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ABSTRACT

The objective of work is to try to describe the experience of parents of children with autism
(how these parents perceive this experience and live through it and what this experience
means to them).

The research progresses from the problem approach (autism as a diagnosis and psychology
of the families with children with autism) to the choice of narrative approach as the way of
approach to this experience and moreover to the origin of the narrative analysis cathegories.

The narrative approach has been chosen for this research as the human experience is also
narratively structured. So if the experience of parents of children with autism is to be studied
the narrations can be percieved as the means ofresearched experience approach. Based on the
life -stories analysis we can better describe and understand how the parents face to troubles
and to their uneasy fates.

For the collecting data process three main steps have been used. The first step includes the
process from the data to the repeated topics. It also consists of categories of narrative analysis
which contents two major terms - agency and positioning. These categories as the higher
level terms lead to a number of categories, which mean a framework of the research. The
interview analysis from the point of view of the recommended categories are the main content
°f the second step. Three major topics are based on these categories: 1. Positioning between
the world of diasabled people and the world of healthy people 2. Agency, influence and
responsibility 3. Plans, goals and perspectives. The last step deals with the total experience of

the individual parents using their self-image description.



2. OD VYCHOZiI CHARAKTERISTIKY ZKOUMANE PROBLEMATIKY KE

SPECIFIKACI TEMATU: ROVINA ZKUSENOSTL.........c.ooviiirieeiicceeeeeeee e 10
2.1 OBECNA METODOLOGICKA VYCHODISKA ... 10
2.1.1 Charakteristika QUIISTUU. ..................................ooiii 10
VYMeZeni POJINIL.......coooiiiiiiiiiiiiiiiie e 10
Specifika jednotlivych poruch...................cooo 11
AtypICKY QUEISIUS. ... 14
ASpergertiy SYNAIOML..............ooiiii 14

Jind dezintegracni porucha v détstvi ... 14

Jiné pervazivni vyvojoveé poruchy...................... 14

2.1.2 Psychologie rodin déti s autismem................................................................. 14
2.1.3 Metodologicka vychodiska......................................... 16
2.1.4 Charakteristika zkoumanych osob........................................... 22
2.2 OD ZISKANYCH DAT K TEMATUM A KATEGORIIM ANALYZY. ... 23
2.2.1 Celkovy postup analyzy a interpretace............................................................. 23
2.2.2 Prvni krok (,,Cteni”)......................... 24
2.2.2.1 Identifikace struktury vypravéni a opakujicich se témat................................ 24
2.2.2.2 Identifikace obecnéjSich kategorii narativni analyzy...................................... 33
2.2.3 Druhy krok (,,Ctent")....................... 33
2.2.3.1 Analyza a interpretace rozhOvorli.....................ooo 33
2.2.3.1.1 Mezi svétem postizenych a svétem zdravych..................................... 34
2.2.3.1.2 Rozvrhovani pozic: ja - dité - postizeni - ti druzi............................... . 42
2.2.3.1.3 Cile, plany a perspektivy................o 59

2.2.4 Treti krok (,Cteni”)........................ 66
2.2.4.1 Rekonstrukce sebeobrazu jako zachyceni zkuSenosti v celku........................ 66
2.2.4.1.1 Rekonstrukce sebeobrazu pani Hany............................... 67
2.2.4.1.2 Rekonstrukce sebeobrazu pani Alice............................ 73
2.2.4.1.3 Rekonstrukce sebeobrazu manzelti Radky a TomaSe............................... 78
2.2.4.1.4 Rekonstrukce sebeobrazu pani Lenky.............................. 83
2.2.4.1.5 Rekonstrukce sebeobrazu pani Aleny............................ 90



SEZNAM LITERATURY... ..ot e e e e e e 99

PRILOH A oo e, 102



r

ZKkusenost rodica déti s autismem



1. Uvod

Zaméteni vyzkumu, o kterém pojednavam v diplomové praci, vychazi z mého zdjmu o
problematiku autismu. Témeéf dva roky pracuji jako asistentka chlapce s autismem, coz
vnimam jako velkou zkuSenost a obohaceni. Byt asistentkou mi umoznilo pfiblizit se rodiné
ditéte s timto druhem postiZzeni, hovofit s rodi¢i o tématech vztahujicich se nejen k zivotu
syna, ale i kjejich, dalo mi moznost pozorovat vSedni zivot rodiny. Také vlastni prozitky a
zazitky z tohoto setkdvani hraly dilezitou ulohu pfi volbé tématu prace. Spravnost volby
sméfovani jsem si potvrdila ndstupem do chranéného bydleni pro osoby s autismem na pozici
vychovatelky. Role asistentky a vychovatelky mi umoznily stat se alespoil na chvili soucasti
»svéta postizenych". Prozila jsem novou zkuSenost, kterd urCitym zptisobem ovlivnila také mé
nazirani na svét. Snazila jsem si odpovidat na otazku, co pro mé¢ osobné obnasi pohybovat se
ve svéte lidi s autismem. Ale mé otazky sméefovaly dal. Kdyz ja jako Cloveék, ktery mé casem
a prostorem ohranic¢ené misto ve ,,svété postizenych", tato setkani prozivam velice intenzivné,
jak skutecnost postizeni asi prozivaji ti, jichz se dotyka nejvice, tedy samotné deti s autismem
a jejich rodi¢e? Protoze prozivani postizeni samotnymi détmi i rodi¢i by si zaslouzilo
samostatné prace, zamétim se pfedevSim na zkuSenost rodicu.

