako ,,nejvyznamnéjsi nomickou instituci®, ktera je

,,mistem, kde nase konstrukce socialni reality nabyva svych zakladnich obrysii: v rodiné se
neustale definuje a redefinuje socialni svet, formuji hodnoty a ustavuji cile jednani.*
(Mozny, 2006, s. 277)

Jak je vidét, existuje mnoho riznych definic, kazda vSak pohlizi na rodinu z jiného
uhlu pohledu, ale podstata rodiny ziistdva stejna. Snahy o obecnou definici selhavaji.

Kwvli obrovskeé pluralité lidského snubniho a reprodukéniho chovani vyplynula resignace

na pokus o vybudovani jedné zékladni teorie rodiny, aspon prozatim (MoZny, 2002).

"Rodina ve svém souhrnu zajistuje mnoho cinnosti — zabezpecuje své cleny
hmotneé, pecuje o zdravi, vyzZivu a kulturni dédictvi, v§tépuje jim mordlni postoje, ovliviiuje
Jje, usmérnuje, chrani a podporuje. Rodina plni urcité role i ve vztahu ke spolecnosti — je to
predevsim reprodukce obyvatelstva, a to jak reprodukce biologicka, tak i kulturni.”

(Kraus; Polackova, 2001, str. 79)

Blahoslav Kraus mezi hlavnimi funkcemi rodiny uvadi biologicko-reprodukéni
funkci, socialné-ekonomickou funkei, ochrannou funkci, socidlné-vychovnou funkei,

rekreacni, relaxacni a "zadbavnou" funkci a v neposledni fad¢ i emocionalni funkci.

Nekteré z tradicnich funkci zacal piebirat takzvany socidlni stat. VétSina z téchto
funkci pfestala mit takovou silu a piestala byt vyhradou pouze rodiny. Jedinou funkci,
ktera je nezastupitelna, je funkce citova. Pravé na emocionalni funkci stavi Mat&jcek

(1994) svoji charakteristiku rodiny. Jak naptiklad vyzkumy tustavni vychovy ukazaly,



socializa¢ni a vztahova funkce rodiny nemuize byt dostate¢né zastupitelnd. Jsou to funkce,
které ji pfislusi, které bychom mohli nazvat povinnosti vlastni rodiny, protoze nejvic
ovlivni dalsi Zivot a osobnost ditéte, ale zdaleka ne vzdy jsou vlastni rodi¢e ochotni nebo
schopni ji plnit. Rheinwaldova (1993) se k tomuto problému stavi dost ostie a fika, Ze
pokud rodina neni schopna plnit vSechny funkce potiebné ke zdravému duSevnimu i
télesnému vyvoji potomktli, neméla by je vibec plodit. Pokldda to za nezodpoveédnost

rodici vaci celé spolecnosti.

1.1.1 Zivotni cyklus rodiny

Po druhé svétové valce se zacaly objevovat prvni teoretické a vyzkumné prace, ve
kterych je uvazovanou zakladni jednotkou ve vyvoji rodina jako celek, pfipadné manzelské
dvojice. Prvnimi, kteti smétovali k pohledu na Zivotni cykly rodiny, byli sociologové Hill a
Duvallové, uz roku 1948. Duvallova pozdéji, roku 1957, vydala praci, v niz ¢leni Zivotni
cyklus rodiny do osmi stadii. Kazdé stadium ma své vlastni rodinné tkoly. Hlavnim
kritériem jeji déleni byli déti — jejich pfichod, odchod, vek.

Dal$im autorem vénujicim se této oblasti byl Haley. Ve své praci z roku 1973 rozlisil

vvvvvv

points) z jednoho stadia do druhého.

U nés se systémove pojatému pohledu na vyvoj rodiny vénoval Kucera jiz roku 1978
a Planava v dile ,,Rodinné kiizovatky* (1982). Jednotlivym etapam a vyvojovym ukolim
se tentyz autor vénuje i v publikaci ,,Spolu kazdy sam* (1998) a ,, Manzelstvi a rodiny*
(2000). Z posledniho zminovaného dila pochazi nasledujici myslenky: Jestlize budeme
premyslet o manzelstvi v prub&hu Casu, vyvstanou otazky: Jaké se tam odehrdvaji zmény?
Jak urcita obdobi ohrani¢ujeme? Celou dobu souZiti, tedy od snatku po smrt partnera, 1ze
nazvat zivotni drahou rodiny, pribéhem zivota rodiny, nebo rodinnym zivotnim cyklem.
Cyklem souziti v rodiné (pfipadné manzelstvi) oznaujeme vyvojovy pohled na celek
souziti v roding, to znamena pohled na zmény v celém Casovém kontextu existence té dané
rodiny. I Planava uréuje hranice mezi jednotlivymi etapami podle zmén struktury a tkolt

Vv souziti rodiny, a zdroji téchto zmén jsou nejéasteji déti.
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Planava (2000) d€li vyvojovy cyklus rodiny takto: RozliSuje tzv. nultou neboli
pripravnou etapu a pét dalSich etap, z nichz nékteré jsou ¢lenény jesté na dalsi podetapy.

Naésledujici tabulka velmi piehledné znazornuje rozdéleni téchto etap.

TABULKA XXIII: VYVOJOVY CYKLUS SOUZITI
V RODINE A MANZELSTVI

vyvojova etapa ohraniceni: priblizné
udalosti, situace trvani v letech;
1(dité) 2 déti 1)

0. predmanZelské
__/s/pdrovdni

0.1. hledani ?
0.2. vazna znamost (zasnoubeni) 1-2

-------------------------- snatek ------4-comoome ]
1-2

1. mlady bezdétny pdr (zacatek souziti)
-------------------- - nar. prvniho ditéte -q-------ccmeeeo

2. rodina s malym/i/
ditetem (détmi) 3-6
2.1. symbioticka (6-8)
a batoleci faze
2.2. post-symbiotic- (Zena kon¢i
ka (predskolni) matef. dovolenou)
-------------------- - (nejml.) dité do Skoly ~f-----------amcuuoo--
3. rodina se Skoldky 7-9
(déti do puberty) (9-11)
-------------------- --- 1. dité v puberté --q---------------------4
4. odpoutdydni a vy-
létdvdni z hnizda 7-9
4.1. rodina s dospi- (9-11)
vajicimi détmi
4.2. odchazeni po-
tomk z rodicov-
ského domova
---------------------- (nejml.) dité odchazi -} ------c-coco___]
5. prdzdné hnizdo sriatek (nejml.) ditéte
5.1. zraly par
Fmmmmm e - odchod/y/ dodi- -------=ccmmmmmee ]
chodu
5.2 starnouct par oba v diichodu 23 adéle
amrti jednoho

Y Uvazovan je rozdil cca dvou let véku mezi détmi.

Tabulka ¢. 1
Zdroj: Planava, 1.: Manzelstvi a rodiny, 2000, str. 144

Pi‘echod z jedné etapy do dalsi je n€kdy mozné ohranicit jednou zcela konkrétni
udalosti (svatba, narozeni prvniho ditéte, odchod do dichodu), jindy vSak jde spiSe o

postupné, ale znateln¢ se ménici situace a kontexty.
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1.1.2 Rodinna identita

,, O identité se hovori vétsinou z perspektivy individualniho vyvoje. Pokud
pristupujeme k identité a zkoumdme ji i z dalstho uhlu pohledu, a to systémového,

hovorime o tzv. rodinné identité. “ (Sobotkova, 2001, str. 42)

Jde o jakysi subjektivni aspekt rodinné celistvosti. Je to kognitivni a emocionalni
,my“ dané rodiny, které ji odd€luje od ostatnich socialnich systémii. Piedstavuje
zachovavani jistych hodnot, spojenectvi pii feSeni probléma adaptace, vzajemné
doplilovani se v procesu uskuteciiovani rodinnych roli. Rodinné identita zahrnuje pocity 1
védomi vzajemné blizkosti, sounaleZitosti, projevy zajmu a vielosti. Uzce souvisi se

soudrznosti rodiny.

Rodinna identita je ve zdravych, funk¢énich rodinach v relativni rovnovaze s osobni
autonomii svych c¢lend. V tom vidim mozny problém v rodindch s autistickym ditétem.
Dité ma tendence k autonomii, vlastné ji vyzaduje, pfitom matka svou vlastni ztraci péci o
takové dit8. Clenové rodiny se zdravou rodinnou identitou sdileji i podobny vztahovy
ramec pro chapani a vysvétlovani okolniho déni. Rodinné identita také ovliviiuje to, jak
¢lenové na urcité udalosti reaguji a jak je zvladaji. (Sobotkova, 2001)

,,Rodina jednotlivei umoznuje, aby v ni nalézal oporu, ztotoziioval se s ni, zaroven
mu ddavd svobodu k tomu, aby si budoval a zachovdval svou osobni odlisnost. Zivot

V rodiné se pohybuje mezi polem sdileni a polem osobniho soukromi. “ (Matousek, 2003,

str. 83)

1.2 Rodicovstvi a rodicovské chovani

., Dokonaly rodic¢ je clovek, ktery ma vynikajici teorii na vychovu, ale Zadné dité
ro6c
nemd.

Dave Berry

Lidé maji odpradavna potiebu svilij zivot sdilet s nékym blizkym a tak potvrzovat
svou totoznost a svllj vyznam, tato potfeba béhem vyvoje lidstva neklesla. Pravé tak

neklesa potieba prodlouzeni vlastni existence tim, Ze pfivedeme na svét déti. Je to vlastné
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jedna z obecné dostupnych cest k ptesazeni horizontu vlastni smrti. (Matousek, Pazlarova,

2010)

Matousek poukazuje na biologickou zakotvenost rodic¢ovstvi. Rodi¢ovské pouto je
mozné pokladdat za a priori vyznamnéjsi nez partnerstvi. Biologické rodi¢ovstvi nejde
zrus$it, je na rozdil od partnerského pouta definitivni. (Matousek, Pazlarova, 2010).

., Rodicovstvi je nejen poslani, ale i umeni, ke kterému musi byt talent a dobré

znalosti. *“ (Rheinwaldova, 1993, str. 7)

Psycholozka Rheinwaldova ma v nékterych ohledech dle mého trochu radikalni
nazor na rodi¢ovstvi. V Knize ,,Rodicovstvi neni pro kazdého “ uvazuje nad tim, ze mit dité
by mélo byt privilegiem fyzicky a emocionalné zdravych, zodpovédnych a inteligentnich
lidi. M¢élo by se povinné vyucovat jako kazdé femeslo a kazda profese ve Skole, a to od

A4

nejnizsich tfid po univerzity. Zamysli se nad tim, jak je mozné, Ze z pozadavki odbornosti
Navic by se rodi¢ovstvi mélo ucit dobrym piikladem v primarni roding, nejidealnéji od
ran¢ho détstvi. Autorka dodava, ze dit¢ neni hracka, ale velice naro¢ny projekt: vytvofeni
fyzicky a duSevné zdravého Ccloveéka. Cituji: ,,Rodice jsou po Stvoriteli témi
nejvyznamnéjsimi tvirci lidskych pokoleni.* (Rheinwaldova, 1993, str. 16)

Podle Rheinwaldové (1993) se stava, Ze ani v rodinach, kde jsou déti planovany a
vitany, nemusi byt rodi¢e dostateCné pfipraveny a mohou opakovat chyby generace pied
nimi. Zpusob rodicovstvi se totiz dédi a tim se zda, Ze i problémy lidi jsou zdédény.

,, Rodicovstvi a rodicovské chovani se netykd jenom Zen, i kdyz ty maji zejména
V pocdatecni péci o dité vysadni pozici, ale i muzii. Muzi maji jiny styl rodicovstvi nez Zeny,
ale neni to styl horsi ¢i lepsi. Déti se v péci milujiciho otce mohou citit stejné spokojené
jako v péci milujici matky. ““ (Sobotkova, 2001, str. 135.)

U Zen ziejmé tésnéji neZ u muzl souvisi vytvareni citové vazby k ditéti s télesnymi
procesy, coz ovSem neznamena, Ze muZi nemaji silnou potiebu se o své potomstvo (i o
svou rodinu jako celek) starat a chranit je. Relativné dlouhé udobi téhotenstvi zené
umoziuje, aby se na piichod ditéte mentalné pfipravila a vyladila. K formovani matetské
starostlivosti ziejmé& prispivaji extrémné naro¢né zazitky provazejici porod. Obrovskeé usili,
které Zenu narozeni ditéte stalo, vede k tomu, zZe se novorozené razem stane milovanou
bytosti, o jehoz zdravi se doslova ,tfese”. K néznym a ochranitelskym pocitim piispiva
jeho ocividna kiehkost a zranitelnost. (Plhakova, 2008)
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O ,otcovskosti“ se zmifji i Mat&jéek a Dytrych (1997). Rikaji, ze biologicky
podklad muzské touhy po détech a otcovského chovani viici nim neni navenek tak patrny,
jako je tomu v piipadé chovani mateiského. Nicméné novodoba zkoumani podavaji
svédectvi o tom, ze ani otcové nejsou vynati zfadu pfirody a tedy ani z hluboce

(biologicky a instinktivn¢) zalozené touhy po potomstvu a starosti o potomstvo.

Rodicovstvi je také jeden ze zpusobu seberealizace. Lidé mivaji rizné ambice.
Jedni se potiebuji realizovat v profesionalni sféfe, jini v té vztahové. Chtéji se osvédcit
napiiklad jako rodi¢e. Ma to co do ¢inéni i se spoleCenskym statusem jedince. Jako
rodicové ziskavaji dospéli vétsiho spole¢enského uznani. Doktorka Rheinwaldova (1993)
se domniva, Ze rodicovstvi je nejsnaz§im zpisobem seberealizace v tom smyslu, Ze mit ¢i
nemit dité zalezi na nés a ne na veskerych okolnostech, které neovliviiujeme.

Ivo Mozny k tématu rodi¢ovstvi fika, ze prestalo byt pfirozenym udélem, a to od
dob vynalezu antikoncepce, ktera dala zené do rukou suverénni moznost rozhodnuti o
tom, zda bude mit déti a ptipadné kolik. To ovlivnilo nejen rodinu jako takovou, ale celou

spole¢nost, ktera se v dnesni dobé potyka s nizkou porodnosti. (Mozny, 2002)

1.2.1 Vyznam rodicovstvi v zivoté clovéka

Rodiéovstvi jako Zivotni ukol

Koncepce psychosocialniho vyvoje podle Erika Eriksona déli Zivot ¢lovéka
do 8 stadii, kdy v kazdém jsou dva opacné poly, z nichz k jednomu se ¢loveék piikloni.
Kazdé stadium je spojeno s néjakym zasadnim Zivotnim ukolem, ktery v sob& nese
urcity vnitini konflikt. Vyvoj se tedy déje po cely Zivot a teprve po rozieSeni konfliktu
jednoho stadia se ¢lovek presouva do dalsiho. MiiZe se stat, ze jedinec vyvojovou fazi
nezvladne a nevyiesi dany ukol, potom se muze potykat s pocitem ménécennosti a nést

si neuspech do dalSich fazi Zivota.

Zakladni divéra proti zédkladni nedivéte
Autonomie proti studu

Iniciativa proti viné

M o

Snazivost proti ménécennosti
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5. ldentita proti zmateni roli
6. Intimita proti izolaci
7. Generativita proti stagnaci

8. Ego integrita proti zoufalstvi

Z téchto fazi je pro nase téma dilezitda pravé sedma faze — generativita nebo
stagnace, ke které se cloveék dostava ve veéku stfedni dospélosti a méla by pfinést
vyvrcholeni jeho zivota. Generativitou se rozumi jakési plodné zapojeni do spolecnosti,
vyuziti svého potencialu ve snaze udé¢lat néco pro druhé. S generativitou se Uizce vazou
slova jako produktivita a kreativita. Jedinec se snazi i za cenu vlastniho znevyhodnéni ¢i
omezeni na jedné strané vyprodukovat néjakou hodnotu, néco, co ho bude piesahovat.
Muze to byt potomstvo, hmotné statky, tviir¢i myslenky, umélecka dila apod.

Podle Eriksona (2002) nejsou jen déti zavislé na rodicich, ale i opa¢né, nebot’ rodic
— dospély ¢lovek, potiebuje byt potiebovan. Ma potiebu vést, ale taky se starat a pecovat o
to, co vyprodukuje, to ho povzbuzuje.

,, Generativita je tedy predevsim probléemem pri zakladani a vedeni pristi generace,
i kdyz existuji jedinci, kteri — v diisledku rany osudu ¢i z ditvodu zvlastniho a opravdového
talentu v jinych smérech- nezameéruji toto puzeni na své vlastni potomstvo.* (Erikson,
2002, str. 242) Muze se tedy realizovat i jinak, ale stale je rodi¢ovstvi nejsnadnéjsi cestou
k seberealizaci.