Uz pocatek uvazovani o zkoumaném tématu ovlivnila fada otadzek: Jak vnimaji rodice fakt
Postizeni vlastniho ditéte? Jakym zpiisobem a zda vibec se smifuji se svym ,,osudem"?
Pfisuzuji svému udélu smysl? Poméha jim nékdo a néco? Jak se ve zmé&néné situaci orientuji?
‘akym zpiisobem se vyrovnavaji s kazdodenni realitou? Jak naziraji na budoucnost? Zkratka
jaky vyznam ptikladaji zkuSenosti byt rodi€em ditéte s autismem.

Cilem mé prace je pokusit se o co mozna ,,nejplastictéji" popis zkuSenosti rodici déti
* autismem, jak rodi¢e vnimaji a prozivaji tuto zkusenost, jaky ji pfikladaji vyznam. Jelikoz
zamérem mého snaZeni je poznat zkuSenost rodicu, ,,Jogikou" celé¢ prace musim sméfovat ke
*Plnéni daného cile. V prvni fazi bude pojmenovan a piiblizen ,,prostor", do néhoz vstupuji.
ledna se o charakteristiku zkoumané problematiky autismu a o psychologickou problematiku
rodin déti s autismem. Vzhledem k tomu, Ze jde o obsdhld témata, rozhodla jsem se zuzit
okruh zdjmu na jiZ zminénou otdzku zkuSenosti rodicl déti s autismem. DalSi faze spociva
v nalezeni cesty, jak se k této zkuSenosti piiblizit. Zvolila jsem narativni pfistup jako jednu
? podob kvalitativni metodologie, protoze narativitu vnimam jako nejvhodngjsi prostfedek
k dosazeni mnou vytyCeného cile. Vzhledem ktomu, ze mé zajima, jaky smysl rodice

Prikladaji své zkuSenosti, tak praveé narativni pfistup mi umoziuje uchopit zkoumané téma



komplexnim zpisobem. Narativni pfistup mi umoziuje ,pootoCit" vyzkumny pohled
z perspektivy zkoumanych osob.

V této praci budu vyuzivat piibéhy jako prostiedky k uchopeni zkoumané zkuSenosti.
Ovlivnéna vychodisky narativni psychologie véfim, Ze ¢lovéku mohu porozumét, pokud
porozumim piib¢hu, ktery zije. Ve vypravéni rodi¢t déti s autismem Ize najit piibchy
sebeobétovani a sebepiekonavani, ale i1 piibehy ziskavani a obohacovani.

Po struéném seznameni s kvalitativnim a narativnim pfistupem a po charakteristice
vyzkumného postupu (zkoumané osoby a procedura sbéru dat) budu smétovat dalsi postup od
sebranych dat ke kategoriim narativni analyzy. Az sebrané rozhovory by mély dat vzniknout
kategoriim, které umoznuji uchopit zkuSenost rodi¢t déti s autismem. Postup zpracovani dat
bude probihat postupné ve tfech krocich. Cil prvniho kroku spociva v postupu od sebranych
dat smérem k ,vyplynuti" kategorii narativni analyzy. Druhy krok povede k analyze
rozhovortl z hlediska zvolenych kategorii. Ukolem posledniho kroku je zachytit zkuSenost
jednotlivych rodic¢t veelku - pomoci kategorie sebeobrazu.

Diplomova prace vychazi z mého setkani s rodi¢i déti s autismem a z rozhovorl s nimi.
Ale mij ,,dialog" s nimi neskoncil ziskanim rozhovorl, ale prostupoval celym pribéhem

vzniku prace od samotného pfepisovani rozhovorii az po analyzu a interpretaci pfibéht. A za

tuto moznost setkani jsem velmi vdécna.



2. Od vychozi charakteristiky zkoumané problematiky ke

specifikaci tématu: rovina zkuSenosti

2.1 Obecna metodologicka vychodiska

2.1.1 Charakteristika autismu

Ve své praci budu vyuzivat zejména pojmu ,,autismus", prestoze se v odbornych kruzich
tento pojem pouziva zejména pro diagnézu jedné konkrétni poruchy - détského autismu.
Vzhledem k tomu, Ze mi jde o zachyceni zkuSenosti rodict, ktefi tento pojem pouzivaji pro
diagndézu svych déti a dale ho nespecifikuji, budu se také ja drzet ,,autismu" jako
v§eobecného pojmu.

Mnozi autofi (napt. Wing, 1991) se domnivaji, ze vSechny poruchy zatazené do kategorie
Pervazivnich vyvojovych poruch dle MKN-10 (v/z niZe) spadaji do jediného spektra
uvadéného pod nazvem poruchy autistického spektra (PAS). Jednotlivé poruchy se v urcitych
ohledech navzajem odliSuji, leckdy vSak praxe ukazuje, nakolik je diferencialni diagnostika
vramci PAS obtizna. Podle fady odbornikti uvedené poruchy vytvari ur¢ité kontinuum
charakteristické plynulym pfechodem, ale existuji i syndromy smiSené. V teoretické Casti

budu vychazet prevazné z poznatkt autorky Thorové (Thorova, 2006).

Vymezeni pojmu

V tvodu kapitoly o autismu se pokusim definovat pojmy: autismus, pervazivni vyvojové
Poruchy a poruchy autistického spektra.

- Autismus: Pojem autismus by v soucasné dobé mél byt uzivan jako oznaCeni Kannerem
Popsaného vrozeného syndromu a né¢jako obecny pojem.

-Pervazivni  vvvoiové poruchy (Pervasive Developmental Disorders): jedny

wwr

vSepronikajici, protoze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha smérech. Pervazivni
vyvojové poruchy jako vrozené postizeni mozkovych funkci, ktera umoznuji socialni
interakci, komunikaci a symbolické mysleni, maji za nasledek to, Ze dit¢ neni schopno
vyhodnocovat informace stejnym zpilsobem jako déti stejné mentalni trovné. DéEti s touto

diagnoézou vnimaji, prozivaji a chovaji se jinym zpusobem nez jejich ,,zdravi" vrstevnici.
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Syndromy tvofici jednotlivé nozologické jednotky jsou charakterizovany velkou variabilitou
symptomd.