, Tam, kde snahy o takové obohaceni naprosto selhavaji, dochdzi k regresi,
K obsesivni potiebé pseudointimity, casto s previddajicim pocitem stagnace a osobniho
ochuzeni. Jedinci si pak zacinaji libovat v chovani, jako kdyby byli svym vlastnim jedinym
ditétem nebo — V pdaru — navzdjem ditétem jeden druhého.* (Erikson, 2002, str. 243)
Stagnaci jsou dale pfipisovany pocity prazdnoty, rezignace, preference osobniho prospéchu
a pohodli, lhostejnost a nedostatecnd vyzralost v mezilidskych vztazich.

Ovsem ne kazdy, kdo ma, nebo chce mit déti ve skuteCnosti dosahl generativity.
Dutvody k opozdéni tohoto stddia mohou byt napiiklad pfilisSna sebelaska nebo taky
nediivéra k lidskému pokoleni — nevidi dité jako nadéji budoucnosti.

Erikson tedy vnima rodicovstvi jako velky vyvojové podminény ukol jedince ve

stfrednim véku.
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Rodicovstvi jako uspokojeni dusevnich potreb

Rodicovstvi mtze néjakym zplisobem uspokojit tyto zivotni potieby jedince

(Matgjcek, 1989):

a)

b)

d)

Poti‘ebu stimulace — ¢loveék potiebuje podnéty z okoli, které by ho vedly k ¢innosti.
Dité je rozhodné velkym zdrojem podnéti. Nékteti miizou popisovat zivot bez ditéte
jako nudny a prazdny. Dité pfindsi do Zivota plno vzrucht, jak radosti, tak starosti.
Potiebu uceni — zde dit¢ mize naplnit potiebu novych zkuSenosti, je zdrojem
zkuSenosti a prozitki, diky kterym ¢lovek vyspiva a zraje k zivotni moudrosti

Potiebu bezpeci a jistoty — je vétSinou dand citovymi vztahy. Lidé maji potfebu mit
nékoho, kdo je ma rad a na koho mohou spoléhat. Potiebuji citové zazemi, které jim
dava predevsim nejblizsi rodina, ve které si rodice a déti vzajemné davaji a pfijimaji
lasku.

Potiebu spolec¢enského uznani — neboli uplatnéni se ve spolecnosti mé velky vliv na
utvafeni sebeobrazu ¢lovéka. Chceme, aby nas ostatni pifijimaly, uznavaly a byli si
védomi nasich hodnot. Posilujeme svoje ja tim, Ze se snazime vyrovnat ostatnim lidem
a k tomu role rodi¢e mtize dopomoci.

Potiebu oteviené budoucnosti — potiebujeme vidét né&jakou perspektivu, vidét
pokracovani naseho dila a nas prostfednictvim naseho ditéte. Chceme vytvofit néco, co

bude piesahovat hranice naSeho Casu.

V publikaci ,.Jak a pro¢ nas trapi deti** (1997) Mat&jéek a Dytrych komentuji
tyto potfeby a piSi, Ze jsou nejlépe napliiovany zivotem v rodin€. Dospélym jsou
napliiovany z velké miry Zivotem s détmi. Zaroven vSak dodéava, Ze jsou situace, kdy
déti neuspokojuji dostatecné tyto dusevni potieby, ba naopak zranuji své rodice, at’ uz
védomé nebo nevédomé. ,, PrindSeji svym rodiciim ¢i svym vychovatelum uzkost,
napeti, bolest a stres jiz svou existenci, nebo svym postizenim, svym zvlastnim

nesrozumitelnym chovanim, svymi neuspéchy apod. *“ (Matéjcek; Dytrych, 1997, str. 8)
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Motivace jedince stat se rodicem

To, zda Clovék bude nebo nebude mit dite, ovliviiuje piedevsim jeho individualni

hodnoceni ptinosi a obéti rodi¢ovstvi. (Sobotkova, 2001)
Obéti

1) Zpomaleni kariéry

2) Finan¢ni znevyhodnéni

3) Omezeni osobni svobody, coz souvisi s celkovou zménou zivotniho stylu

4) Dopad na manzelsky vztah, vliv na sexualni zivot

5) Rodicovstvi je nezvratné rozhodnuti

6) Obavy, ze nebudou dobrymi rodici

7) Nektefi nechtéji ptivést déti do tak problémového svéta

Piinosy
1) Rozvoj vztahi — sditétem, nova dimenze vztahu s partnerem, s ostatnimi
maminkami

2) Osobni naplnéni — sebevyjadieni, seberozvoj, smysl zivota

3) Pokracovani rodu

4) Rodicovstvi je vyzva, zdroj podnétl, dava lidem pfileZitost poznavat sebe i druhého
tak, jak by to bez ditcte neslo

5) Rodicovstvi je znamkou dospélosti

, Mit déti se poklada za , prirozené®, mit rad déti je spolecensky chvilyhodné —

¢

nemit deti a nechtit je, se nutné jevi jako néco neprirozeného a spolecensky nezadouciho. *
(Matgjcek; Dytrych, 1997, str. 28)

Tito autofi také zminuji stoupajici citovou hodnotu ditéte a klesajici zajem o jeho
spiSe vidi pojistka proti osamélosti. A to v zemich hospodaisky vyspélych i rozvojovych.

Nekteré pary se boji zalozit rodinu, protoze dne$ni spole¢nost vnima tento prechod
jako ztratu osobni svobody a definitivni zménu celého zivotniho stylu: ,,Rodicovstvi
V tradicnim pojeti je obrat o 180 stupnii od Zivota svobody k nesvobodé. V tom je asi také
jeden z korenii Spatného chapani funkce rodicovstvi, ale i nestésti rodicu, kteri se o takovy
obrat pokusi. V prvni fazi nastoupi stav agresivni adaptace. Razne zmeni vSechny navyky

ze svobodného zivota. Po razné adaptaci prichazi urcité adaptacni uvolnéni. Narodilo se
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dite, rodice se naucili s nim zachdzet a prichdzi zvlastni typ unavy. Nekteri manzelé ho
dokonce oznacuji jako pokles lasky a zdjmu o sebe. Nemusi to viibec byt tento stav. Hldsi
se jen potlacené staré navyky, postoje a chovani. Neni jednoduché zcela zménit ty struktury
V ¢loveku, které budoval v sobé 10 a vice let. Krize, ktera tento navrat provazi, byva
oznacovana i jako krize v manzelstvi ¢i rodicovstvi. ** (Taubner, 1993, str.7)

Rodi¢ovské chovani je dano rolemi matky a otce. Nejsou to vSak jediné role, které
Clovek hraje a nesmi kvili nim zanevfit na ty ostatni. Je pravdépodobné, ze jiné role hlavné
zpocatku omezi, nebo je na chvili zanechd, ale rozhodné se jich nemusi vzdéavat navzdy.
Nebylo by dobré zaneviit na ptatelstvi, zaliby a koni¢ky. Rodi¢ ma povinnost starat se o
sv¢ dit€, ale ma i pravo udélat si chvili sam na sebe.

Zejména rodice postizenych déti se v pocatcich potykaji s pocity, ze dité radikélné
zasédhlo do jejich zivota a zbouralo veskeré vytvorené struktury. Z velké ¢asti tomu tak je,
ale neni to kone¢ny stav. Rodice se ¢asem nauci o dité postarat, vytvofi si nové struktury,
nova pravidla a navyky, sehraji své role tak, aby jim to co nejvice vyhovovalo a byli
spokojeni jak oni, tak dité. A potom se mohou vratit i ke svym zalibam a koni¢klim, které
byt v mensi mife, ale stale mohou a pro své duSevni zdravi musi provozovat.

ree
1

Nelze se uzaviit do budky ,.Cistého rodicovstvi“ nebo izolace vzajemné lasky.
Vnéjsek je vyrovnavacim tlakem a zisobarnou harmonizujicich informaci pro kazdy
organismus a rodina je organismus zavisly i na okoli. (Taubner, 1993)

Mit déti je prosté instinkt. Pfirodni zdkonitost. Bezdétnost je né¢im nepfirozenym a
nepiirodnim. Existuje pohlavni a rodi¢ovsky pud a tyto pudy fidi lidské chovéani. V touze
po détech se pak uplatiiuji 1 psychologické a spolecenské motivy. Dité napiiklad muize
upeviiovat a napliovat manzelstvi.

Déti znamenaji omezeni moznosti vzdélani, kvalifikace a jiného Zivotniho
uplatnéni pro Zenu-matku. Bere tim na sebe velkou zodpovédnost, z4téz, ob&tuje détem
dokonalou postavu, kariéru a dalsi. Statisticky je dokazéano, Z s poc¢tem déti klesa zivotni
uroven rodiny. Piesto se vétsina lidi rozhodne déti mit. Poskytuji rodicim hluboké Zivotni
uspokojeni, pfinasi jim radosti, rodiCovstvim jedinci lidsky rostou a vyzravaji.

Matgjcek v Rodice a deti (1989) uvazuje nad tim, ze prani mit déti se zaklada jeste
mnohem diiv, nez ¢loveék dospéje a mize na néco takového realisticky pomyslet. Ze staré
zkuSenosti vychazi, ze déti chtéji mit spis jedinci, kteti méli svoje vlastni détstvi St'astné,

nez ti, ktefi ho takové neméli. ,, Zopakovat si néco z viastniho détstvi ve svych detech a pak
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i ve vnoucatech je jinym vyjadrenim této tendence, ktera ma korveny hluboko v lidské

osobnosti a ktera miri az za hranice naseho osobniho casu. “ (Matéjcek, 1989, str. 17)

1.2.2 Rodicovska identita

S pojmem identita nebo-li totoznost prisel jako prvni E.H. Erikson. Aby se vlastni
identita vyvinula, jedinec musi, podle Eriksona, projit krizi identity, jez se projevuje
vnitinimi rozpory, které jedinec citi a snazi se tak hledat nova vychodiska. (viz. podkap.
1.2.1 Vyznam rodicovstvi pro ¢loveka)

., V psychologii chapeme identitu jednotlivce jako prozivani toho, ¢im jedinec je
(vlastni autenticity, jedinecnosti a konzistentnosti v ¢ase a prostoru), at uz jako individuum
nebo jako clen lidskych spolecenstev.*“ (Bacova, 1997, str. 211)

Matéjcek a Dytrych (1997) popisuji identitu jako naSe vnitini uvédomélé ,,ja*. Je
to odpovéd na otazku: Kdo jsem? A co znamenam pro sebe a pro druhé lidi. Clovek
vztahuje sdm sebe ke spoleCenskému prostiedi, kde zije a posuzuje sam sebe podle
béznych spolecenskych kritérii. S tim také souvisi formovani rodiCovské identity.
Lidskému jedinci zdlezi na tom, aby se mohl alespon rovnat ostatnim, aby dosahl urcitych
spoleCensky uznavanych hodnot. A rodiCovstvi k témto hodnotam urcité patéi. Vyvoj
identity prochdzi rGznymi etapami uz od kojeneckého veku, o slozku manzelstvi a
rodiCovstvi se rozristd od mladstho véku dospélého vys. Clovék se snazi uspét jako
ploditel a vychovatel. Pokud se tak nestane, proziva to jako ponizeni ¢i dokonce ztratu své
rodi¢ovskeé identity. (Mat&jcek; Dytrych, 1997).

K rodicovské identité¢ patii i naSe ocekavani, nase ambice, naSe idealy. Krize
rodi¢ovské identity mize nastat, pokud rodi¢e nemohou mit déti, nebo vidi své rodi¢ovstvi
jako netspésné (podle béznych spolecenskych métitek). ,, Rodice maji dite, ale toto dité je
vice méné svédectvim o jejich neuspéchu v biologicky pojatém rodicovstvi. Neni zdrave,

neni zdatné, neodpovida predstavam o ,,normalnosti “. (Matéj¢ek; Dytrych, 1997, str. 13)
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1.2.3 Specifika rodicovstvi s autisty

. Neni tezke milovat dité zdravé a krasné, avsak jen velka laska se dovede sklonit
k diteti postizenému. *
Prof. Rudolf Jedlicka

V ¢em konkrétné se rodicovska péce o autistu odlisuje od ,,bézné¢ho* rodiCovstvi?

Mnoho ptikladd odlisnosti ilustruje ve své bakalaiské praci ,, Byt rodicem autisty *“ Gilarova

vvvvvv

vvvvvv

pochopit jej, a naucit se s nim zachdzet, coZ neni snadny ukol ani za asistence odbornikil
(kurzti a konzultaci), ani s pomoci vselijakych pfirucek, protoze kazdy autista a projevy
jeho postizeni jsou naprosto jedinec¢né. Rodi¢e se musi svému ditéti abnormalné vénovat,
patrat po vhodnych a ucinnych specidlnich metodéach jeho vyuky a vychovy, a mnohem
aktivnéji jej ucit zvladat zékladni praktické a i1 ty nejjednodussi socidlni dovednosti.
Vyrazné zmény zasahuji také do celého rodinného rezimu. Na spolupraci rodiny v této
obtizné zivotni situaci se musi podilet vSichni jeji ¢lenové. Autista navic nebyva v
dospélosti schopen samostatného Zivota, takze se jeho rodice pfipravuji také na to, Ze se o
n¢j budou starat déle nez prvnich 18 nebo 20 let jeho Zivota. Nejen nejasna piedstava o
vzdalené budoucnosti je stresujicim faktorem, také kratkodoba budoucnost autisty je
nejista. NEkolik vypravéch v autoréiné vyzkumu vyjadiilo velké obavy nad tim, co se
stane, aZ jejich dit¢ dokonci naptiklad zékladni povinnou Skolni dochdzku. Psychicka zatéz
doléha na rodice také z fady dalSich situaci a problémd, spojenych s autismem jejich ditéte.

(Gilarova, 2004, str. 16, 17)

Na zavér této kapitoly bych rada dodala, Ze vyznamny détsky psycholog Matéjcek

vidi ve vychovavani postiZzeného ditéte opravdoveé hrdinstvi dnesni doby.
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2 Zatéz vyplyvajici z PAS

2.1 Vymezeni pojmu autismus

wevr

o vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci. Porucha vznikd na neurobiologickém
podklad¢€. Dusledkem poruchy je, ze dit¢ dobfe nerozumi tomu, co vidi, slySi a proziva.
Dusevni vyvoj ditéte je kvili tomuto handicapu naruSen hlavné v oblasti komunikace,

o1 e v . . . ; . ’ 01
socialni interakce a predstavivosti. Autismus doprovazi specifické vzorce chovani.

Autismus patii mezi poruchy pervazivni, tedy vSezasahujici. Slovo ,,pervazivni®
znamena vSepronikajici a vyjadiuje fakt, ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha
smérech (Thorova 2006). Termin pervazivni vyvojova porucha vystihuje samotnou
podstatu poruchy mnohem Iépe nez pouze slovo autismus (v omezeném slova smyslu
»hezucastnény“ nebo ,,obrdceny do sebe), jelikoz skutecné potize téchto osob jsou
mnohem S§ir§i nez jednoducha charakteristika socialni uzavienosti (Gillberg, Peeters,
2003).

Pojmu ,,autismus® poprvé pouzil Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler roku 1911,
kdyZ popisoval psychopatologii schizofrenie. Tehdy timto pojmem oznacoval staZeni se
Z redlného svéta a ponoieni se do vlastniho, nesrozumitelného svéta nemoci. (Hrdlicka,

Komarek, 2004).

U poruch autistického spektra je castd psychiatricka komorbidita s mentalni
retardaci. Hrdlicka s kolegy nalezl vnasem autistickém souboru vyskyt mentalni
retardace v 79,7% ptipadt (Hrdlicka, Komarek, 2004). Autismus se miiZe pojit s jakoukoli
urovni mentalni retardace. NejCastéji se poji se stiedné t€zkou mentélni retardaci (1Q 35-
50). Mnohé vyzkumy se zamé&fuji na rozdil mezi détmi s mentalni retardaci a s autismem.
Ve srovndni s mentalné postizenymi jsou autistické déti méné schopny chapat projevy

emoci, jako pratelské objeti kolem ramen, soucit, pohlazeni apod. Velké rozdily jsou 1

1 APLA PRAHA A STREDNi CECHY O.S. Portal o poruchéch autistického spektra: Co je to viastné
autismus ? [online]. 2007 [cit. 2012-07-11]. Dostupné z: http://www.autismus.cz/
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Vv kognitivnich schopnostech, predevsim u jedinct s vysoce funkénim autismem, kteti maji
nerovnomérnou strukturu inteligence a prestoze maji IQ v normeé, emocionalni inteligence
je deficitni. Problemati¢téjsi je rozliSit nizko funkéni autismus od prosté mentalni
retardace, tam je potfeba se soustfedit na typické specifické chovani autisti (Thorova,
2006). Volkmar (1998) provadel studie, které potvrdily nejcastéjs$i neurologickou
komorbiditu s epilepsii (4,8-26,4% pacienti). Rovnéz ve FN v Motole v letech 2000-2002
se provadél vyzkum, ve kterém byl zjistén epilepticky nalez u 38% déti s PAS. (Thorova,
2006).

Autismus je velice individudlni. Nenajdeme dva autisty, co by méli stejné symptomy.
Gillberg a Peeters (2003) zduraznuji, ze ve skute¢nosti neexistuji zadni typicti autisté.
Kazdy je jedinecny a je tfeba brat autismus jako poruchu, ktera ovlivituje jejich osobnost a
nepouzivat vyrazy autista ¢i autistické dité. Nelze pry také ocekavat, ze dité s touto
poruchou bude odpovidat néjakému vysoce specifickému prototypu a ze bude mit prospéch
ze stejné intervence, terapie ¢i vyuky. Nicméné vSechny osoby, u kterych je
diagnostikovan autismus, maji vyrazné problémy v triadé symptomt.

Z téchto vét mlizeme jasné vyvodit, Ze ani rodi¢e nemohou dostat piesny navod, jak
s ditétem zachazet. Musi své dité¢ bedlivé pozorovat a poznavat, zkouSet nové zplisoby a
moznosti vychovy, metodou pokusu a omylu zjistovat, co na n¢j plati a jaké metody na n¢;j
zabiraji, musi se naucit poznat, co jeji dité¢ potiebuje, porozumét jeho nedokonalé feci a
najit nejvhodnéjsi zpusob komunikace s ditétem. Je to jisté naro¢na a tvrda prace, ale ve

vetsing piipadu piinese alespon nepatrné zlepSeni a radost rodictim.
2.2 Etiologie autismu

2.2.1 Psychogenni teorie autismu aneb ,,matky ledniCky*

KdyZ nahlédneme do historie vyzkumu a vyvoje ndzorli a teorii na tento druh
poruch, byli rodice, pfedev§im matky nespravedlivé ocerniovany. VétSina odbornikil
povazuje toto obdobi za Cerné obdobi psychologie a psychiatrie. Kanner, jeden z prvnich
autorti zabyvajicich se autismem, zacal pod vlivem psychoanalytického hnuti zkoumat
rodi¢ovské charakteristiky ve spojeni s touto poruchou. Rodice autistickych déti oznacil za
tvrdé, Uspésné, chladné, sobecké, zajimajici se pouze o vlastni problémy, odmitajici
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pomoci svému ditéti. Podeziival rodice, Ze se ke svému ditéti chovaji jako k pfedmétu
(Victor, 1983 in Thorova, 2006). Z toho vyplynulo, ze pfi¢inou autistickych poruch je
urcitd predispozice odchylného vyvoje, kterou maji po rodicich, a nevhodna hostilni
atmosféra jimi tvofena. Pravé Kannerovi je pfisuzovan i pojem ,,matka lednicka®“, ktery
mél vystihovat emociondlné chladnou matku. Hrdlicka v, Détsky autismus* tvrdi, ze
Kanner sdm plivodné pojimal détsky autismus jako vrozenou poruchu, nicméné jeho
zminka o emocionaln¢ chladnych a odtazitych rodi¢ich byla vyuzita v teorii o

psychogennim ptvodu autismu.

Tento nézor se velkou rychlosti rozsifil mezi lidi a na matky takovych déti se
zatalo pohlizet skrze prsty jako na viniky. Zenam, které beztak prozivaly zIé obdobi, tato
teorie jest¢ nalozila dal$i bfimé. V oc¢ich vetejnosti se staly vadnymi krkavéimi matkami.
Pozdéji se i dalsi odbornici ztotoznili s touto teorii. Napiiklad Bettleheim (1967) tvrdil, ze
vSichni rodic¢e autistickych déti maji spole¢né pfani, a to aby dit¢ neexistovalo (Thorova,
2006). To vSechno zpusobilo jen dalsi stres a rozepie v rodinach, kdy se rodi¢e obvinovali

a stydéli se za svou domnélou vinu.

Tato teorie pievladala po celd 50. a 60. 1éta a traumatizovala celou jednu generaci
rodic¢l, nebot’ v nich vyvolavala pocity viny za postizeni jejich ditéte.

Domnivam se, Ze ani spousta dneSnich matek, pfestoZze uz je vSeobecné uznavan
neurobiologicky ptivod autismu, se nezbavila pocitu viny za ,,jinakost* svého ditéte. Pani
Pata v knize ,,Mé dite ma autismus ** ¥ika, ze se Casto setkava s matkami autistickych déti,
samy a tento pocit v nich pfizivuji i pfibuzni a neuvédomélé okoli, kteti si postizeni
nedovedou vysvétlit a mysli si, ze béhem te€hotenstvi nebo raného détstvi se n¢kde stala
chyba, ze se matky o sebe ¢i o dit¢ nestaraly tak, jak mély apod. Pani Pata radi, aby se
matky nezaobiraly pfi¢inou postiZzeni, kterou stejné s nejvétsi pravdépodobnosti nikdy

nezjisti, ale vénovali tu energii do véci, které jest€¢ mohou zménit a vylepsit.

2.2.2 Neurobiologicka teorie

V osmdesatych a devadesatych letech se stdle vice pohlizelo na problém
z biologického hlediska. Objevila se fada podnétnych praci z Iékarské genetiky,

elektrofyziologie, neuropatologie, zobrazovacich metod. Na jejich zakladé je nyni autismus
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jednoznacéné pokladan za ¢asnou neurovyvojovou poruchu s neurobiologickym zékladem.
(Hrdlicka, Komarek, 2004) Jesté vétsi pozornost si ziskal tento model pficiny vzniku

autismu na pielomu stoleti.

Poruchy autistického spektra jsou dnes povazovany za vrozené a specifické projevy
ditéte rozhodné¢ nejsou zpisobeny chybnym vychovnym vedenim. Z hlediska
neuropsychologického jsou problémy zpusobeny naruSenym vniménim, tedy piijmem a
zpracovavanim informaci. V mozku neni jedno ur¢ité misto zodpovédné za vznik autismu,
jde spise o poruchu komunikac¢nich a integra¢nich funkci mozku. Tato porucha mize mit
multifaktorialni pfi¢iny. Podileji se na ni geny-chybna funkce geni fidicich autoorganizaci
mozkovych struktur, vliv mlize mit setkdni plodu s teratogenni latkou, kdy dochazi
k poskozeni vyvijejiciho se mozku po uzavieni neuralni trubice u plodu a dalsi. Jednu

urcitou pii¢inu autismu u konkrétniho jedince tézko zjistime. (Thorova, 2006)

2.3 Typy poruch autistickeho spektra

Podle Mezinarodni klasifikace nemoci - 10. revize (MKN-10 2000) mezi

pervazivni vyvojové poruchy patii:

* F84.0 Détsky autismus,

* F84.1 Atypicky autismus,

* F84.2 Rettiiv syndrom,

* F84.3 Jina desintegra¢ni porucha v détstvi,

* F84.4 Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby,
* F84.5 Aspergeriv syndrom,

* F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy,

* F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.
Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana je diagnosticka kategorie, ktera by se

méla pouzivat pro poruchy, které vyhovuji popisu PAS, ale nespliuji kriteria ani pro jednu

z kategorii v F84 (MKN-10 2000).
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2.4 Hlavni problémové oblasti PAS

2.4.1 Socialni chovani a emoce

Socialni intelekt u déti s autismem je vzdy deficitni. Lorna Wingova (in Thorova,
2006) rozdélila socialni chovani autistd na ¢tyfi typy — osamély, pasivni, aktivni-zvlastni a
formalni. MiZzeme se tedy setkat s ditétem extrémné osamélym, ale i s jeho protipolem-
dité¢tem s nepfiméfenymi socidlnimi aktivitami, které vyzaduje kontakt, dotyky apod.
Zpusob socialni interakce vSak neni stabilnim projevem, mize se ménit s vékem a piejit
z jednoho typu v druhy.

Pravé osamély typ povazuji pro rodice za nejvice stresujici moznost. Takové dité
nemé zdjem o fyzicky ani socialni kontakt, o komunikaci, nevénuje pozornost okoli,
vyhyba se o¢nimu kontaktu, nezajima se o své vrstevniky, o hry, nedrzi se v blizkosti
rodic¢l, nemé schopnost empatie. Pro rodi¢e mtize byt Gtéchou, Ze i U osamélych typt se
vétsinou s vékem kontakt s blizkymi zlepsuje.

Pasivni typ popisuje Wingova jako déti, které se kontaktu nevyhybaji, ale ani ho

nevyhledavaji a nepfinasi jim velké potéSeni. Maji omezenou schopnost projevovat své
potteby, sdilet své pocity, jsou spiSe hypoaktivni a pasivné se n€kdy Gcastni her s détmi. Je
mezi nimi vSak pomérné¢ hodn¢ déti, které se rady mazli. Tento typ je podle vseho
piijatelngjsi nez extrémni typy.
Takové déti se chovaji pfili§ hyperaktivné a spontanné, ¢imZ mohou svym rodicim
pripravit neptijemné chvilky na vetejnosti. Mivaji sklon dotykat se, hladit nebo libat cizi
lidi, mivaji bizarni mimiku a gestikulaci, ulpivavé dotazovéni, ulpivavy ocni kontakt,
Vv oblibé jsou jednoduché socialni ritualy, obtizné chapou socialni normy a jejich chovani je
vSeobecné socidlné problematické a obtéZujici.

Poslednim typem je formalni, taktéz afektovany. Tento typ socidlniho chovani je
typicky pro déti a dospélé s vyssim IQ. Tito jedinci maji dobré vyjadiovaci schopnosti, fec
je ale prili§ strojena a formalni, se sklonem K preciznimu vyjadfovani, chovani je
konzervativni a odtazité, pisobi az chladnym dojmem. Réadi dodrzuji spolecenské ritudly,
které se pro né¢ mohou stat obsesi, jsou pfili§ zdvofili, pedanticky Ipi na pravidlech, mivaji

velky zajem o védecké obory jako matematika, astronomie, fyzika, jsou socidln¢ naivni a
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doslova chapou to, co sly$i. Nerozumi humoru, ironii, metaforam. Jejich pravdomluvnost
muze byt obcas az Sokujici.

Thorova k témto ¢tyfem typlim podle Wingové piidava jesté paty typ, tzv. smiSeny-
zvlastni. U téchto déti je socialni chovani proménlivé, zalezi na prostiedi, situaci a osobé.
Jsou u nich pfitomny prvky osamélosti, pasivity, aktivniho i formalniho pfistupu a zadny
pritom vyrazné nepievazuje.

,Ze zkuSenosti vime, Ze vétsina deéti s PAS o socialni kontakt stoji. Za zdanlivou
netecnosti a odtazitosti ditéte se skryva nejistota a neschopnost ditéte kontakt primeérené
navazat. Problémy v komunikaci, a zni vyplyvajici nepredvidatelnost dalsiho déni,
vyvolavaji v diteti celkem logicky uzkost a pocit chaosu a zndsobuji deficit v oblasti

‘

socialniho chovani. Pro mnohé lidi s PAS je chovani ostatnich lidi velmi necitelné.’

(Thorova, 2006, str. 77)

Piiznivy je fakt, Ze podle odborniki kolem dvou tfetin déti s PAS ma zakladni
socialné-emoc¢ni schopnosti viici svym rodi¢lim zachovany i ptesto, Ze nejrad¢ji travi ¢as o
samot¢ a strani se vrstevnikl a cizich lidi. Zna¢né problémy s ditétem mohou nastat po
nastupu do kolektivniho zafizeni, jejich odlisné napadné chovani budi pozornost nejen u
déti, ale i u pedagogu, ktefi si S nimi ¢asto nevédi rady. Nelze tvrdit, Ze vSechny déti s PAS
nemaji o druhé déti zajem, ale i v pfipadé, ze se chtéji zapojit do kolektivu, maji potize
v socialnich dovednostech, coz jejich vztahy a pfijeti mezi ostatni znaéné komplikuje.

Autisté se Casto upinaji na detaily, protoze maji problém odlisit dilezité véci od
zbyte¢nosti. Okoli je proto Casto povazuje za podiviny. (De Clercq, 2007)

Velmi Spatné rozuméji lidskym emocim. Nektefi maji problém rozeznat Stésti nebo
smutek, tim spis slozité emoce jako zarlivost apod. Protoze maji tendenci zamétovat se na
vizualni detaily, obCas rozeznéavaji ismév naptiklad podle toho, Ze ¢lovek ceni zuby.
Zmatek jim naopak pfinese, kdyZz ¢loveék place Stéstim. Autisté si zakladdaji na urCitych
pravidlech a nejsou schopni pochopit proménlivé véci, které nemaji pevny fad. Chapani
lasky pro né rovnéz neni nic jednoduchého. I kdyz se rodice snazi na néjakém piipadu
nazorn¢ vysvetlit, mohou si lasku spojit napiiklad s drzenim se za ruce, ale jeji dalsi
projevy uz nepoznaji a jeji podstatu taky ne.

Berou vse, co jim lidé feknou doslovné. Samotni autisté se mohou vyjadfovat velmi
priléhavé a bezohledné. Nedochdzi jim, ze by jejich slova, a¢ jsou pravdiva, mohou lidem

ublizit a Ze se na vefejnosti nefikaji. Maji problém porozumét spolecenskym konvencim.
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Na citové projevy jinych mivaji pasivni reakci a i sami naklonnost k druhym vyjadiuji
opravdu vyjimeén€. Autista je totiz, jak uz jejich pojmenovani nasvédcuje, zaméteny na
sebe a vlastni svét. Nékdy se miize zdat, Ze ho okoli viilbec nezajima a pravdou je, ze tyto
déti se vice zajimaji o véci nez lidi. Davaji piednost samoté. Celkovée se vSak u vétSiny déti
s poruchou autistického spektra kvalita socidlni interakce Umérné s vékem zlepSuje,

ackoliv normy nikdy nedosahne. (De Clerq, 2007)

2.4.2 Poruchy v komunikaci

Deficit v komunikaci je definujicim prvkem autismu. ,, Mnohé osoby s autismem
nemluvi a ty, které mluvi, casto nedokdzou jasné vyjadrit sva prani a potieby. Neschopnost
sdelit viastni potreby miize byt velmi frustrujici, vede k izolaci od ostatnich lidi a casto
prispiva k obtizim v chovani. *“ (Schopler, 1999, str. 49)

Rozvoj fe¢i byva u autistli opozdén. Kdyz uz jedinec mluvi, jeho fe¢ byva napadna,
neemotivni, $roubovani. Re¢ nese maly komunikativni vyznam, charakteristicka je
nedostateCna vzdjemnost v béZném rozhovoru a snizend pfizplsobivost jazykového
vyjadfovani (Lewis, 1996 in Hrdlicka, Komarek, eds., 2004) Casto se stava, ze i kdyz je
dit¢ schopno mluvit, nemluvi, protoze nema motivaci k mluveni, neuvédomuje si vyznam a

funkci komunikace (Jelinkova in Hrdlicka, Komarek, eds., 2004)

., Nedostatecné porozumeni spolecenskym konvencim vede také ke komunikacnim
probléemim. Veétsina rodicu malych zdravych deéti se obcas dostala do trapné situace, kdyz

dite vybrebtalo néco, co se rict nemélo. Pro rodice deéti s autismem je takova situace bézna,
i kdyz je dite starsi“( Schopler, 1999, str. 53).

Vyvoj tfeci byva Casto opozdén a néktefi autisté zlstavaji némi po cely zivot. Je pro
né¢ mnohem pfirozenéj$i komunikovat pomoci posunkii, obrazkli nebo pismem. Projevy
komunikace mohou byt omezeny na jednotliva slova nebo nékolik naucenych frazi. Setkat
se muzeme 1 s tzv. echoldlii, kterd se projevuje opakovanim vseho, co slysi. I kdyZ nema
autista potize s verbalni komunikaci, jako naptiklad u Aspergerova syndromu, nardzi na
problém, jak se zapojit do béZzné komunikace. Jeho fe¢ ma poté styl monologu na sva
oblibena témata, pfitom nedava ostatnim moZznost cokoliv komentovat. Gesta a mimika jim

téz muze délat problémy. Neudrzuji ocni kontakt a ¢asto ani nezaregistruji, ze s nimi nékdo
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mluvi. Emoce ve vétSing piipadl neprojevuji, ale mivaji zachvaty agresivity, kdyz né¢emu

nerozumgéji, nebo to neprobiha tak, jak jsou zvykli. Obecné Spatné snaseji jakékoliv zmény.

2.4.3 Vnimani

U autistd je pozménéno i smyslové vnimani, coz vede k jeho odlisnému reagovani na
podnéty. Nedokazou adekvatné reagovat na zvukové podnéty, ani vyjadfit co potiebuji. To
muze obcas vyvolat az dojem, Ze ma potize se sluchem. Pro déti s poruchou autistického
spektra je typicka mald schopnost vnimat, iniciovat, udrzovat a rozvijet ,,zvukovou diadu®.

(Thorova, 1996)

Potize s predstavivosti — rozumé&ji doslova. Lidé s autismem maji hyperrealitistické
mentalni vybaveni. Nejsou schopni piekrocit doslovny vyznam a domyslet vyznam
K tomu, co vnimaji. Symbolim rozumi jen s velkymi obtizemi. Postizeny s autismem ma
problémy s porozuménim vyznamu mimo fyzicky vnimanou realitu. Osoba s autismem ma
potize s metafyzickym rozmérem reality. ,, Osoba S autismem je hyperrealista ve svété

surrealistit. “ (Gillberg; Peeters, 2003, str. 15)

2.4.4 Stereotypni jednani a zvlastni zajmy

Stale se opakujici jednani je pro autismus velice typické. Toto chovani mize mit
mnoho riznych forem a miize se ménit s vyvojem jedince. V raném détstvi byva v oblibé
placani rukama, toCeni predméty, krouceni prsty, pozdéji vypinani a zapinani vypinace,
fazeni predméti za sebe apod. Porozumét skrytym pohnutkam a smyslu téchto Cinnosti

mohou jen ti, co dité¢ velmi dobfe znaji. VéEtsinou je diivodem stres, frustrace nebo nuda.