- Poruchy autistického spektra: Tento termin viceméné odpovidd terminu pervazivni

vvvvvv

vvvvv

symptoml, a tak odstrafiuje obtiznost zafazovani do urcitych kategorii pervazivnich

vyvojovych poruch ajejich vzajemné piekryvani.

Specifika jednotlivych poruch

Autismus a poruchy autistického spektra vyrazné ovliviiuji mentdlni vyvoj ditcte
v n¢kolika oblastech. Kazdé dit€¢ s poruchou autistického spektra vykazuje rtizné projevy a
chovani, které souvisi se stupném celkového mentalniho handicapu a méni se s vyvojem.

Spoleénym ukazatelem je hlubsi porucha vyvoje v oblasti komunikace, piedstavivosti a
socialni interakce, nez by odpovidalo mentdlni wUrovni ditéte. Autismus se tak vzhledem
k deficitu v uvedenych oblastech odlisuje od jinych vyvojovych poruch, naptiklad od poruchy
fe¢i, mentalni retardace, poruch aktivity a pozornosti ¢i od specifickych poruch uceni.

Poruchy autistického spektra jsou vrozené poruchy s neurobiologickym zdkladem, v rdmci
teorie se nejvice uvazuje o dysfunkcich limbického systému, mozecku, hipokampu, kiry
mozkové, cingulu. Jedna se ale spiSe o poruchu integracnich a komunikacnich funkci
Uvazuje se zejména o faktorech genetickych, imunologickych, toxickych a infekénich
(multifaktoridlni pficiny). Prognozu ovliviiuji vrozené dispozice tykajici se poruchy, rana
Péce i kvalita vzdélavaciho programu.

Prvni projevy PAS se objevuji uz v prvnich letech zivota. Pro stanoveni diagnozy PAS se
vychazi z diagnostické triddy - socidlni interakce, komunikace a piedstavivost. V Evropé¢ se
" sou¢asné dobé pro diagnostiku vyuzivaji zejména diagnosticka kritéria vydavana Svétovou
zdravotnickou organizaci (MKN-10) a v USA kritéria vydavana Americkou psychiatrickou
asociaci (DSM-IV). Podle autorky Thorové, jedné z odbornic na diagnostiku poruch
autistického spektra v Ceské republice, jsou diagnosticka kritéria DSM-IV lépe vyuzitelna
Praktickou praci. Americkd psychiatricka spole¢nost v roce 1994 definovala nasledujici

Poruchy (Thorova, 2006):

* Autisticka porucha (Autistic Disorder)
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Rettiv syndrom (Rett's Syndrome)

Détska dezintegracni porucha (Childhood Desintegrative Disorder)

Aspergerova porucha (Asperger Disorder)

Pervazivni vyvojova porucha dale nespecifikovana (Pervasive Developmental disorder

not Otherwise specified - POD-NOS)

V cCeskych odbornych kruzich stale prevazuje spiSe vyuzivani diagnostickych kritérii dle

MKN-10 zroku 1992. Svétova zdravotnickd organizace definuje tyto poruchy v kategorii

pervazivni vyvojové poruchy (F84):

Détsky autismus (F84.0)

Rettiv syndrom (F84.2)

Jin4 dezintegracni porucha v détstvi (F84.3)
Aspergertiv syndrom (F84.5)

Atypicky autismus (F84.1)

Jiné pervazivni poruchy (F84.8)

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84.9)

Hyperaktivni porucha sdruzend s mentélni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)

Protoze se domnivam, ze povaha PAS ovliviiuje specificnost zatézové situace rodicu déti

*témito poruchami, pfipadd mi vhodné neopomenout strué¢ny charakter téchto poruch.

Vzhledem ktomu, Ze v Ceské republice pfevazuje vyuzivani diagnostickych kritérii dle

MKN-10, budu se tohoto systému drzet i pii popisovani jednotlivych poruch.

détsky autismus

Pro moznost diagnostikovat détsky autismus se musi problémy projevit v kazdé ¢asti

diagnostické triddy (komunikace, socidlni interakce, ptedstavivost). Porucha mize mit rtizné

“upné zdvaznosti. Skala zavaznosti se pohybuje od mirné formy s malo symptomy az po

tézkou formu s mnoha symptomy. U lidi s autismem se mohou, ale nemusi vyskytnout dalsi

dysfunkce projevujici se od odlisSného az po velmi zvlastni chovani.

Diagnosticka kritéria:

1

* Autismus se projevuje pied tfetim rokem Zivota ditéte

2. Kbvalitativni naruSeni socidlni interakce: Dé&ti s touto diagndézou nedokazi pfiméfené

hodnotit spoleCenské emocni situace, odpovidaji slabé nebo neodpovidaji viibec na
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emoce okoli. Projevuji se nedostatky v pfizpiisobeni vlastniho chovani socialnimu
kontextu. Déti ¢i dospéli s autismem pouzivaji nespravné ¢i omezen€ socidlni signaly
a jejich schopnost integrity komunikac¢niho, socidlniho a emoc¢niho chovani je
oslabena. Déti v mlad$im véku si  nevytvareji typickou vazbu k matce, ve vétSine
pfipadli ani neprojevuji strach z cizich lidi a z odlouceni od blizké osoby. Vztah
knejbliz§im lidem mulZe opozdéné vzniknout, ale spiSe jako dusledek urcitého
poznani toho, Ze rodina je dilezita pro uspokojovani vlastnich potieb.