Jedinci s autismem maji sklon také k nutkavému a ritualnimu chovani. Jsou
n¢jakou vnitini pohnutkou nuceni provadet uritou aktivitu vzdy stejnym zpisobem.
Naptiklad oblékani svrski vzdy ve stejném potadi. Jestlize opakovanou nebo ritualni
¢innost néco narusi, objevi se u postizeného uzkost a nespokojenost. To samoziejme

omezuje nejen jejich rodinu a nejblizsi okoli, ale i je samotné, protoze takovym chovani

stravi spoustu ¢asu a nemohou se vénovat jinym aktivitdm, které bychom my nazvali za

wvewr
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K stereotypnimu chovani patii i neobvyklé zajmy ¢i uzce omezené zajmy. Nekteré
dit¢ si naptiklad oblibi urcity predmét, jiné nosi jednu véc neustale s sebou a odmité se ji
vzdat. Napiiklad Pata popisuje v knize ,,Mé dite ma autismus “, jak jeji syn Matya§ doma
neudélal ani krok bez svého polstaiku, bral ho i na vylety. Oblibil si i jeden hrnecek a
odmital pit z néjakého jiného. U starSich déti a adolescentl mizeme pozorovat zélibu ve
sbirani faktickych informaci, naptiklad zaujeti riznymi ¢isly, daty, u€eni se jizdnim fadim,
telefonnim seznamiim apod.

Mnoho déti s PAS vyzaduji pfedvidatelné stereotypni reakce druhych lidi, brzy si
jejich ,testovanim* ujisti, kterd akce vede k jaké reakci, a tézko chapou, ze ne vzdy se
stejna reakce dostavi. To je rozruSuje a vyzaduji od okoli tyto reakce napt. vyménu
zdvotilostnich frazi nebo sérii otazek, na néz znaji odpoveéd a chtéji je slySet. Pomaha to
ziskat jakousi kontrolu nad socidlni interakci a zachovani predvidatelnosti.

Jejich chovani byva zvlastniho charakteru. Casté jsou tzv. sebestimulujici aktivity
jako napiiklad toc¢eni se dokola, otevirani a zavirani kohoutku a dalsi. Tyto aktivity pro nas
postradaji zjevny smysl.

Uz zpredchozich tadek je jasné, ze autisté Spatné¢ snéaseji zmény a Ipi na
neménnosti. Dirazné vyzadovani neménnosti se tyka tendence ditéte bud’ provadét urcitou
¢innost vZdy zcela stejn€, bez spontannich variaci, nebo zoufale Ipét na starych a znamych
predmétech. Neradi méni navyklé chovani, fad a pravidelny rozvrh dne. Takové chovani
vyrazné¢ omezuje Zivot rodiny; Clenové musi presné dodrzovat neménny, piedvidatelny

rozvrh a vyhybat se pokud mozno vSem nec¢ekanym udalostem a zménam. (Schopler,

1999)

K stereotypnimu chovani bychom mohli pfifadit i echolalii. ,,Echolélie® se vztahuje
k opakovani toho, co jedinec slysi ve stylu papouskovani. Matka se pta svého ditéte, zda
chce suSenku: ,,Chces susenku?*. Dit¢ odpovi: ,,Chces susenku?*. ,,Echolélie* je normalni
jev ve vyvoji fe¢i. Mnoha batolata prochazeji echolalickym stadiem. (Vermeulen, 2006).
Podle Gillberga a Peeterse (2003) je echolalie typickou fe¢i pravé hemisféry: vyznam feci
neni dostatecné analyzovan, ale uchovava se do jisté miry v zakddovaném stavu v paméti a
je nasledné reprodukovana. Autoti nevidi echoldlii jako néco negativniho, ale jako snahu o
komunikaci, o navazani kontaktu, jako urcity komunikacni styl. Nazyvaji ji jazykem, ktery

se pouziva v Case nouze k pteziti. Autisté pouzivaji slova a véty ve vyznamu, ktery si
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Kk nim sami pfifadili a ne v tom, jak ho chapeme my. Kvuli echolalii tedy lidé s autismem

mluvi vic, nez opravdu rozuméji.
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3 Dité s PAS v rodiné

Rodina s postizenym ditétem ma jinou socialni identitu, je né¢im vyjimecna. Tato
spiSe negativné hodnocena odliSnost se stava soucasti sebepojeti vSech jejich ¢lenti: rodict
1 zdravych sourozenct. Existence postizeného ditéte je pticinou toho, Zze se urcitym
zpusobem zméni zivotni styl rodiny, protoze musi byt piizptisoben jeho moznostem a

potfebam. (Vagnerova, 2004)

3.1 Prijeti odlisneho ditéte rodinou

Podle Véagnerové; Hadj-Moussové; Stecha, (2001):

1. Faze Soku a popteni

Je to prvotni reakce na tézko pfijatelnou skutec¢nost. Rodice se zpocatku tézko
smifuji s tim, ze je jejich dité trvale postizené. VéEtSinou maji rodice tendenci popirat tento
stav, je to jakasi forma obrany ptfed ztrdtou psychické rovnovéhy. Takové nepiizniva a
neCekana situace vyvolava v rodiCich stres, ktery se Casem méni v deprivaci potieby
seberealizace v rodicovské roli, oteviené budoucnosti a pocitu bezpeci.

»Poznani odmitame, jako bychom se chtéli vratit do stavu pred onim otresnym
proZitkem. Skutecnost bychom chtéli poprit, vyhnout se ji, odepsat, prohlasit za omyl —

nebo asporn vSechnu vinu na nékoho svést a zaridit véci tak, aby se nds netykaly.*

(Matgjéek, 2000, str. 2)

2. Postupnd akceptace reality, vyrovnavani se s problémem

Tato faze prichazi po ziskani potfebnych informaci o postiZeni, po pochopeni jeho
charakteru a pfipadnych moZnosti rozvoje. Zpracovani reality vSak casto zt&€zuji
emocionalni faktory jako hnév, zoufalstvi nebo deprese. Cas potiebny pro vyrovnani se
S touto situaci zalezi na osobnosti rodi¢l, na jejich zralosti, zkuSenostech, na frustracni
toleranci a citovém zazemi.

Muze se stat, ze rodi¢ z n&akych divodli neni schopen se s postizenim ditéte
vyrovnat. Ptrevladnou psychické obranné mechanismy, kter¢ maji slouzit k udrzeni

psychické rovnovahy. Tyto mechanismy ale znemoziiuji adaptaci a smifeni se se situaci,
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rovnovaha diky nim ziskana je spiSe doCasna a vétSinou vede k dal$im problémiim.
Obrannymi mechanismy zde jsou tUnik a utok. Sklon k preferenci aktivni ¢i pasivni obrany
je dan zkusSenostmi a osvéd¢enim v minulosti a pravdépodobné i typem temperamentu.

Utokem se rozumi jakysi boj s nepfijatelnou situaci. Tato tendence se projevuje
Vv realité pfenosem a hledanim néhradniho vinika, jelikoz s pti¢inou poruchy bojovat nelze.
Rodice tedy pienasi agresivitu na zdravotniky, pedagogy ¢i jiné osoby. Ulevovat vnitinimu
napéti mohou i velmi aktivnim postojem, ktery zahrnuje zoufalé¢ vyhledavani 1ékari ¢i
1éciteln, ktefi jim slibi feSeni situace nebo také nadmérnou stimulaci ditéte a pfehnanou
péci.

Pasivngj§i variantou je tinik ze situace. Unikovym feSenim muiZze byt odloZeni
postizeného ditéte, pretrvavajici popteni situace a namlouvani si, ze dit¢ se bude vyvijet
normalné. Dals§i formou uniku mize byt racionalizace. Rodi¢ si napiiklad odivodni
odlozeni ditéte do ustavu tim, Ze jsou tam kvalifikovanéjs$i odbornici. Unikat rodi¢e mohou
i do fantazie ptredstavami o zdravém ditéti, mohou pfesunout realizaci a zajmy do jiné,
dostupné;jsi oblasti, naptiklad profesni, coZ pro dité neni nejlepsi varianta a nakonec mohou
unikat realité nejhor$im zptisobem, a to navykovymi latkami nebo alkoholem. Casto se po
né¢jaké dob¢ setkdvame i srezignaci rodi€l na moznost zlepSeni. Dosti Casto byva
doprovazena depresi ¢i apatii a mize vést ke generalizované ztrat¢ zajmu o cokoliv, tedy i
zodpovédnosti jiné autorité. Muize to byt lékat, pedagog nebo také cirkev. Unik do
duchovni oblasti poméaha zvladnout realné obtiZe, které z tohoto pohledu piestavaji mit
velky vyznam. Rodi¢e unikaji i do izolace. Odtrhnou se od vnéjSiho svéta, ktery vnimaji
jako nechapavy ¢i netolerantni vii¢i nim.

Faze postupné akceptace reality byva rtizné¢ dlouhd. Jako typické prechodné
stadium se objevuje obdobi smlouvani. Lze jej charakterizovat jako tendenci ziskat alespon
malé zlepSeni, kdyZ uz nelze dosahnout Zadouciho stavu, tj. aby bylo dit¢ zcela zdravé.
Smyslem tohoto obdobi je vyjadifeni urcité nadéje. Je znakem kompromisu, rozhodné to

muizeme vnimat jako pokrok a ¢aste¢né pfijeti diive naprosto odmitané skutecnosti.

3. Realisticky postoj
Ve vétsiné ptipada rodice nakonec dosahuji vice ¢i méné realistického postoje.

Akceptuji dité takové, jaké je a jsou ochotni je rozvijet v mezich jeho moznosti. Muze se
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ale stat, Ze rodiCe ustrnou na nékteré maladaptacni varianté. Jsou potom hyperprotektivni,
nekriticti, maji pfili§ ochranitelské postoje, které dit¢ urcitym zplsobem omezuji a
zabranujici veétSi samostatnosti a rozvoji. Opakem mohou byt nepfiméiené ambicidzni
pozadavky na dité, které nejsou v jeho schopnostech zvladnout a zbyte¢né ho pietézuji.
Mimo toho se miize zafixovat i rezignace na vychovu nebo Uplné zavrzeni ditéte a jeho

presunuti do péce jiné osoby nebo instituce.

Prvni poznani, ze nase dité je vazn¢ postiZzeno, vyvola obvykle mimofadné silnou
uzkost a pocity beznadéje. Je to otfesny zivotni prozitek. Jako bychom najednou ztratili
vSechnu dosavadni zivotni jistotu. Tento stav psychického Soku ¢i otiesu mize trvat u
jednoho manzela dels$i nebo kratsi dobu nez u druhého, nez u babic¢ky nebo kohokoliv
jiného z rodiny. Tyto obranné mechanismy maji mnoho riznych podob a u jednotlivych
rodi¢l a vychovatell ditéte se mohou projevit samoziejmé s riznou intenzitou a mohou
trvat rizn¢ dlouho, coz opét vytvaii nebezpeéi vzijemného neporozuméni a konflikta.
(Matgjcek, 2000)

., Psychoanalytici mluvi v pripadé narozeni handicapovaného ditéte o narcistickem
traumatu matky, které je, jak uvadi Matousek (1994) srovnatelné s traumatem po
zohyzdujicim urazu. Matka se s ditétem identifikuje, a jestlize je jeji potomek postizeny, citi
se ménécennd. (Stejné pocity se mohou vyskytovat i u otci, napr. ve vazbé na muzskou,
ploditelskou roli.)“ (Vagnerova; Hadj-Moussové; Stech, 2001, str. 86)

,,Reakce rodiny na zjisténi mentalniho postizeni u ditéte je analogicka reakci
rodiny na umrti jejiho clena. (Matousek, 2003, str. 123)

Vagnerova tika, ze narozeni postizené¢ho ditéte zplsobuje trauma, které vychazi
z pocitu selhani v rodicovské roli a viny za postizené dit€¢. Védomi neschopnosti zplodit
zdravého potomka rodice traumatizuje, vede ke ztrat€ sebedtivéry a pocitiim ménécennosti.

Vagnerova a kol. (2001) se v ,,Psychologii handicapu“ zminuje i o tom, Ze na
reakci rodi¢u na postizeni ditéte ma vliv i to, kdy a jakym zpilisobem se o ném dozveédéli.
Odkazuje na Blazka a Olmrovou (1988), kteti uvadéji ve své publikaci zahrani¢ni vyzkum,
ktery se zabyval reakcemi rodicii a jejich subjektivnimi prozitky. Ukazalo se, ze ¢im starsi
bylo dit¢ pii stanoveni diagnézy, tim nespokojenéj$i byli rodi¢e. Vycitaji potom
odbornikiim dlouhou dobu, kterou jim trvalo zjistit, co s ditétem doopravdy je. Nejistota,

kterou rodice do sdéleni diagndzy prozivaji, ohrozeni vyznamné hodnoty, kterou je zdravi
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ditéte, plisobi jako velkd zatéz. Rodi¢e v tomto obdobi prozivaji tzkost a strach. Sdé¢leni
diagndzy, i kdyz negativni, pisobi na rodice jako tleva, protoze koneéné¢ maji n¢jakou
jistotu a mohou planovat budouci jednani a intervence. Vyzkum taky prokézal, ze mnohym
rodi¢im téz chybélo citlivé a empatické sdéleni diagndzy a prognozy ze strany odborniku.

Pfiznacné v této spojitosti S reakcemi na postiZeni je, Ze takzvand ,,vina“ se Casto
hledda u osob nejblizs§ich — jeden z manzeli u druhého, u svych rodic¢i nebo rodict
manzela, v jednom ¢&i druhém rodu atd. Ze pravé tohle miize rodinné vztahy vazné narusit,
je ovSem vic nez jasné. (Matéjcek, 2000)

I pro dité postizené — ba pro n¢ vic nez pro kterékoliv jiné — je tfeba, aby jeho rodice
a ostatni vychovatelé v rodiné byli klidni a vyrovnani, aby Zili pokud mozno normalnim
Zivotem, aby se dovedli ze Zivota radovat a aby vytvareli sob¢ 1 ditéti pékné prostiedi. Je to
vlastn¢ jejich prvni a zakladni povinnosti ve sluzbé svému ditéti, nebot’ ono je potiebuje
vic nez kohokoliv jiného a chce je mit zdravé, zdatné, v dobré dusevni kondici.

Podle Matgjcka (2000) je dulezitym piedpokladem pro zvlddnuti takového
nepiiznivého osudu bezpodminecné piijeti nejen postizené dité, ale i sebe v roli rodice a
vychovatele takového ditéte. Pro zvladnuti problému je zaroven ptiznivéjsi piijmout tento
fakt jako Zivotni zkousku a ukol, nez ho prozivat jako nestésti. To vede k pasivité a
uzavieni se do sebe a neprospiva rodici, ani ditéti.

Matéjcek apeluje na rodice postizenych déti, aby dbali na dusevni hygienu. K tomu
patii 1 rozdéleni prace nad ditétem mezi vice lidi. Mezi ¢leny rodiny, mezi pfibuzné, mezi
blizké osoby a i né€které specialni instituce apod. VSichni tito mohou pomoci a zmirnit
psychickou a fyzickou zateéz rodici.

Nize uvadim tabulku, ktera piehledné shrnuje nékteré pocity (vesmés negativni),
které¢ rodi€e mohou prozivat po zjisténi, ze jejich dit€¢ je postizené a nikdy nedosdhne
urovné normalnich déti. Z tabulky vycteme i disledky dlouhodobého ptisobeni té urcité

emoce a také doporucené strategie, jak tyto pocity zpracovat a jak se jich zbavit.
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TABULKA 13.1

Pocity roditii a doporuiené strategie

Tabulka ¢. 2
Zdroj: Thorova, K.: Poruchy autistického spektra, 2006, str. 412
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3.2 Vychova autistickych déti

Dnesni rodina byva ztzena na dvougeneracni spolecenstvi, tedy na rodi¢e a déti.
To ale znamena, Ze je se svymi starostmi vice osamocena. Od okoli se ji zpo¢atku dostava
jen malo porozuméni, protoze i u lidi v okoli mohou existovat obranné¢ mechanismy- nevi,
co vSechno postizeni obnasi, nevi, jak se k ditéti i rodicim chovat, tak se jim pro jistotu
vyhybaji. Je proto velmi dulezité uz od pocatku do vychovné péce o postizené dité zapojit
Z toho diivodu, aby si obcas rodi¢e oddychli a nacerpali nové sily, zatimco o dit¢ bude
dobfe postarano. (Markova; Stredova, 1987)

Autorky Markova a Stfedova rovnéz zminuji, jak je dilezity pro rodice postizenych
déti kontakt s rodici, ktefi proZivaji néco podobného. Nikdo jiny jim neporozumi lépe.
Svépomocna rodi¢ovska sdruzeni maji proto svou nezastupitelnou psychoterapeutickou
funkci.