Kvalitativni naruseni komunikace: Deétsky autismus ma za nasledek nedostatecné
socialni uzivani fe¢i bez ohledu na turoven jazykovych schopnosti. Pokud se fec
vyvine, byva napadna az podivna (echolalie, narusena vétna stavba, monoténnost,
zameéna zajmen, malo vystizné vyjadiovani atd). Komunikativni vyznam feci je maly,
typicka je nedostateéna vzajemnost v bézném rozhovoru. Postizena byva i neverbalni
slozka komunikace, gestikulace byva potlacena nebo vymizeld. D¢ti s autismem se od
svych vrstevnikl lisi také ve schopnosti si hrat, protoze maji narusenou socialné
napodobivou a fantazijni hru a relativni nedostatky ve fantazii a tvofivosti.

Omezené ¢i se opakujici stereotypni zpilsoby chovani, aktivity a zajmy: Hlavni
charakteristikou je az obsedantni Ipéni na neménnosti Zivota a prostfedi, ve kterém se
osoba pohybuje. Potfeba neménnosti se projevuje v dodrzovani nefunkc¢nich rituali a
v odporu k jakymkoliv zménam osobniho prostiedi nebo bézného prib&hu cCinnosti.
Napadna je specificka pfichylnost k pfedmétim nestandardnim pro dany vek, zajem o
nefunkéni prvky pfedméti (viné, omak atd.), rutinni chovéni v mnoha oblastech
kazdodenniho zivota, stereotypni zajmy (dopravni prostfedky, data atd.), pohybové

Stereotypie (opakujici se pohyby rukou i celého téla).

S diagnozou détsky autismus se mohou pojit jeSté jiné napadnosti napt. poruchy spanku a

Pnjmu potravy, rizné druhy fobii, zachvaty vzteku, agrese a sebezranovani (zejména kdyz je

Pntomna tézka mentdlni retardace), pfi organizovani volného Casu vétSinou chybi iniciativa,

tvofivost a spontaneita.

Détsky autismus se déli na vysoce funk¢ni autismus (autismus bez pfitomnosti mentalni

retardace a s existenci komunikativni teci), stfedn€¢ funkcéni (pfitomna lehkd nebo stfedné

tézka mentalni retardace, patrné naruSeni komunikativni feci, zvySuje se mnoZzstvi stereotypii

v klinickém obraze) a nizkofunkéni autismus (t€zka a hluboka mentélni retardace, nerozvinuta

Pouzitelna te¢, kontakt navazuji jen ztidka a v klinickém obraze pievladaji repetetivni a

stereotypni ptiznaky (Hrdlicka, Komarek, 2004).
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Atypicky autismus

Atypicky autismus je diagnostickou kategorii pro osoby, které zcela nespliuji kritéria dana

pro détsky autismus.

Asperperav_syndrom

Pro diagnézu Aspergerova syndromu jsou =zasadni potize v socidlnim chovani a
komunikaci, které neodpovidaji feCovym schopnostem a celkové dobrému intelektu ditéte.
Aspergeriiv syndrom mé za nasledek problémy v navazovani pfiméfenych vztahd s lidmi.
Mohou hiie chapat socidlni kontext a mohou se chovat neadekvatné. Prvni problémy vétSinou
zaCinaji v matetské Skole, zde se poprvé projevi obtizné zapojovani do kolektivu vrstevnika.
Objevuji se poruchy neverbdlni komunikace. Lidé s Aspergerovym syndromem mohou
v n€kterych piipadech reagovat negativné na zmény, Ipét na ritudlech. Typické jsou uzké a

nestandardni z4jmy. Intelekt je v pdsmu normy.

jjnajdezintegracni porucha v détstvi

Tato porucha je diagnostikovéana, pokud dité proSlo obdobim norméalniho vyvoje (nejméné
dva roky) a poté dosSlo k vyraznému regresu a nastupu mentalni retardace a autistického

chovani. Dité ztratilo ziskané dovednosti zejména v oblasti feci, socidlnich dovednosti a
v hernich aktivitach.
Bgttiv syndrom

Jedna se o syndrom, ktery je doprovazen téZkym neurologickym postizenim

* Pervazivnimi dopady na psychické, somatické a motorické funkce.

“Sl1Eervazivni vyvojové poruchy

Pro diagnostiku této poruchy nemuseji byt splnéna klasicka kritéria PAS. Hloubka jejich
Probléma v rliznych vyvojovych oblastech je takova, Ze miZe zplisobovat v kazdodennim
zivoté potize v nckolika oblastech (napf. naruSeni emoc¢niho a socidlniho intelektu,ne-

schopnost domyslet duasledky vlastnitho chovani, neschopnost naplanovat si véci nebo

Porozumét jazyku).

2-1.2 Psychologie rodin déti s autismem

Pokud se vrodiné narodi dité s postizenim, nebo se mentalni ¢i fyzické postizeni

diagnostikuje az pozd¢ji, znamend to pro rodice vzdy zatéZovou situaci spojenou se stresem.
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Podle nékterych vysledkdi vyzkumt (naptf. Holroyd a MeArthur, 1976, Cuxart, 2003)
vyvolava autismus v rodiné vyss$i hladinu stresu nez napf. Downilv syndrom ¢i mentalni
retardace. Autismus jako tézké vrozené kvalitativni postizeni oblasti zasadnich pro zivot
v jakékoliv spolecnosti (socialni vztahy, komunikace) vyvolava u rodicli nejistotu,
dezorientaci a nepochopeni zvlastniho chovani (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Autofi Drew a Norton (1994) identifikovali na zakladé¢ vlastnich vyzkumnych poznatkt
naruseni oblasti v zivoté rodiny, které vyplyvaji ze specifické povahy tohoto druhu postiZeni.
Jsou jimi oblasti emoc¢ni vazby k rodi¢im, komunikace, nerovnomérnost schopnosti ditéte,
Problémy se zménami v rutin€, spanek a chovani, problematika profesionalni péce a financni
zalezitosti. Proto by mélo byt pohliZzeno na autismus jako na problém celé rodiny.