U tézce postizeného ditéte mnohdy rodice stoji pted rozhodnutim, zda bude lepsi si
dité ponechat v rodiné nebo bude pro né&j 1 pro rodinu lepsi umistit do Gstavni péce. Pfedani
ditéte do ustavu miize byt pro matku dal$im traumatem, ponechani ditéte v doméaci péci
zase pro ni mize piedstavovat neunosnou zat€z a znicit jeji vyhlidky na jakoukoli pracovni
drahu. (Matousek, 2003)

Vychova déti s autismem se vyznacuje celou fadou problémd. Schopler (1999) je
rozdéluje do dvou skupin. Nesplnéni vyzvy a nipadné chovani. Nesplnéni vyzvy neni
projevem jen u autisti, ale i u zdravych déti. Napadné chovani mize zahrnovat napiiklad
zvladat, mize to zpisobit jejich izolaci od okoli, kdy radsi ze strachu z dal§iho vybuchu na
vetejnosti nechodi ven viibec.

Problémy v chovani jsou pro rodi¢e obrovskym zdrojem stresu. Nevhodné chovani
zpusobuje vylu¢ovani déti s autismem z kolektivu od pfedSkolnich zatizeni az po chranéné
dilny ¢i bydleni dospélych obc¢anti s autismem. Z pohledu laika se chovani déti s autismem
jevi jako nevychovanost, provokace, negativismus apod. (Jelinkova in Hrdlicka, Komarek,
eds. 2004). Je pro rodice tézké rozlisit, které Spatné chovani je dano autismem a které je
prosté zlobeni. Pfitom rozliSovat je to velice dilezité, aby netrestali dit¢ zbytecné nebo

naopak neomlouvali veSkeré prohiesky.
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S takovym ditétem je zajisté mnoho prace navic. Nékteré tkoly je tfeba stale
opakovat, coz piedstavuje spoustu Casu. Prace je malo proménliva a jde stale dokola,
znovu a znovu. A to samoziejmée vychovatele vycerpava. Navic rodice a ostatni
vychovatelé déti s t€zSim postizenim mivaji piedstavu, ze je jejich povinnosti ob&tovat se
do krajnosti, ze nikdo jiny za n¢ nic neud¢la, jejich ditéti neporozumi a ze je, tj. rodice,
nedovede a nemtize nahradit. (Matéjcek, 2000)

., Nékteré vyzkumy poukazuji na fakt, Ze rodice ditéte s poruchou autistického spektra
Jjsou vystaveni mnohem vétsimu stresu nez rodice ditéte s prostym mentalnim opozdénim ci

trpictho nevylécitelnou nemoci. “ (Koegel, 1992 in Thorova, 2006, str. 418)

,, U matek autistickych déti byl zaznamenan sklon k depresim a uzkostem a somaticka
symptomatika v prokazatelné vetsi mire, nez je tomu u matek normalné se vyvijejicich ci
mentalné opozdénych deti. * (Weiss, 2002 in Thorova, 2006, str. 418)

Vagnerova (2004) uvadi, ze zpusob vychovy u postizenych déti byva cCastéji
extrémni. ZvySuje se pravdépodobnost hyperprotektivniho pristupu na jedné strané,
zaroven se vSak miizeme cCastéji nez u zdravych déti setkat s odmitavym pristupem na
strané druhé. Riziko vzniku nevhodného vychovného pfistupu vyplyva z miry
subjektivniho zvladnuti této situace.

Vychova autistického ditéte vétSinou pfinasi i znacné¢ ekonomické problémy. Je to
kvtli nedostatku pfedSkolnich ¢i Skolnich zafizeni, které jsou schopni a ochotni pfijmout
takové dit¢. Mnoho matek proto zlstdvd doma a plné se vénuje postizenému ditéti.
Dostavaji se tak do finan¢nich potizi a ani Gfady nejsou k narokiim takovych rodin pfili$
vstticni. ,,Mnozi rodice jsou neustdlym doproSovanim a dovolavanim se opravnénych
narokl tak vycCerpani, Ze se rad¢ji vzdaji a zlistanou v dobrovolné izolaci.* (Jelinkova in

Hrdlicka, Komarek, eds., 2004 )

V dnesni dobé je o problematiku autismu velky zajem. Neni proto divu, Ze se
rychle rozviji rizné intervenc¢ni programy na pomoc autistim. Objevuje se spousta metod
pro praci s takovymi détmi, ale byva pro rodice tézké vyznat se v mnozstvi programl a
vybrat ten nejlepsi a nejucinnéjsi pravé pro jejich dit€. Tim chci poukézat na to, ze 1
intervencni programy se musi vybirat s ohledem na individualitu ditéte a na mnoZstvi
faktorti, které do procesu jejich vychovy a vzdélani zasahuji. Dobfe ovSem vime, Ze rodice
v tizivé situaci t€zko ujdou pokuseni, aby nehledali pomoc vsude, kde se nabizi, i kdyz

zrovna moc duvéryhodné neni. Nemiize-li souasna véda pomoci, jsou ochotni pfijmout
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jakykoliv ,,zazrak®, ktery by je osvobodil od soucasnych tzkosti. Ztraci ¢as a energie, které
mohly byt cilevédomé vyuzity v rehabilitaéni praci s ditétem, nehled¢ na zbyte¢né financni
naklady.

Dalsim, jesté svizeln€jsim problémem je, kdo se o dité postara, kdyz rodice tady
nebudou. Nejista budoucnost Vv rodi¢ich vyvolava strach. Jakou bude mit dité
budoucnost? Bude zit v ustavu? Toto téma nedd vétSiné rodict postizené¢ho ditéte spat.
Jelinkova radi, Ze se vic nez vyplati nacvik sebeobsluznych a praktickych dovednosti, které
se budou hodit do budouciho dosp€lého Zivota a snaha eliminovat a napravovat nevhodné
zpusoby chovani. Mnozi rodice si predstavuji, ze v ptipad¢ nouze by se dité mohlo dostat
alespont do chranéného bydleni, ale ani tam to bez zédkladnich navyku nejde.

., Vychovavat dité znamena predevsim prijmout ho plné se vSemi jeho zvldstnostmi
détskeho vedeni a milovat ho. Vychova je zaleZitosti srdce a trpélivosti. Kazdé dité prisio

na svet se svymi vlastnimi schopnostmi, ukolem rodice je pozorné dité doprovdzet.

(Prekop, 2001, str. 19)

3.3 Autistické dité a sourozenci

Postizené dité mize predstavovat zatéZz nejen pro rodie, ale i pro svoje sourozence.
Postizené dité byva privilegovano, rodice jsou k nému vice tolerantni 1 tam, kde jeho
projevy s vadou viibec nesouvisi. Zdravé dité si tento odlisny pFistup zahy uvédomi. Muze

se citit znevyhodnéno a postoj rodicli se mu jevi jako nespravedlivy.

., Blazek a Olmrova (1988) uvaddeji, Ze ze sourozencii postizenych déti se casto stavaji

‘

agresivni ochranci pred ,,zlymi cizinci®. Postizeny sourozenec je podle té€chto autort

nejvetsi zaté€zi pro svou nejstarsi sestru, prvni ptirozenou ndhradu matky. Postizené déti
berou své sourozence jako autoritu snadnéji nez své rodice. Ve vyzkumech shrnutych
citovanou autorskou dvojici jsou sourozenci retardovanych déti popisovani jako
odpovédnéjsi, zralejsi, ochotnéjsi poméhat nez jejich vrstevnici. Jejich vztah ke zdravym
sourozencim je vSak konfliktn&j$i nez u vrstevnikll, s nimiz jsou v ramci vyzkumnych
projektl srovnavani. Interpretace rozdilu neni t€zk4 — zdravé dit€ si nemize dovolit vybijet

tenzi na postizeném sourozenci, jeji vybijeni tedy pfesouva na sourozence nepostizeného.

(Matousek, 2003, str. 124)

38



Thorova (2006) k sourozenecké problematice dodava, Ze neni vhodné, aby rodice
autistického ditéte nechavali velkou ¢ast zodpovédnosti za néj na jeho zdravém sourozenci.
Rodicovska odpovédnost patii pouze rodi¢iim, zivot sourozence ma jiz jinou dynamiku.
Neméli by na né nakladat povinnosti ve vétsim rozsahu, nez jsou bézné povinnosti
zdravych sourozenct. Takovy pfistup by neprospél psychickému vyvoji ditéte, mohl by
vyvolat pocity viny za to, Ze se nechce o sourozence starat a mohlo by to narusit jak jeho

vztah k nému, tak ovlivnit jeho prozivani détstvi.

Autorka dale radi, ze rodin€ jen prospéje, kdyz budou rodice se zdravymi sourozenci
oteviené¢ komunikovat o postizeni, vysvétli (pfiméiené vyvojové urovni ditéte) problém,
utvoii atmosféru, ve které se zdravy sourozenec neboji sdélovat a ventilovat svoje pozitivni
1 negativni emoce a zkuSenosti s postizenym sourozencem. M¢li by také stanovit hranice
pro kazdé dité, jen se musi zdravému ditéti vysvétlit, pro¢ postizeny sourozenec ma
hranice jinaci, aby nedochdzelo k nedorozuméni a pocitiim Gjmy a nespravedlnosti. Zdravi
sourozenci mohou byt kvili ,,jinakosti* svého sourozence ¢asto vystavovani dotazi nebo

vysméchu ostatnich déti. Rodice by tedy s nimi méli probrat, jak takové problémy fesit.

Ptes vSechny proti je 1 spousta pro, pro¢ mit v rodin€ s ditétem s PAS 1 dalSiho a to
zdravého sourozence. Jejich pritomnost je pro zdravé fungovani rodiny a vztahti v ni
velice prospés$na. ,, Zkusenosti ukazuji, Ze v rodindach, kde se i pres rozhodnuti rodicii uz
nemit déti zdravé deti narodily neplanované, pozitiva jednoznacné prevazuji nad
negativy. “ (Thorova, 2006, str. 416)

Markova a Stfedova (1987) tikaji, ze postizné dit€¢ by nemélo zistat jedinackem,
protoze by to nebylo dobré ani pro né&j, ani pro rodice. Dité 1 pies vSechnu péci rodic¢i od
nich nedostane to, co by mohlo dostat od sourozencti. Pozitivni sourozenecky vztah, uceni
se od nich apod. I rodi¢tm prospéje, kdyZz po¢nou zdravého potomka a radost z ného muze
pfinést klid do rodinného prosttedi.

V rodindch s postizenym ditétem miize hrozit, zejména pokud se postizené dité
narodi az po zdravém, Ze k nému matka pfili§ pfilne a ochranitelsky o né&j pecuje a starsi
dité je nechténé zatlaceno do pozadi. Neni to o tom, ze by rodi¢e m¢li postizené dité radéji,
ale zdravé dité se muze dostat do pozice, kdy se citi odsunuto na vedlejsi kolej, coz u néj
muze vyvoldvat zarlivost, ktera byva 1 Unormalnich sourozeneckych dvojic pfitomna.
Zarlit mize ale i naopak postizené dité na nové piichoziho mladsiho sourozence. Lasku a

péci proto musi rodina uvazlivé rozd¢lovat mezi déti zdravé 1 postizené tak, aby se zdravé
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déti postupem €asu zmeénili v ochrance ditéte postizeného a postizené aby milovalo svého

sourozence a mélo v ném oporu. (Markova; Stiedova, 1987)
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II. PRAKTICKA CAST
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4 Cile praktické casti

Tato prace si klade za cil zjistit, jak prozivaji své rodiCovstvi matky déti, jimz byla
diagnostikovana néekterd z poruch autistického spektra.

wevr

vewr

K negativnimu polu. Zatéz u nich bude pravdépodobné plynout ptedevsim z toho, Ze dité,
jak jsem jiz uvedla v kapitole 2, ma vyrazny deficit v socialni interakci a komunikaci, coz

je podle mne dulezity aspekt vytvareni vztahu mezi matkou a ditétem.

Konkrétnéji se tedy budeme zajimat o emocionalni sloZku proZivani a cilem bude
popsat a zmapovat, jak jsou rizné druhy emoci rozlozeny u konkrétnich osob a jak jsou
rozlozeny v celém vzorku vybranych jedinct. Dale se pak pokusim o jednoduchou
interpretaci vysledkti z dotaznikového Setieni na zakladé struénych kazuistik rodic¢t a
doplnit je o komentafte.

1) Jaké z 30 vybranych emoci rodice pocit'uji nejcastéji a jaké nejméné?

2) Jsou emoce konkrétnich rodic¢a ladény spise pozitivné nebo spiSe negativné?

3) Jaké je prozivani rodiovstvi vybraného vzorku rodi¢i podle faktort, které

mohou prozivéani ovliviiovat?
Faktory:
VEk rodice
Pohlavi rodice
Vek ditéte
Typ poruchy autistického spektra

Typ socialniho chovani ditéte

AN N N N NN

Subjektivni vnimani socialni opory rodice
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5 Metody vyzkumu

V nasledujici casti budu popisovat zpisob, jakym jsem provadéla vyzkum.
K ziskani potfebnych dat jsem zvolila metodu dotaznikového Setfeni, kterd se fadi mezi
kvantitativni techniky, protoze méti dané hodnoty, dalsi metodou je pripadova studie,
ktera spada pod metody kvalitativni, zde ji uziji k interpretaci a komplexn¢jSimu pohledu
na vysledky z dotaznikového Setieni. Pujde tedy o kombinaci prvkd obou typu
psychologického vyzkumu. Prestoze vysledna forma prezentace bude piisobit kvalitativne,
0 metodologicky cisty kvalitativni vyzkum se nejedna, nebot’ v ramci analyzy piipadovych
studii budu pouzivat dotaznikem preddefinované kategorie. Jinymi slovy, k propojeni obou
pristupti dojde dfive, nez aby je bylo mozné povazovat za dvé nezavislé kompatibilni
metodiky. Cilem je vyuzit potencionalnich vyhod jednotlivych metod. Vysledky ze vSech
pouzitych metod interpretujeme v pfipadovych studiich dohromady, protoZe nasim cilem je
vylozit ptipad jako uceleny systém a ne upozornit na jednotlivé ¢asti.

Podle typu vyzkumnych plant by se tento vyzkum podle Ferjencika (2000) tadil
mezi orientacni vyzkumy. Podstatou je hlavné deskriptivni zaméteni. Pouziva se pro néj
téz nazev sonda. Cilem orienta¢niho vyzkumu tedy je vykonat diikladnou sondu a ziskat

vhled do néjaké situace, kterd nés zajima.

5.1 Kvantitativni dotaznikové Setreni

,» Podstata kvantitativniho vyzkumu spociva ve zkoumani vztahi mezi proménnymi.
V kvantitativnim vyzkumu se realita zachycuje pomoci proménnych, jejich hodnoty se
zjiStyji méfenim a primarnim cilem je nalézt, jak jsou proménné rozloZeny a zvlasté jakeé
jsou mezi nimi vztahy a pro¢ tomu tak je.“ (Punch, 2008, str. 12)

Slovem kvantitativni se rozumi, ze z vyzkumu vyplynou numericka data, ziskana
méfenim nami stanovenych proménnych. Setfeni vSak nezkouméa pouze rozlozeni

proménnych ve vybraném vzorku populace, ale i vztahy mezi témito proménnymi.

Setfeni pro ulely této bakalaiské prace mizeme charakterizovat jako malé
(limitované zdroje), prifezové (data ziskana v jednom casovém bod¢), jednotkou analyzy

jsou zde jednotlivé osoby a Setfeni bude provadéno dotaznikem vypliiovanym samotnymi
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respondenty. Tento jednoduchy model kvantitativniho Setfeni lze dobie pfizpusobovat
odliSnym uspotfadanim proménnych a riznému poctu proménnych. Z toho vyplyva, ze diky
této metod¢ Ize tesit velké mnozstvi vyzkumnych problémi.

Prvky kvantitativniho Setfeni (Punch, 2008, str. 38)

e Cile —navrh cilt

e Vyzkumné otazky — formulace otazek, ujasnit si, kolik proménnych budeme méfit

e Dotaznik

e Vzorek

e Strategie sbéru dat

e Strategie analyzy dat

e Zprava

5.2 Pripadova studie

Mezi zédkladni a nejrozSifenéj$i typy vyzkumi v kvalitativnim pfistupu patii
ptipadové studie. Nékdy jsou také oznaCovany jako kazuistiky (case studies). Vyuziva se
jich nejen v psychologii, ale i v psychiatrii, pedagogice a dalsich oborech. Jen tézko si dnes
muzeme predstavit moderni klinickou psychologii bez ptipadovych studii, kterymi se uz
diive v historii psychologie zabyval naptiklad Freud a dalsi.