Na prvotni sdéleni diagnézy rodi¢e obvykle reaguji velmi intenzivné. Casto prozivaji $ok,
uzkost, smutek, rozvijeji obranné mechanismy. Zplsob vyrovnavani se se skutec¢nosti
Postizeni byva u kazdého individualni, na druhou stranu mnozi rodic¢e prochazeji stadii
emocnich reakci v ur€itém potadi, ale individudlnim tempem. Reakce rodicli na sdéleni, ze
jejich dité je postizené, prochazeji stejnymi fazemi jako reakce na smrt blizkého c¢lovéka
nebo na sdéleni o vlastnim letdlnim onemocnéni, jak je popisuje Kubler-Rossova (Kubler

Rossova, 1969, BlaZzek, Olmerova, 1988, Ri¢an, Krejéitova, 2006).

Krej¢itova (2006) identifikuje 5 fazi:

1. Sok spojeny s iracionalnim myglenim a citénim. Rodie ¢asto prozivaji pocity zmatku a
derealizace. Mohou proto reagovat nepiiméifenym zpusobem. Rodic¢e pokladaji zasadni
otazky, na které ale v té chvili neni mozné jednoznacné odpoveédét: ,,Co porucha
autistického spektra prakticky obnasi?"” ,,Bude Zzit samostatne?" ,, Vyuci se alespon?"
(Thorova, 2006, s.407).

- Popieni. Objevuji se myslenky typu ,,Neni to pravda." ,,Musi existovat zazra¢ny lék".
Rodice nekdy voli strategii Gtéku ze situace a odkladaji doporucena vysetifeni, -veskera i
sebemensi zlepSeni se stavaji argumentem vyvracejicim diagnézu (Thorova, 2006).
Nekdy u rodict dochazi k vytésnéni v podob¢ reakci ,,Lékafi mi nic neifekli.", pfestoze
jim informace o diagnéze byla jednoznacné sdélena. Nékteti rodice se odmitaji smifit s
,»osudem" a hledaji pomoc vjinych nez oficialnich odbornych kruzich: , cetli jsme o
neuvéritelnych zlepsSenich, pokud budeme...", ,lécitel ma obrovske renomé, pomohl
mnoha lidem, mdé mnoho zkuSenosti i s autisty” (Thorova, 2006, s.410).

- Smutek, zlost, uzkost, pocit viny. Obvyklé byva hledani viny u druhych, agresivni

Pocity, vztek na cely svét i na sebe sama. Rodi¢e na skuteCnost postizeni Casto reaguji
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sebelitosti, hlubokym smutkem a pocity viny. V rodiné vznikaji stale cCastéji konflikty
lécila na psychiatrii” apod. (Thorova, 2006, s.411).

4. Stadium rovnovahy. Deprese a uzkosti zacinaji ustupovat, zlepSuje se pfijimani situace
a zvySuje se snaha ziskavat informace, byt soucasti oficialni 1é¢by a racionalné se starat o
dite.

5. Stadium reorganizace je stadiem poslednim. RodiCe situaci pfijali, vyrovnali se
s faktem postizeni, pfijali dité takové, jaké je, a zaméfuji se na budoucnost. Méni se

hodnoty a ocekavani vSech ¢lent rodiny.

Uvedeny model je ale pouze modelem idealnim. Nékteré faze mohou byt zcela vynechany,
jiné mohou byt opakovany a né€ktefi rodice ani posledniho stadia nedosahnou. Smyslem
tohoto modelu je pomahat porozumét procesu vyrovnavani se s realitou postizeni a emocim,
které rodice prozivaji. Model ABCX (Bristol, 1987) patii kjednomu z modelll vyuzivanych
Pro hodnoceni reakci rodiny na postizené dité. ,, Nasledky postizeni X zalezi na:

* charakteru a hloubce postizeni...A

* zdrojich, kterymi rodina disponuje (psychologické i socialni)...B

» subjektivnim vnimani situace rodinou...C.
Uspésnd pomoc rodiné pak zdlezi na modifikaci faktorii ABC" (Hrdlicka, Komarek, 2004,
s.178).

Adaptace rodiny je v podstaté nikdy neukonc¢enym procesem, protoze v prub&hu zivotniho
cyklu rodiny mohou pfichdzet narocnd obdobi mnohdy dokonce t&€z§i nez samotné
vyrovnavani se s faktem postizeni. Diagnostika autismu ¢i poruch autistického spektra pro
rodi¢e neznamena ,,pouze" zalezitosti tykajici se postizeni a s nim souvisejicich problémi, ale
dochazi ke konfrontaci reality a dosud optimistickych piedstav a oCekavani smérem k ditéti.
Postizeni vzdy urcitym zplisobem zasahuje do jejich vlastniho sebepojeti a do oblasti jejich

rodi¢ovské identity.

2.1-3 Metodologicka vychodiska

V této kapitole bych rada uvedla zakladni metodologicka vychodiska, kterymi jsem se ve
své praci tidila. Zvolila jsem kvalitativni vyzkum, protoZe je vniman jako proces dotazovani,

ktery smétuje k hlub§imu porozuméni tomu konkrétnimu problému. Cilem vyzkumnika, ktery
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se rozhodl pro kvalitativni vyzkum jako metodologické hledisko, je pokusit se studovat
sledovany jev v jeho pfirozenych podminkach a hledat jeho smysl nebo jej interpretovat
v terminech vyznamu, které mu prikladaji samotné zkoumané osoby. Tento pfristup tak

n

nechava prostor pro ,vynoieni se" novych poznatkl, sledovani pravidelnosti, ale i
jedinecnosti v ziskanych datech, dokonce umoznuje az objeveni novych teorii. Vyzkumnik
pohybujici se na poli kvalitativniho vyzkumu by si mé¢l ,,pfiznat", Ze nemiize byt expertem
v subjektivnim prostoru zkoumané osoby, kterd zakouSenou realitu interpretuje svym
jedine¢nym zplsobem a jeji interpretace ovliviiuje nasledné jednani.

Teoretickymi a metodologickym nastrojem smeéiujicim ke splnéni cile poznat a popsat,
jaka je zkuSenost rodict déti s autismem, jsem zvolila narativni ptistup. Cilem i prostfedkem
vyzkumu je v narativni psychologii pfibéh. Skrze ptib&h je organizovano narativni védéni
(Cermak, 1999). Z pohledu tohoto pfistupu neméa vyzkumnik piimy piistup ke zkuSenosti
nékoho jiného. Proto miize ,pouze" interpretovat. Na samotny piibéh tudiz muze byt
nahlizeno jako na ,interpretaci zivota", a vyzkumnik se tak stava ,interpretujicim
interpretaci", které jsou ztvarnéné v pribézich zkoumanych osob (Chrz, 2007).

Vypravét piibéh znamena poodhalit zpisob, jak je organizovana naSe zkuSenost a jak je
konstruovano nase porozuméni svétu a naSe postaveni v ném. Pokud bych se jako vyzkumnik
rada dozvédéla néco o zkuSenosti rodict déti s autismem, mohu si vSimat, jak je tato
zkuSenost strukturovana skrze vypravéni.

Narativni pfistup s sebou piinasi fadu aspektd ve vztahu k vyzkumu. Témito aspekty se

zabyva Cermék (2002, dle Schwartze a Ogilvy, 1979 a Lincolnové a Guby, 1985):

Pokud budeme vyuZivat narativni vyzkum, je potieba se vzdat:

¢ Objektivity - vnimané jako iluzorni piredstava, Ze mentalni procesy, vyzkumné
nastroje i vlastni védecka disciplina mohou byt neutralni.

e Hierarchi¢nosti - vnimané jako predstava, ze pro zkoumanou skuteCnost je
charakteristicka inherentni hierarchicky uspoiadana struktura nebo tad.

¢ Jednoduchosti - vnimané jako ptresvédceni, Zze zkoumané jevy je mozné separovat a
udrzet v konstantni podobé nezavisle na jejich interakcich a vazbach s riznymi
kontexty.

e Determinismu - vnimaného jako pfedstava, Ze je mozné objevit a matematicky
vyjadiit determinanty zkoumanych jevl a na tomto zakladé nasledné predikovat

budouci stavy zkoumané skute¢nosti.
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Linearni kauzality - vnimané jako predstava, Ze existuji tii vykladové modely
skutecnosti: 1. jednoduchy dvoj¢inny (,,push-pull") model, 2. pravdépodobnostni
model skryvajici mys$lenku zpétné vazby, 3. model obsahujici princip anticipace a
princip zpétné vazby.

Mechani¢nosti - vnimané jako Newtonovska predstava o skuteCnosti, ktera funguje
ve své podstaté jako stroj.

Montaze - vnimané jako predstava o ,projektu konstruovani", podle kterého Ize
separované komponenty sdruzit diky poznatelnému planu nebo klici.

Metody - vnimané jako sofistikovany a védeckou komunitou posvéceny nastroj
k hledani odpovédi na vyzkumné otazky.

Validity - vnimané jako statistickd mira spolehlivosti vyzkumného nastroje a
konsekventné i vyzkumnych zjisténi.

Expertniho postaveni - vnimaného jako piedstava o vyzkumnikovi zajimajicim
nestrannou, objektivni a neutralni pozici jedince, ktery vi o zkoumaném problému
vice nez zkoumana osoba.

Reprezentativnosti - vnimané jako pfedstava o nutnosti vyzkumu u statisticky
vyznamné ¢asti populace, aby bylo mozné formulovat psychologicky spolehlivé

Zavery.

'ud budeme vyuZivat narativni vyzkum, miazeme ziskat:

Komplexnost - vnimanou jako pfedstavu o tom, Ze nelze oddélovat dil¢i elementy
skuteCnosti z jejich kontextu, ze neni mozné pohlizet na systém jako na sumu jeho
Casti, protoze tim, jak se systém stava stale komplexnéjSim, vyviji tak jedine¢né
vlastnosti, které nemohou byt vysvétleny nebo predikovany z vlastnosti jeho c¢asti.
Vzajemnou kauzalitu - vnimanou jako pfedstavu o simultannim vlivu fady faktort
v Case takovym zplsobem, Ze neni relevantni klast si otazku tykajici se jejich
specifického a konkrétniho ucinku.

Heterarchii - vnimanou jako pfedstavu o tom, ze pokud existuji néjaké struktury ¢i
rady, koexistuji vedle sebe, coz pfedurcuje v kterémkoli okamziku zavislost na
vzajemné interakci a vstupu faktort, které mohou stavajici fad vyrazné zmenit. Navic
tato piedstava obsahuje pochybnost o tom, ze existuje fad jako takovy, jako ptirodni
zakon. Nedilnou soucasti této predstavy je piesvédceni, Ze ad je skutecnosti vnucovan

lidskym myslenim.
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Indeterminismus - vnimany jako pfedstava, ze razné aspekty budouci podoby
zkoumané skuteCnosti jsou principialné nepfedpovéditelné ze zjisténi jejiho
souCasného stavu a ze vyzkum sam o sobé¢ predstavuje zasah do zkoumané skutecnosti
a tim ji méni.