Pouzit ptipadovou studii je vhodné v n¢kolika zakladnich situacich, mezi néz patii
napiiklad velmi ftidké jevy, vzdcné kombinace vlastnosti, detailni analyza vlivu
experimentalniho zasahu, analyza a popis typického ptipadu jako zastupce urcité skupiny,
nebo naopak vybér vyjimecného netypického ptipadu, dlouhodoby vyzkum vyzadujici
hluboké poznani okolnosti apod. Diiraz se klade na vyzkum na ptipadové urovni.
Objektem zdymu je pfipad a neni zde tolik podstatné, zda pouzivime a kombinujeme
kvalitativni metody a kvantitativni.

Objektem zajmu v takové studii mize byt osoba, skupina, organizace apod. Ptipad
je tedy mozné chapat i ve vétsi Sifi. Urceni ptipadu a materidlu potiebného pro praci zavisi
na formulaci problému. Piipadovou studii by méla charakterizovat komplexnost zkoumani

fenoménd, hledani souvislosti mezi jednotlivymi oblastmi, jez maji s pfipadem co do
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¢inéni, vcetn¢ historicko-biografického pozadi. Pfipadové studie hledaji, popisuji, a
vysvétluji vliv riznych faktorii na dany pfipad a vnitini souvislosti.

Vysledky takovych studii jdou do hloubky, jsou pfesn€jsi, diky nim muazeme
porozumét jednotlivym vztahiim i celkovym souvislostem. (Miovsky, 2006)

., Prave tim, Ze jde o intenzivni, casto nejmensi detaily zachycujict vyzkum, miize vést

k objeveni novych, doposud prehlizenych skutecnosti a k formulovani novych hypotéz
(které je vSak potom nutné ovérovat obvykle lépe kontrolovanymi projekty). Pravem je
proto pripadova studie povazovana za prototyp objevujiciho- explorativniho badani
(Wolman, 1965), charakteristického pro kvalitativni vyzkum. * (Ferjencik, 2000, str. 133)

Robert Yin (1989 in Miovsky 2006) charakterizuje strategii piipadové studie jako
vhodnou tehdy, kdyz vyzkumné otazky jsou typu pro¢ a jak a soucasné mame moznost jen
malé kontroly nad zkoumanymi procesy a udalostmi. Zaroven by zkoumany problém mé¢l

byt aktudlni, v redlném Zivotnim kontextu.

Ferjencik tadi ptfipadové studie k tzv. vzorkovym piehledim. To jsou skupiny
vyzkumnych projektd urenych pro popis, orientaci a klasifikaci zkoumanych jevi. U
vyzkumnych pland v této skupiné€ jsou kli¢ové dva pojmy: vzorek a piehled. Vzorkem
rozumi vybrané jedince, které budeme zkoumat a piehledem rozumi charakteristiky a
znaky, na které se zaméifime a budeme se je snazit zpracovat. Piipadové studie jsou
specifickym typem vzorkovych ptehledii, velikost vzorku se totiz u nich rovna jedné

0SObéE.

Zavérem ale nutno zminit, Ze svym charakterem piipadova studie neumoZiuje
formulovat naprosto spolehlivé zavéry o ptic¢innych souvislostech a vzhledem k vzorku je
rovnéz jejich slabinou problém zevseobecniovani vysledkil na SirSi ramec populace. Proto

bude i v této praci vyzkumny charakter spiSe deskriptivni.

5.3 Nastroj sbéru dat 1 — dotaznik

V psychologii existuje spousta vyzkumnych otdzek, na které lze tézko hledat
odpoveéd’ dotazovanim lidi tvaii v tvaf. O emocich lidi se mizeme dozvédét rozhovorem
s nimi, ale pokud chceme méfit intenzitu téchto emoci, uznala jsem za vhodné&j$i pouzit
dotaznik, ktery si respondenti v klidu a soukromi sami vyplni. Osobni kontakt a ztrata
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anonymity by zde myslim byla trochu kontraproduktivni vzhledem k citlivosti ziskdvanych
dat. Pro ucely této prace jsem proto samostatné¢ sestavila dotaznik na emoce
s posuzovacimi $kalami. Skala je uréitd stupnice, pouzivana pii kvantifikaci (méfeni)
n¢jakych veli¢in. Posuzovaci Skaly jsou ndstroje, sjejichz pomoci mizeme rtiznou
intenzitu nebo riznou kvalitu urcitych aspekti chovani (Ferjencik, 2000). Zde jsem
pouzila posuzovaci skdlu numerického charakteru. Hodnoty nabyvali ¢isel od 0-4, pfi¢emz
nula piedstavovala absenci dané emoce a Ctyfka nejvétsi intenzitu. Je tam tedy celkem 5
Klasifika¢nich tfid. Nutno ale dodat, Ze tato pfifazena ¢isla jsou spiSe nalepkou, ozna¢enim
(nanejvyse potfadim) nez skute¢nou intervalovou veli¢inou.

V dotazniku je celkem 9 otdzek. Prvni je posuzovaci skéla na 30 rliznych emoci a
ostatni otazky jsou doplikové, na zjisténi udaji o respondentech. Celkem je tam tedy 39
polozek.

Respondenti oznacovali miru prozivané emoce pfi interakci s ditétem nebo pfi
pfemysleni o ném za uplynuly mésic. Posuzovani je jakési zesumarizovani piedchozich
postiehti v pozorovani, zde tedy V sebepozorovani (introspekci-zkoumani vlastnich
dusevnich stavli a pochodit), s moznosti hodnotit ho retrospektivng.

Dotaznik byl vypliiovan samotnymi respondenty, bez piimého osobniho kontaktu
se zadavatelem. Zpusobem distribuce dotazniku bylo kontaktovani potencionalnich
respondentll pres e-mailové schranky, kam jim byl zaslan dotaznik upraven v programu
Microsoft Word jako formulét se zaskrtavacimi poli pro jednodussi vyplnéni. V privodnim
dopise jsem obeznamila respondenty s ucelem dotazniku a celého Setfeni a dala jsem
pokyny Kk vyplnéni s prosbou, aby ho Sifili dal mezi znamé rodice s autistickymi détmi.
Respondenti vyznacili odpovédi a pieposlali jej zpét. Dotaznik byl mnou zaslan 12
respondentim a navratilo se jich celkem 3. Bohuzel nebylo mozné kvili tomu, ze
respondenti méli rozesilat dotazniky dal, zjistit, jaka byla celkova navratnost vyplnénych

dotazniku.

Vyhodou této metody ziskdvani dat je podle Ferjencika (2000) uspora Casu a
finan¢nich prostiedki, dale to, ze data lze lépe kvantifikovat. Nevyhodami jsou mensi
pruznost napt. pi1 pokladani otazek, formulace nemusi byt pro respondenty srozumitelna,
obvykle je pry u dotaznikt i niz8i vé€rohodnost dat a jeho pfiprava vyzaduje vétsi ndmahu a
peclivost. Styk mezi tazatelem a dotazovanym je pisemny, je vyloucen vliv osobnostnich

rozdilt tazatelti a také piisobeni jejich rozdilnych pfistupi a forem chovani. Je zajiSténa
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vétsi anonymita situace dotazovani, u respondentll se prohlubuje davéra, odpadaji
nejruznéjsi zabrany a odpovedi jsou kvalitnéjsi. Respondent mé na své odpovédi vice Casu

a muze je lépe promyslet

5.4 Nastroj sbéru dat 2- uvaha

Abych mohla vypracovat kratké kazuistiky matek, dopisovala jsem si s nimi formou
e-mailu poté, co prokazali ochotu a odeslali vyplnény dotaznik. Zadala jsem po nich
stru¢né shrnuti jejich zivota, rodinné situace a soucasného stavu. Za kvalitativni néstroj
sbéru dat Ize proto povazovat tivahu a vypravéni respondentii v pisemné formé. Obdrzené
vypovéedi jsem nasledné strukturovala jako kazuistiky, které jsem doplnila o analyzu emoci

a pocitii, prozivanych matkami, které vyplynuly ze zminénych dotazniki.

Data, potrebna k zodpovézeni otazek

Ke zkoumdni emoci prozivanych rodici bylo pouZito dotazniku, ktery obsahoval 30
ruznych emoci a pociti, které byly zatazeny do 6 kategorii. Témito kategoriemi je 5
primarnich lidskych emoci a kategorie, kterému jsem dala pracovni nazev eticky zabarvené
emoce. Kategorizovani prob&éhlo na zakladé porovnavani emoci a pociti podle

charakteristickych znakt. Kategorizace je vlastné utfidéni, ,,Skatulkovani‘.

Prvni kategorie s nazvem radost zahrnuje pojmy jako je spokojenost, potéseni,
zabava, radost a optimismus. Vesmés jsou to pozitivni pocity, vyvolavajici v ¢lovéku

emoci radosti a Stésti.

K primarnim emocim patfi i dalsi kategorie, kterou je smutek. Smutek v dotazniku
zastupuji pojmy bezmoc, zklamani, osamélost, skli¢enost, trapeni, které emoci smutku
podporuji nebo vyvolavaji. Je zftejmé, ze tyto pojmy znamenaji vesmes negativné vnimané
emoce a pocity.

Dalsi primarni emoci je strach, ktery dotaznik rovnéZz zkouma, a to pod pojmy
nejistota, starost, obavy, napéti a tizkost.

Do kategorie hnév se fadi nelibost, nepochopeni, podrazdénost, vztek, zufivost.
Nepochopeni do této skupiny fadim, protoze se domnivam, Ze vyvolava negativni pocity
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jako je hnév. Kdyz nas n¢kdo nechape, nebo my nechapeme jeho, je to frustrujici a
pfingjmensim jeden z dvojice bude podrazdény nebo rozladény. V horSim piipadé
neporozuméni a nepochopeni mize vyvolavat i velmi agresivni reakce jedincd. To je

divod, pro€ je nepochopeni v této kategorii.

Kategorie laska instinktivné obsahuje pojmy jako blizkost a porozuméni, néha,
pochopeni, hrdost a pycha, ob&tavost neboli altruismus. Neni potieba déle rozvadét, ze tyto
pocity bezpochybn¢ k lasce (zde minéna matetskd) patfi.

Posledni kategorie dostala nazev etické city. Tyto city jsou podle Nakone¢ného
(2000) spojeny s presveédcenim o dobru a jsou vazané na zavazné normy a hodnoty. Jsou to
emoce, které se utvareji predevsim v kontaktu s vnéjsim okolim a na zéaklad¢é srovnavani
sebe ¢&i ditdte s okolim a s tim, jak by mélo vypadat. Radim sem pocity studu, viny,
rozpaky, soucit s postizenym ditétem a litost. Pojmy soucit a litost by se téZ daly zatadit
pod kategorii laska, ale dle mého nazoru nepochybné patii i do této kategorie, nebot’ citit
S postizenymi a rozumét jejich trapeni nemusi nutné znamenat lasku, mizeme tyto city
prozivat i ve vztahu K cizim lidem, patii k etickym otazkam a jsou spojeny s ,,lidskosti*.

Krom¢ S$kaly vySe popsanych emoci osahuje dotaznik i nékolik dalSich
upiesiyjicich dotazii: na pohlavi a vék respondenta, pohlavi a vék ditéte, typ poruchy
autistického spektra, ktery nam napovi nejen o zavaznosti postizeni, ale i o starostech a
specifickych problémech z tohoto typu postizeni vyplyvajicich, a neméné dulezity je i typ
socialniho chovani ditéte. Jinymi slovy, jak se dité stavi ke svému okoli, jak k cizim
lidem, tak k vlastni rodiné a matce. Podle odbornikd typ socialniho chovani téz silné
ovliviluje prozivani rodi¢l. MiiZeme si to vysvétlit tim, Ze z typu chovani prameni mira
problémil pro rodi¢e nejen doma, ale 1 na vefejnosti, a S tim souvisi 1 hodnoceni rodici
vefejnosti, coz je naptiklad s ditétem se socidlnim chovanim aktivnim-zvIlaStnim vétSinou
negativni. Na druhou stranu dité pasivni nebo osamélé je okolim snadnéji pfijiméno a
rodi¢e nedostavaji tolik negativni hodnoceni a déti nalepky rozmazlenych nevychovanych
neposedl. Posledni otazka je vedena na subjektivni pocit opory od okoli. To, zda matky
citi oporu, moznost spolehnuti a pomoci v ptipadé potieby, je nepochybné jeden z faktoru,
ktery prozivani vyrazné ovlivituje. Zejména by mohl tento fakt ovliviiovat kategorii

smutku, vyjadrenou pocity osamélosti, trapeni, bezmoci a dalSimi.
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6 Popis vzorku respondentu

Urceni objektu zkoumani je vychozim bodem jakékoli deskriptivni analyzy. Badatel

nemuze zkoumat danou populaci v celé jeji Sifi, proto se musi spokojit jen se zkoumanim

vzorku. Metodou vybéru vzorku zde byl piilezitostny neboli libovolny vybér. Je zaloZzen

na tom, Ze do vzorku jsou z dané populace vybrani jedinci, ktefi jsou pravé nejdostupnéjsi.

Déle jsem pak vyuzila techniku zndmou jako technika snéhové koule. Ferjencik (2000) ji

nazyva lavinovym vybérem. Jde zde o to, ze badatel kontaktuje jemu dostupné respondenty

a ty pozada, aby mu zprosttedkovali kontakt a spolupréci s dal§imi ¢leny dané populace.

Kone¢ny pocet respondentt, od kterych se vratil spravné vyplnény dotaznik, je 3. Bohuzel

se mi nedostal nazpét zadny dotaznik od muze-otce. Jsou to vSechno zeny, matky déti

s ruznymi typy poruch autistického spektra. Jejich vékové rozpéti je od 32-50 let. VSechny

Zeny jsou rozvedené nebo bez partnera. Tabulka niZe pfehledné zndzoriiuje charakteristiky

vzorku.
Typ soc.
veék matky vék ditéte pohlavi dit&te Typ PAS Celkem déti
chovani
Martina 37 16 M Détsky aut. pasivni 1
5 Atypicky smiSeny-
Zdenka 50 17 V4 3
aut. zvlastni
Aspergertiv | smiSeny-
Helena 32 6 M 3
syndrom zvl4stni

Tabulka ¢. 3 - Vzorek respondentt

Zdroj: autor
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7 Kazuistiky s analyzou dat

7.1 Kazuistika ¢. 1

Martina

Pani Martiné je 37 let a Zije pouze se svym jedinym 16-letym synem LukaSem,
ktery trpi détskym autismem se stfedné tézkou mentalni retardaci a epilepsii. Jeji
manzelstvi se postupné€ rozpadalo, az nakonec ziistala bez partnera a sdhla si na dno svych
sil. Pro synovo postizeni nemuze chodit do normalni prace, nebot’ péce o n¢j zabira témer
vSechen cas. Pochazi z malého méstecka asi 100 km od Prahy. Kvili tomu, aby mél syn
lepsi pfistup k péci, se odhodlala ptestéhovat do Prahy, kde né&jakou dobu zili v azylovém
domé. Ani dnes neni pani Martina vV zddném partnerském vztahu, nebot’ prozatim osobni a
citovy zivot odklada na vedlejsi kolej. Nejdilezitéjsi je vychovat syna tak, aby se jednou
nemusela bat, co s nim bude dal, aby byl alespoi v ramci moznosti schopen se 0 sebe
postarat a aby byl schopen zit alespoii v chranéném bydleni.

Podle matky se typ socidlniho chovani syna nejvic pfiblizuje typu pasivnimu, tedy
7ze se dit¢ kontaktu slidmi nevyhyba, pasivné jej pfijima, ale samo ho zamérné
nevyhleddvad a nepiindS§i mu velké potéSeni. Pry ma velké Stésti, Ze alesponn nemiva
agresivni zachvaty, nevadi mu o¢ni kontakt a obcas se 1 stane, kdyZ ma zrovna naladu, Ze
se piijde pomazlit nebo dat pusu.

Na dotaz, zda ma tato maminka pocit, Ze se v pfipadé potfeby mize na nékoho
spolehnout nebo obratit s zadosti o pomoc, hlidani, rady apod. odpovédéla, ze ano, ale jen
Castecné. Zda se, ze tato maminka v péci o syna spoléha nejvic sama na sebe a je 1 v tomto
sméru zdatna a sebevédomd. MiZeme tak soudit podle vesmés pozitivnich emoci, které

podle dotazniku ve vztahu k synovi zaziva.

Vyhodnoceni a interpretace

Z dotazniku vyplyva, ze za posledni mésic pii kontaktu s ditétem nepocitovala
negativni emoce jako napéti, nejistota, uzkost, které fadim do kategorie strach, ale z této
kategorie hodné pocitovala obavy a starost. Dale nepocitovala zklamani a bezmoc

z kategorie smutek, ale uvedla, Ze sice malo, ale pfeci jen prozivala trapeni, sklicenost a
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osam¢lost. Malo pocitovala i podrdzdénost a vztek, ale zufivost, jako dals$i polozku
z kategorie hnév, viibec ne.