Holografi¢nost - metafora holografického zaznamu nahrazuje metaforu stroje. Jde
tedy o pfedstavu, Ze celek je vice nez suma jeho casti a ze kazda ¢ast obsahuje v sob¢ i
samotny celek.

Morfogenezi - vnimanou jako predstavu, ktera vyplyvd z biologického pojeti
morfogeneze a ktera popisuje evoluci galaktickych forem z primordialniho chaosu ¢i
predstava vychazejici z matematické teorie katastrof. Pro vyzkum je dilezité pfijmout
predstavu, ze morfogenetické zmény se déji nepredvidatelné a dramaticky a operuji
tak, Ze se z niz8ich forem tvofi formy vySsi.

Perspektivu - vnimanou jako ptedstavu, Ze na zkoumané jevy dokdzeme nahliZet jen
z ur¢itého uhlu pohledu, vétSinou z perspektivy naseho vyzkumného zajmu (cile) a je

nezbytné piijmout mnohondsobnou perspektivu pro zabranéni pfipadnému zkresleni.

Cermak nachazi dalii oblasti, které miiZe tento typ vyzkumu obohatit:

Sdileni - vyzkumnik se stavd tucastnikem vyzkumu a ziskdvd moznost sdilet
zkuSenost s ostatnimi participanty a dale ji rozSifovat mezi dal$i potencialni uzivatele
vysledkil vyzkumu.

Participativné-dialogicka interpretace - interpretace zjisténi se tvoii v dialogu,
protoZe je zavisla na zpétné vazbé participantti vyzkumu.

Diivéryhodnost zjisténi - klasické pojeti validity je nahrazeno S$irSim pojmem
duvéryhodnosti obsahujici smysluplnost, koherenci, sdélnost, dialogi¢nost.

Cilem je rekonstrukce vyznamu jevu, ktery je v centru vyzkumného zajmu, ktery ale

nemiize byt zbaven vazanosti na subjekt, kontext a casovost.

V narativnim pfistupu by mélo jit o hledani zpisobu, ktery cestou vypravéni ukazuje

Yyznam vlastni zkuSenosti. Ale v disledku tohoto pfedpokladu se nabizi otazka, zda Zijeme

vypravéni, nebo vypravime zivot. Odbornici se v odpovédi na danou otazku neshoduji.

Napftiklad Lindénova, Torkelssonova, 1991 nebo Cermak, Lindénova, 1999 zastavaji spise

4"l ou moZnost, tzn. aby se mohlo o zku§enosti vypravét, musi zde nejprve n&jaka zkugenost
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byt. Tento model pak pracuje s rliznymi urovnémi reprezentace, které od sebe nejsou striktné
oddéleny, ale spiSe se navzéajem prolinaji.

V nésledujici charakteristice jednotlivych trovni reprezentace zkuSenosti budu vychazet

?jejich popisu autora Cerméaka (1999):

e Primarné prozitkova rovina. Rovina vychazejici ze zkuSenosti, Ze ¢lovek je vniman
jako soucast svéta, jako nevyclenéna entita. Svét je vniman z pozice pfirozeného
postoje a ¢loveék ho pfijima jako samozfejmost bez nutnosti o ném piemyslet ¢i jej
analyzovat.

* Reflektovana zkuSenost ¢i prozitek. Na této roviné cloveék obraci svou pozornost ke
zkuSenosti, reflektuje ji a vS§ima si urCitych diskrétnich ryst ve zkuSenosti drive
nerozliSenych. Izoluje urcité predstavy znamé v dané jazykové komunité a oznacuje je
urc¢itymi slovy. Tato uroven reprezentace s sebou piinasi nové aktivni konstruovani
reality prostfednictvim pfemysleni o své primarni zkuSenosti.

e Vypravéni o zkuSenosti. Clovék zkusenost nejen reflektuje, ale také sdili. A
vypravéni o zkuSenosti, vypravéni piibéhu je jednim z prostfedkd sdileni. Diky této
interakci zasazuje svij pribeh do SirSiho kontextu kultury a spolec¢nosti. Ve vypraveéni
se muZze objevit urcita trhlina mezi zkuSenosti a komunikaci o ni. Vypravény piib¢h je
také ovlivnén povahou dané interakce.

e Prepis zkuSenosti. Zde dochazi k dalsi redukei sdilené zkuSenosti, protoze vypravéné
je prepsano do podoby textu, zpravidla nekompletniho, selektivniho a castecného.
Tato rovina uz pfinasi urcitou interpretaci, byt méné reflektovanou.

* Analyza zkuSenosti. Na této rovin¢ prichazi analyza vypravéni, kterd je zachycena do
podoby textu. Analyza se stava hlavni slozkou procesu interpretace. ,,Pfevypravénim
narativity" ziskané rozhovorem vznikda metapribéh, kdy vyzkumnik pfetvaii to, co
bylo feceno, a navraci to do ,,hybridniho"pribéhu.