V Kkategorii etickych citd matka stfedné siln¢ prozivala pocit obétovani se ve
prospéch ditéte a hodné citila soucit, ale nepocitovala litost, stud a zahanbeni, vinu ani
rozpaky. Diskutovat by se dalo nad litosti a soucitem, zda jedno podminuje druhé, a pokud
ano, pro¢ matka s ditétem souciti hodng, ale litost neciti zddnou. S interpretaci nam miize
pomoci Stuchlikova (2007), ktera uvadi, ze zasadni rozdil mezi t€émito pocity je ten, ze
soucit v sobé obsahuje vétsi zaujeti a osobni angazovanost. Oproti tomu pasivni litost je
spiSe pocit pozorovatele. Zatimco pfi litovani nékoho jsme zaroven piesvédceni o jeho
nedostacivosti, soucit predpokladd rovnost vobecné humanité. Litost je tedy
pravdépodobné matkou chapana jako néco negativniho, jako cit k nékomu, kdo je
politovanihodny a s tim ocividné matka nesouhlasi.

Nejintenzivnéji prozivany byly u p. Martiny pocity blizkosti a porozuméni, hrdosti
a pychy, néhy a pochopeni, které jsem shrnula pod jeden pojem- laska. Mohli bychom sem
zatadit i soucit, ktery matka hodné pocituje a ktery jsem pro tyto ucely pfifadila k etickym
citim. K jednoznacné pozitivnim pocitim prozivanych matkou patii spokojenost, radost,
potéSeni a optimismus, které v dotazniku oznacila nejvy$si urovni. Jeji celkové
emocionalni ladéni bych tedy oznacila za velmi pozitivni.

Pokud bychom méli proZivani matky vztahovat k udajim, které vime, mohl by zde
roli hrat vék syna. Zaprvé syn uz je star$i, matka tedy méla dost ¢asu na smifeni se
s realitou. Zadruh¢ je syn v puberté, kdy se i od normalné vyvijejicich chlapct ocekava, ze
prestavaji ve vétsi mife komunikovat s rodi¢i a mivaji i problematické chovani. Z tohoto
pohledu se tedy mize zdat, Ze rozdil mezi normalnim vyvojem neni tak obrovsky. Zatieti
zde mlze mit vliv i prave pasivni typ socialniho chovani chlapce, ktery byva rodici 1épe
pfijiman, nez typy ostatni. Pfina$i méné problému a trapnych situaci. Navic se tento typ
kontaktiim nevyhyba, takze se rodi¢ ob¢as mize potesit z kontaktu s ditétem.

Musim dodat, Ze pani Martina byla velmi ochotna odpovidat. Sama vydala svym
vlastnim slovem autobiografii o souziti se synovym postizenim, jiz ale nebudu jmenovat
kvuli anonymité ve vyzkumu. Zda se, ze je se synovym postizenim vyrovnana a ned¢la ji
potize o tom mluvit. Naopak je v tomto sméru aktivni a snazi se pomoci i dal$im rodi¢im

svoji zpovédi a svymi postiehy v knize.
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7.2 Kazuistika €. 2

Zdenka

Pani Zdence je 50 let a je maminkou tii déti. Ma zdravou, jiz dospélou dceru,
prostiedni dcefi je 17 a trpi atypickou formou autismu, nejmladsi je 9-lety syn. I jeji
partner, tak jako v predchozim pfipad¢ p. Martiny, neunesl tizi situace a postupem casu se
vztah rozpadl. Pani Zdenka ziistala sama na vychovu tfi déti. V jednu chvili i ona ztracela
viru a optimismus, neméla silu zvladnout svou postizenou dceru. Casem se situace zlepsila.
Pani Zdenika zacala na postizeni dcery pohlizet jako na vyjimecny dar, jakousi zkousku
Z nebes, ktera piisla, aby je obohatila o nové zkusenosti, aby v nich probudila city a
lidskost. Dnes uz nebere dcefino postizeni jako trest, ale bere dceru jako vyjimecnou
osobu, ktera ji a ostatnim détem hodné zménila Zivot a hodné je naucila. Musim dodat, Ze
je pani Zdetika véfici, neni vSak kiest'anka, ale véti v nadpfirozené sily a v osud. Jak sama
tvrdi, hodné jim pomahala 1é¢itelka, které matka divéfuje a ma pocit, Ze jeji metody
opravdu pomohly zlepsit dcefin stav.

Pani Zdenka patii t¢Z mezi aktivni maminky. Kdyz dcera povyrostla, nasla si p.
Zdenka cas na to, aby zalozila obCanské sdruzeni rodict déti s autismem, kterému se

dodnes vénuje. Rovnéz tato maminka byla velmi sdilné a ochotna sviij ptibeh predat dal.

Vyhodnoceni a interpretace

Z dotazniku vySlo, ze p. Zdenka nepocituje zklamani, bezmoc ani osamélost.
Absenci zklamani mizeme vysvétlovat tak, ze matka uz vi, co od ditéte mize ¢ekat a nema
na né¢j nerealné pozadavky, které by vedly ke zklamani. Bezmoc miuze chybét proto, ze
matka véti, ze je zde pomoc a nadéje. No a pocit osamélosti mlize chybét proto, Ze matka
ma dvé dalsi déti, a ani postizend dcera neni osamély typ, ale spiSe smiSeny-zvlastni.
V pohodé¢ pry snese kolektiv a kontakt s lidmi a dokonce miluje malé déti. V malé mife

muzeme u maminky zaznamenat pocity sklicenosti a trapeni.

V kategorii strach uvedla matka, Ze nezaZivala posledni mésic pocity napéti ani
uzkosti, které jsou spiSe intenzivnéjSiho razu. Stiedné silné ale prozivala nejistotu a obavy

0 dceru. Hodné¢ prozivala i starost o ni.
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V kategorii hnév matka uvedla, ze zazivala malo nepochopeni, nelibosti,

podrazdénosti a vzteku. Tyto pocity vSak nedosahly vrcholu v podobé zufivosti.

Z etickych cit se u p. Zdenky nevyskytovaly rozpaky, stud ani pocit viny.
Pravdépodobné na to ma vliv to, Ze je matka s realitou vnitin¢ smifend a i na nezvyklé
socialni situace, v nichz by mohla pocitovat stud, je uz po téch letech zvykla a nebere si je
prili§ k srdci. Jako pifedchozi maminka, i p. Zdenka hodné pocit'uje k ditéti soucit a ne

litost. Mozné vysvétleni jsem podavala v predchozi kazuistice.

Nejvice ve vztahu k ditéti proziva p. Zdeinikka potéSeni, spokojenost, radost a

optimismus. Stfedn¢ i zabavu.

A nakonec kategorie lasky. Nejvyssi urovné zde dosahla n€ha, potom pochopeni a
hrdost. Hodn¢ matka pocituje i ob&tovani se pro dité, ale zfejmé ji to nevadi a vnima to
spiSe pozitivn¢, protoze jeji celkové emociondlni ladéni je spiSe pozitivniho charakteru.
Stfedné intenzivné pocit'uje i blizkost a porozuméni.

Dodam jeste¢ postich, Zze se tento emociondlni profil matky velice podoba

predchozimu.

7.3 Kazuistika ¢. 3

Helena

Posledni a nejmlad$i matkou je pani Helena. Ma 3 déti, z nich je jeden 6-lety
chlapec s Aspergerovym syndromem. Vé&kovy rozdil mezi vSemi sourozenci je maly.
Matka, jako obé predchozi, zije s détmi sama, bez partnera. Vlastni otec od nich odeSel a
zadny dalsi partner s zenou dlouho nevydrzel. Tt déti, z nichZ jedno je ke vSemu ,,jiné*,
bylo pro né nejspi§ nadmérnou zatéZi. Presto Zena citi, Ze socialni oporu a nékoho, na koho
se 1ze spolehnout, ma. Je to pfedevSim babicka a pani asistentka, kterd se o syna stard uz od
Skolky. Maminka ma préci na ¢astecny uvazek, jelikoz vSechny déti, véetné chlapce s AS
navstévuji Skolni zafizeni. Jak matka uvadi, typ socialniho chovani syna je smiSeny-
zvlastni. To znamen4, Ze jeho chovani je nesourodé a zalezi na prostiedi, situaci a osob¢,
se kterou pfijde do kontaktu. To mize pfinést matce nejistotu, kde a jak se dit€¢ zachova,
jeho chovéani téZzko predvidd. Chovani vic¢i rodi€im byva u tohoto typu méné

problematické. Déti a Aspergerovym syndromem mivaji vétSinou vyvinutou fe¢ a asi
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kolem 5. roku uz mluvi plynule ve vétach, coz je vyhodou, protoze matka si nemusi délat
tézkou hlavu stim, co dit€ chce, protoze si o to umi fict. Ale ani matky déti
s Aspergerovym syndromem se nevyhnou nepfijemnym situacim na veiejnosti, které mize

dité, jez ma deficit v socialnim chovani, zpusobit.

Vyhodnoceni a interpretace

Pfi hodnoceni budeme mit na mysli hlavné to, Ze chlapci je pouhych 6 let, tudiz
diagnoza Aspergerova syndromu byla sdélena nedavno a je mozné, ze jeste neni upln¢ a ve

vSech aspektech matkou vnitin€ zpracovana.

Z dotazniku vyplyva, ze maminka Helena mirné pocituje trapeni, sklicenost,
osamélost a bezmoc. Zklamani z ditéte nepocit'uje. Tyto pocity patii do kategorie smutek a

muzeme tedy vyvodit, Ze se tato emoce u matky mirn¢ vyskytuje.

Z kategorie strach se u maminky stfedné vyskytovaly obavy a napéti, hodné
nejistota, malo uzkost a starost. Zde je zajimavé, Ze matka pocituje obavy, ale starost uz
méné. Pojmy starost a obavy se zdanlivé mohou ptekryvat, ale mizeme v nich najit
rozdily. Starost mize byt vniméana jako néco, co matka pocituje téméi kazdy den a
projevuje se to Vv jejim chovani, kdyz naptiklad napomina dité, aby se teple obléklo, nebo
aby se ji ozvalo mobilnim telefonem. Obavy mohou byt respondenty chapany jako néco
silngjsiho a vice se vztahujiciho k budoucnosti, naptiklad obavy o dalsi vyvoj a dospély
zivot ditéte, obavy, Ze se stav ditéte zhorsi, obavy ze vstupu ditéte do Skoly apod.

Z etickych citii se hodné vyskytovaly rozpaky, soucit s ditétem, litost, mirné 1 stud,

ale vinu matka neciti.

Matka dale hodné pocit'ovala spokojenost, potéSeni, radost, stiedné pak zabavu a

optimismus.

Z kategorie laska nabyvaly pocity vysokych hodnot, matka hodné pocitovala
pochopeni pro dit€, hrdost, blizkost a porozuméni, obé&tavost, extrémné pak pocitovala

néhu.

Z kategorie hnévu mirné pocitovala podrazdénost, vztek, nelibost, stfedné Casto
pak nepochopeni a zufivost. Zde by se dalo diskutovat, jak je mozné, Ze matka pocituje ve
vetsi mife zufivost a vztek v mensi mife. Vztek by se totiz dal chapat jako predstupen
Zufivosti.
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Emocionalni profil pani Heleny za posledni mésic se patrné liSil od piedchozich

maminek. Vice prozivala emoce smutku, hnévu i etickych citli jako stud, rozpaky apod.
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8 Srovnani vysledku Setreni

Jesté jednou pfipomenu, Ze emoce byly hodnoceny na stupnici od 0-4. Hodnoty jsou
takto Ciseln€ zobrazeny i1 v nasledujicich grafech. Grafy rozebiraji kazdou kategorii zvIast
a jsou doplnény o komentafe a hodnoceni. Z grafii plyne srovnani pociti a emoci vSech tii

matek.

0 = nepfitomna 1= malo 2 = stiedné 3=hodn¢ 4 =-extrémné

8.1 Prozivani etickych citu
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Graf 1 — Etické city

Zdroj: autor

Z grafu vidime, Ze vSechny maminky odpovédély na otdzku, zda pocituji vinu, Ze
tato emoce je u nich neptitomna. Ve 2. kapitole jsem se zminovala o psychogenni teorii
autismu a obvinovani matek za postizeni ditéte v historii. Dnes uZ je tomu jinak. Informace
o autismu jsou matkdm dobfe dostupné a matky tak snadno zjisti, Ze je to postizeni
neurovyvojové S neurobiologickym zakladem a je zbytecné se za néj obvinovat. Jak jsem
rozebirala v kapitole 3, pocity viny byvaji pfitomny v procesu vyrovnavani se
S postizenim, absence tohoto pocitu po tolika letech od toho obdobi je tedy logicka. Jedna
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ze tif matek pocituje stud a zahanbeni. Rozpaky zaziva ta sama Zena. JelikoZ je mezi
matkami nejmladsi a i jeji dité je nejmladsi, lze usuzovat, ze jesté neni v péci o dité tolik
zb¢hla a zkuSena jako zbylé matky, mozna proto také pocituje rozpaky, které byly
Vv dotazniku definovany jako nejistota, jak se spravné zachovat, kterd mulze byt
doprovéazena pocity trapnosti. Vsechny tfi matky pak citily ve vztahu k ditéti vyrazny
soucit. Litost citila jen posledni maminka. Zase si to mtizeme vysvétlovat tim, ze prvni dvé
maminKy jsou na situaci ditéte zvyklé, a i kdyz s nim souciti, litost k nému neciti. Muze to
byt tim, Ze jsou uz vyrovnané s tim, jaké dit€ je a nemysli si, Ze by bylo hor$i nez ostatni

nebo by bylo politovanihodné. Zda se, ze litost je matkami vnimana negativng.

8.2 Prozivani smutku

m Martina
W 7derika

Helena

Graf 2 — Smutek
Zdroj: autor

Z grafu dale vycteme, Ze osamélost jedna maminka neciti, druha a tfeti jen malo.
Bezmoc zaziva jen p. Helena. Zklamani z ditéte nezaziva ani jedna z matek, jsou si ziejmée
dobie védomy schopnosti a moznosti ditéte, jejich ptiméfené pozadavky na né mohou
zamezovat zklamani. Sklicenost 0znacily vSechny matky, nejvice znich ji proziva p.

Helena. Trapeni pocituji v§echny stejn¢ intenzivné, ale nijak vyrazné.
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8.3 Prozivani strachu

B Martina
W Zdenka

Helena

Graf 3 — Strach
Zdroj: autor

Pani Martina uvedla, Ze nejistotu nezaziva, na rozdil od ostatnich, které ji pocituji
sttedné az hodné. Nejistota mize byt matkami chapana rizné, muze Se vztahovat
k budoucnosti ditéte, k jeho dalSimu vyvoji, nebo i v kratkodobém méfitku, kdy naptiklad
matka nevi, jak se dit¢ v urcité situaci zachova apod. Napéti zaziva jen p. Helena.
Koresponduje to s vysokou urovni nejistoty u ni. Vysoké urovné dosahla starost o dité,
kterou pocit'uji vSechny Zeny, nejmén¢ vsak p. Helena. Mizeme to ptisuzovat tomu, ze jeji
syn trpi Aspergerovym syndromem a dosahuje mirné nadprimérné inteligence, zvladne se
tudiz o sebe postarat 1épe, nez déti s t€z8i formou autismu. Dale jsou pak obavy o néj, které
stfedné az hodné& pocituji viechny, i p. Helena. Uzkost uvedla jen p. Helena, koresponduje
to s predchozi odpovédi na nejistotu a napéti, jelikoz tyto pocity jdou ruku v ruce. Celkoveé

tato matka prozivala strach nejvice ze vSech.
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8.4 Prozivani hnévu
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Graf 4 — Hnév
Zdroj: autor

Kategorie hnév obsahovala polozku nelibost, kterou dvé matky oznacili jako malo
pritomnou, u jedné se nevyskytovala viibec. Nepochopeni bylo v mensi mife ptitomno u
vSech, u p. Heleny vic, nez u ostatnich. Podrazdénost pocitovaly vSechny Zeny a
ohodnotily jej stejné — hodnotou 1, tedy malo. Vztek oznacili rovnéZ vSechny matky
hodnotou 1. Zufivost pocitovala jen jedna matka a pocitovala ji intenzivngji, nez
podrazdénost nebo vztek, které jsou predstupnémi zufivosti. Celkoveé se pocity hnévu

vyskytovaly jen mirné, zato u v§ech dotazovanych.

8.5 Prozivani radosti
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Graf 4 — Radost
Zdroj: autor
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Vsechny maminky uvedly, Ze pocituji na stfedni az extrémni urovni spokojenost,

potéseni, radost, zdbavu a optimismus. Pfitom zdbava ma nizZS§i hodnotu u vSech tfi.

cvwr

nejmladsi a s diagnozou jeste neni tak dobfe seznamena.

8.6 Prozivani lasky (rodicovské)
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Graf 6 — Laska

Zdroj: autor

Vsechny tfi maminky stiedné, hodné¢ nebo extrémné prozivaji pocity néhy,
pochopeni pro své dité, hrdosti a pychy. Zaroven pocituji velké obétovani se ditéti, které
ale nevnimaji negativné. Zaradila jsem obétavost do kategorie laska, nebot laska
podminuje obétovani se pro druhého. Podle Nakonecného (2000) prave litost umoziuje
obé¢tavost v prospéch druhého, ale podle naSeho vyzkumu to neplati, protoze 2 matky

nepocitovaly litost viibec, pfitom obétavost ditéti ano.

Tato kategorie dosahla spole¢né s kategorii radost viibec nejvyssich hodnot.
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8.7 Shrnuti

Z tohoto vyzkumu vyplyva, Ze nejvice prozivanymi emocemi matek, které jim
piinasi jejich déti s poruchou autistického spektra, byli radost a rodicovska laska. Dale
pak intenzivngji prozivali strach o dité, nejvice se z kategorie strach objevovali obavy a

v

starost. Ve vétsi mife se objevil i soucit jako zastupce etickych citu.

Zajimavé bylo 1 zjisténi, Ze zfejm¢ pojem litost je rodi¢i chapan v negativnim
smyslu. Jak vysvétluje Stuchlikova (2007), litost je pasivniho charakteru a je spise pocitem
pozorovatele. Pti litovani nékoho jsme zaroven presvédCeni o jeho nedostacivosti, coz
vétsina rodicii u svého ditéte nepiipousti.

Vyzkum byl provadén s predpokladem, ze emoce matek takto postizenych déti
vzorku nepotvrdil. | tyto matky, tak jako vétSina, citi ve vztahu k ditéti pfedevsim lasku,
n¢hu, pochopeni pro jeho problémy a chovéani, citovou blizkost k nému a hrdost na své
dité¢. Podle vysledkd tyto déti pfece jen pfindseji svym matkdm radost, potéSeni a
uspokojeni.

Emoce hnévu se u téchto rodicti objevuji, ale v normé, asi jako u vétSiny rodici,
byvaji n¢kdy jejich pocity ambivalentni. Rozhodné ale tyto negativni emoce neptevladaji
nad pozitivnimi. MiiZeme u nich v8ak sledovat nékteré emoce, které se obvykle u rodict
zdravych déti nevyskytuji nebo nejsou tak ptiznacné. Jsou jimi litost, soucit a velka
obétavost ve prospéch ditéte a jeho specifickych pozadavki. Obétavest — obétovani se
ditéti - ziejmé neni chapana negativné, nebot’ ve vztahu k ditéti zaZivaji pfijemné pocity,
radost a spokojenost.

Vesmés zkoumané matky citili pfevazné pozitivni emoce. Mize to byt dano tim,
ze nejhorsi obdobi, jak napt. Vagnerova popisuje, je praveé zjisténi diagndzy a vyrovnavani
se s ni. Tyto matky uZ to obdobi maji viceméné za sebou. Clovék je velice adaptabilni tvor,

a 1 na neptizen osudu si dovede zvyknout a soustiedit se spiSe na pozitivni véci.

Ve srovnani emoci vSech tfi matek jsme mohli sledovat, ze v kategoriich strachu,
smutku, hnévu a etickych pociti nejvysSich hodnot nabyvalo u p. Heleny. Dalo by se
diskutovat, jestli je to tim, Ze je p. Helena nejmladsi z maminek a ma nejmladSiho syna.
S diagnézou Aspergerv syndrom se potykaji jen kratce. Navic v 6 letech davaji i normalni
déti rodi¢liim poradné zabrat. Chlapec je ale sobéstacn€jsi a ma dobie rozvinutou fec, na
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rozdil od zbylych déti ve vyzkumu. Proto vys$i hodnoty pfisuzuji spiSe nizkému véku
matky, kterd se nejspisS jesté uplné nesrovnala a nepiizplsobila synovu postizeni a také
tomu, ze jsou v této rodin¢ 3 déti, které si jsou vékove blizko, proto je mozné, ze je situace

N 24

urovni, jako u ostatnich.

Tato prace nds utvrzuje v tom, ze matky citi potéSeni, radost a lasku k ditéti, at’ je
jakékoliv. PfinejmenSim si troufnu tvrdit, ze starsi, zkuSenéj$i matky jsou i pfes postizeni

ditéte po emocionalni strance vicemén¢ spokojené.
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Zaver

V této praci jsem se zabyvala prozivanim rodi¢ovstvi rodi¢t déti s poruchami

autistického spektra. Uz vuvodu jsem se zminila o tom, Zze rodiCovstvi jakkoliv

Vv

v

Autismus je na cely zivot. Nejde vylécit, rodice mohou jen s velkym usilim, snahou a
trp€livosti zmirnit jeho ptiznaky a projevy.

V teoretické ¢asti je vysvétleno, co znamena pojem rodina, jak ji vidi a definuji rtizni
autofi. Kromé toho se v této ¢asti zabyvame i rodinnou identitou a zivotnim cyklem rodiny.
S pojmem rodina je uzce spjato rodicovstvi, jehoz vyznam pro ¢lovéka dale rozebirame.
Seznamime se i1 s pojmem rodicovska identita a specifiky rodicovstvi s autisty. Druhd
kapitola pojednava o zatézi vyplyvajici z této poruchy. Na zavér teoretické Casti se tato
prace zabyva rodinou s postizenym ditétem — jaké jsou reakce na néj a jak probiha pfiijeti.
Zamétfujeme se 1 na vychovu ditéte s poruchou autistického spektra a na vliv na
sourozence.

V praktické casti pak bylo tkolem zjistit a popsat, jaké emoce rodice nejcastéji a
nejintenzivngji prozivali. K tomu jsem pouzila metod kratkych pripadovych studii a
dotaznikt, vysledky jsem doplnila vlastni interpretaci a grafy na porovnani hodnot vSech

respondentu.

o~

V navaznosti na poznatky z teoretické Casti jsem si pokladala otdzku, zda je mozné,
aby rodic¢e méli dité radi ptes vSechny jeho nedostatky, jak se jako rodi¢ové citi, zda se jim
dit¢ odméni za jejich pé¢i a poskytne néhu, radost a potéSeni. V podkapitole 1.2.1 -
Vyznam rodicovstvi v zivoté Clovéka uvadim (podle Z. Matéjcka), jaké uspokojeni
dusevnich potfeb rodiCovstvi pfinasi. Neni t€zké si domyslet, Ze nékteré z téchto potieb
postizené dit€¢ Upln€ nenaplni. Napiiklad potiebu oteviené budoucnosti, pocit jistoty a
bezpeci, spolecenské uznani.

I Sobotkova (2001) uvadi motivaci k rodicovstvi podle rodi¢t, mezi néZz patii

napiiklad osobni naplnéni, pokracovéani rodu. I tady mizeme pochybovat, zda se tyto

rodicovské potfeby naplni.
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Hlavnim pfedpokladem moji prace bylo, Ze rodi¢e déti s nekterou z poruch
charakteru. To se ovSem vyzkumem, jak doklada prakticka cast, nepotvrdilo. Naopak.
Maminky uvad€ly na posuzovaci stupnici vysoké hodnoty u polozek jako je nécha,
pochopeni, hrdost, blizkost a porozuméni, potéseni, spokojenost, radost, zabava. Pokladam
je za emoce vesmeés pozitivni. Dale prozivali ve vétsi mife emoce strachu a obav o dité.
Vysokych hodnot dosahovaly i pocity soucitu a v jednom piipadé i litosti. Hnév, vztek a
dals$i negativni emoce nabyvali jen mirnych hodnot, ale vyskytovaly se u vSech
dotazovanych.

Zavéry vyzkumu popsaného v této bakalatrské praci by mohly slouzit K inspiraci. Bylo by
velice zajimavé zmapovat emoce muzl - otcli a porovnat je s matkami. Ziskat vzorek dané
muzské populace se mi bohuzel nepodatilo. Ve vSech piipadech, které jsem zkoumala, muz-
otec od rodiny odesel. Je tedy dosti pravdépodobné, ze své rodiCovstvi takto postizeného ditéte
prozivaji jinak, nez matky, které maji spise tendenci k hyperprotektivnimu p¥istupu. Cim vic je
dité potfebuje, tim vic k nému pfilnou.

Tato prace by mohla byt pfinosem pro ,nezasvécené” jedince, ktefi se s autismem
nesetkali a neumi si ani ptedstavit, jaké to pro rodice je, co to obnasi a jak se k nim chovat,
proto se mohou rodiné s takovym ditétem rad¢ji vyhybat. Osobné se domnivam, Ze tato prace
muze byt inspiraci pro dalsi, hlubsi a obsédhlejsi vyzkumy na téma emociondlni prozivani
rodict déti s poruchami autistického spektra. Poznatky z takového vyzkumu by mohli vyuzit i
odborni terapeuti pti praci srodi¢i Vrodinnych nebo manzelskych poradnach. Tito rodice
nepochybné potiebuji péci a pozornost odborniki, aby zvladli nejhorsi obdobi, aby se smifili
S nepfiznivym faktem, ze jejich dit¢ nikdy nebude jako ostatni. Pokud budou védét, jaké
emoce a jak intenzivné rodie prozivaji, budou schopni s nimi lépe pracovat. Piinosem by
mohla byt v neposledni fad€ i pro samotné maminky déti s autismem, které toto téma ocividné
zajima, nebot’ me zadali, zda by si dokoncenou praci mohly precist.

Moznym nedostatkem vyzkumu je, ze emoce, které rodice hodnotili, byly vyzkumnikem
pfedem dané, je tedy mozné, Ze vyzkum nezachytil vyskyt jinych emoci, v dotazniku
neobsazenych. K tomu by dobie poslouzila kvalitativni metoda rozhovoru, ale pro mij vyzkum
jsem uznala za vhodnéj$i a jednodussi preddefinovat emoce, které jsem povazovala za
nejpravdépodobnéjsi. Diky tomu pro mé byla jednodussi identifikace dané emoce a jeji méfenti,

které provadeli samotni respondenti na posuzovaci stupnici.
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Z divodu malého vzorku sledovanych osob se pochopitelné¢ nedaji jednotlivd data

generalizovat, ale pfesto mé realizované Setfeni obohatilo o fadu zajimavych poznatk.

Doufam, Ze mi povedlo alespon z¢asti naplnit cile této prace.
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Resumé

Tato bakalarska prace se zaméfuje na prozivani rodicovstvi v rodinach s ditétem
s poruchou autistického spektrem. Cilem bylo zmapovat a popsat emociondlni prozivani
téchto rodic¢ti. K tomu dopomohla teoretickd c¢ést, kterd na zafatku veénuje pozornost
pojmim jako rodina a rodiCovstvi. Rozebird, pro¢ je rodiCovstvi pro Clovéka dulezité a
jaké potieby uspokojuje a naplnuje. Déle se prace zabyva poruchami autistického spektra,
konkrétnéji problémovymi oblastmi téchto poruch a zatézi, kterd znich vyplyva.
V posledni kapitole teoretické ¢asti se zaméruje na rodinu postizeného ditéte. Tato kapitola
se zabyva tim, jaké jsou reakce rodici na postizené dité a jak se stim smifuji, dale
vychovou takového ditéte, ktera neziidka nabyva extrémnich podob, a nakonec se zabyva i
vlivem postizenych déti na sourozence. V praktické ¢asti zkouméme pomoci dotazniku,
jaké emoce rodice prozivaji. Struéné kazuistiky rodi¢t jsou doplnény o vysledky a jejich
interpretace. Vysledky jsou nazorné€ zpracovany a porovnany i v grafech. Vyzkum vyuziva
kvalitativni 1 kvantitativni metody. Pfinosem prace je, Ze odhaluje emoce a pocity, které
rodi¢e nejCastéji a nejintenzivnéji prozivaji, na které by se pak pfi terapii a praci

s takovymi rodi¢i mohli terapeuti zaméfit a pracovat s nimi.

Kli¢ova slova: autismus, matefstvi, rodi¢ovstvi, rodina, emoce, prozivani
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Summary

This bachelor work is concentrated on experience of parenthood in families with
child with autism spectrum disorder. The aim was to chart and describe emotional
experience of these parents. The theoretical part contribute to this target. At the beginning,
it pays attention to terms like family and parenthood. It analyses, why the parenthood is so
important and which needs it satisfies and fills. Then thesis deals with autism spectrum
disorders, specifically, problem areas and loads of these disorders, which they imply. In the
last chapter of the theoretical part this thesis focuses on the family of a disabled child. This
chapter looks at what are the reactions of parents on disabled child and how they reconcile
to it, then it deals with raising of this child, which often takes on extreme forms, and finally
deals with the impact on brothers or sisters of children with disabilities. In the practical
part, we investigate the emotions experienced by parents with questionnaire. Short case
studies of parents are supplemented by results and interpretations. The results are
graphically processed and compared in the charts. The research uses both qualitative and
quantitative methods. The benefit of this work is that it reveals the emotions and feelings
that parents most frequently and intensely experienced, then the therapists can pay

attention to them and work with them in therapy with such parents.

Key words: autism, motherhood, parenthood, family, emotions, experience
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9 Prilohy:

9.1 Dotaznik
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Dotaznikové Setfeni na téma:

Prozivani rodiCovstvi v rodinach

S détmi s PAS

Tat’ana Strylkovska
obor Psychologie se zaméfenim na vzdélavani

kontakt: t.strylkovska@seznam.cz
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Dobry den vazZena pani, vaZzeny pane,
dostal se k Vam dotaznik, ktery jsem pftipravila pro svoji bakalatskou praci na
vyse uvedené téma. Rada bych touto praci zjistila, jaké jsou nejcastéjsi a
nejintenzivngj$i emoce a pocity v kontaktu s ditétem s poruchou autistického
spektra. VétSina odborniki se zaméiuje na vyzkum emociondlni stranky déti s
autismem, avSak prozivani a pocity rodicti jsou nemén¢ dulezité. Vénujte tedy

prosim nékolik minut svého ¢asu kK vyplnéni nasledujiciho dotazniku.
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Obodujte dané emoce Cislici 0 - 4, ktera nejblize vyjadruje miru Vami
prozivané emoce v kontaktu s vasim ditétem nebo prfi premysleni o ném za
posledni mésic. Smérem doprava intenzita emoce roste.

0 = nepritomna

1 = malo

Emoce a city v rodicovstvi

9.

. Napéti

. Podrazdénost
. Zklamani

. Starost

. Bezmoc

. Spokojenost
. Zabava

. Nejistota

Vztek

10. Pochopeni

11. Néha

12. Skli¢enost

13. Hrdost, pycha

14. Obavy

15. Litost

16. Blizkost a

porozumeéni

17. Rozpaky
(nevite, jak se v situaci

zachovat, citite se nesvi,

muzete mit pocity
trapnosti apod.)

2 = stredné
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3 = hodné

4 = extrémné



18. Soucit
19. Radost

20. Osamélost

21. Stud, zahanbeni

22. Uzkost

23. Vina
24. Obétavost,

altruismus (jednani
vyhradné€ ve prospéch
ditéte)

25. Nelibost

26. Trapeni

27. Poté&Seni

28. Zufivost

29. Optimismus

30. Nepochopeni

4. Pohlavi vaseho ditéte s poruchou autistického spektra:

o]l el Rel el Reol ol Re

o] el Reol el Rel WRe

BRSNS S IS

™

™

DN S TS
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~

~

RIS S IS

o]l el Rel el Reol ol Re

o] el Reol el Rel WRe

BN RS IS IS

~

~

DN S IS



5. Vék vaseho ditéte s poruchou autistického spektra:

=
]

5. Jaky typ poruchy autistického spektra byl ditéti diagnostikovan?

~
Détsky autismus
T Ca
Atypicky autismus
C .
Aspergerdv syndrom
co
Rettlv syndrom
T T
Autistické rysy
T . v,
Dezintegracni porucha
~

Jiné pervazivni vyvojové poruchy

6. Kolik mate celkem déti?

] ]

7. Jak byste ohodnotil/a typ socialniho chovani, ktery podle vas nejlépe vystihuje
vase dité ? (prevazujici typ)

¢ osamély (nezdjem o fyzicky a socialni kontakt, vyhyba se lidem a o¢nimu kontaktu, nezajima se o
vrstevniky atd.)

C pasivni (kontaktu se nevyhyba, pasivné jej pfijima, ale nevyhledava ho)

¢ aktivni-zvlastni (hyperaktivni, spontanni, tendence vyhledavat ocni kontakt, dotykat se lidi nebo je
hladit apod., problematické socialni chovani)

C formalni (afektovany, fec rozvinuta a lepsi vyjadrovaci schopnosti nez u predchozich typd, strojena
formalni komunikace, odtazité a konzervativni chovani)

I

smiSeny — zvlastni (socialni chovani proménlivé, zalezi na prosttedi, situaci a osob€, jsou pFitomny

prvky osamélosti, pasivity, aktivniho i formalniho pfistupu, Zadny pfitom vyrazné neprevazuje)

8. Mate pocit, ze se v pripadé potieby mate na koho spolehnout/obratit s zadosti
o pomoc, hlidani, rady apod. (partner, rodice, pratelé)?
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ANO

NE

IPo zaSkrtnuti a vyplnéni odpovédi, prosim, ulozte zmény
v dokumentu a preposlete jej zpét!

D¢ékuji za ¢as Vami vénovany k vyplnéni tohoto
dotazniku a zaroven za podileni se na m¢ praci.
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