« Cteni jako zkuSenost. Ideilem narativniho vyzkumu je uréitym zpiisobem
mnohohlasny text, ktery je otevieny mnoha rekonstrukcim Cctenaii. Vyznam textu
znamena vzdy vyznam pro nékoho. Neékteré narativni vyzkumy se snaZi, aby
interpretace byla provadéna zvice stran. Vyzkumnik mulZze své interpretace textu
poskytnout kolegim a ti mohou jeho interpretace obohatit svymi nebo se text miize

vratit k lidem, o kterych pojednava, a ti se k nému mohou vyjadfit.
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Popsany model reprezentace zkusSenosti mlize fungovat jako uzite¢ny model pro vyzkum.
Ale existuji i modely, které pohlizeji na vztah Zivota a vypravéni odliSnym zplsobem nez
vySe uvedené pojeti reprezentace zkuSenosti. Naptiklad autor Konopasek (1996) je jednim
z téch, ktefi upiednostiiuji obrat k jazyku, diskursu nebo textu. Jde o pojeti, které nerozliSuje
zkuSenost od jejiho jazykového vyjadieni, rozliSovani mezi Zivotem a vypravénim se stava
bezptedmétné. Textem ¢i diskursem jsou zde minéna nejen samotna vypravéni, ale i ten, kdo
vypravi, a to, o ¢em vypravi. Jinak feCeno- osoby, jejich jednani a prozivani, udalosti, véci,

historické a kulturni souvislosti apod. Samotny zivot je uritym druhem vypravéni nebo textu

(Chrz, 2007).

Tieti pojeti P. Ricouera (1984, 1991) mize byt vnimano jako ur¢ity kompromis mezi vyse
naznaCenymi pojetimi. Ve shodé s druhou alternativou se v tomto pojeti predpoklada, ze
-zivot sam", nejen vypravéni o ném, ma svou narativni strukturu - nejenze ,zivot
vypravime", my i ,,zijeme vypravéni". V obou oblastech ale néco ,,ptichazi ke slovu, ¢imz je
minéno to, ze ma Zivot svou piednarativni strukturu (uréité predporozuméni fadu lidského

Jednani). Zde se objevuje shoda s prvnim vy$e naznadenym pojetim. ,, Clovékje zasazen do

Zivota jakozto jednajici bytost vidy se jiz vyskytujici v prostoru urcitych okolnosti, motivii,

cilii, aktéru, interakci a vysledki. Vprostoru téchto danosti, do nichz je ,,vrzen", se clovek

jakozZto (alespon v urcité mire) svobodna a odpovédna bytost aktivné ,, rozvrhuje" (Chrz,

2007, s.8). Porozuméni zivotu znamenda ,rozvrh" provadény pomoci narativni konstrukce.
9

Clovék odpovida na vyzvy situaci, ve kterych si Zivot zada své ztvarnéni jako ,,dobry piib&h"
»davajici smysl" (Chrz, 2007).

Protoze je vyznam lidské zkuSenosti i celého Zivota narativné strukturovan, tak nam bude

Pristupny zpravidla skrze autobiografické wvypravéni ziskané v rozhovoru jako jedné

“ konkrétnich podob této narativni strukturace. Vypravéni v sob& skryva ztvarnéni zivota, ale

tak¢ jeho interpretaci a ktomu se je§té pripojuje ztvarnéni a interpretace ze strany

‘yzkumnika. To znamena, Ze na narativni vyzkum je mozné pohlizet jako na ,,interpretaci
"terpretace", ,rekonstrukci konstrukce" nebo jako na ,,pfevypravéni vypravéni". Ale
vyzkumnik by se m¢l stale fidit tim, ze vypravény zivot by mél byt interpretovan z hlediska
vyznaml, které mu ve své konstrukci davaji vypravéjici. ,,Narativni vyzkum je tedy

eonstrukci  zpusobu vytvareni vyznamu narativnimi prostredky”(Chrz, 2007, s.9).
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2.1.4 Charakteristika zkoumanych osob

Vzorek zkoumanych osob tvoiilo pét, respektive Sest rodicti (jeden rozhovor probihal v
,»rezii" obou manzelll) déti s poruchami autistického spektra. V kvalitativné pojatém vyzkumu
se oznaCuji zkoumané osoby terminem ,,informanti", protoze tak se muze zdlraznit jejich
aktivni participace na vyzkumu, na rozdil od pasivné pojatych zkoumanych osob. Ale protoze
se mi zdal i termin ,,informanti" pro mé ucely ptili§ strohy a odtazity, budu v diplomové praci
vyuzivat ,terminu" ,rodi¢e". Vzorek se skladal zpéti matek a jednoho otce. Rodice jsem
oslovila béhem setkdvani rodic¢t pod zastitou prazské Asociace poméhajici lidem s autismem
(APLA). Rodice, se kterymi rozhovor nakonec probéhl, byli ochotni podélit se o své
zkuSenosti bez mého konkrétniho obraceni se na n€. Jednoho z rodic¢t (pani Lenka) jsem znala
Jiz drive, protoze jsem dochazela do rodiny za synem, kterému jsem dé¢lala asistentku.
Zbyvajici rodice, ktefi se stali souCasti mého vyzkumu, jsem znala pouze nepfimo zjiz
zminované schizky rodici v APLE. VsSechny rozhovory probéhly béhem jara a léta roku
2006. Pro rozsah a ucely mé diplomové prace mi pét pozdé€ji analyzovanych rozhovort
Ptipadalo jako dostacujici pocet, ktery mi mohl poskytnout dostate¢né mnozstvi materialu.

" Pani Hana v soucasné dobé Zzije ve stfedoCeském kraji. Je matkou devitiletého syna
* diagnozou détsky autismus a Sestileté dcery. Pani Hana je stifedoS$kolsky vzdélana. Rodinny

stav: vdova.

' Pani Alice Zije v Praze. Je matkou devatenactiletého syna s diagnozou atypicky autismus a
dvaadvacetileté dcery. Pani Alice je stfedoskolsky vzdélana. Rodinny stav: vdana.

Aspergeriv syndrom. Oba maji vysokoSkolské vzdélani.

' Pani Lenka zije v Praze. Je matkou témgéi tfiletého syna s diagnézou détska dezintegracni
Porucha a sedmiletého syna. Pani Lenka je vysokoskolsky vzdélana. Rodinny stav: vdana.
'Pani Alena Zije v okoli Prahy. Je matkou osmileté dcery s diagndzou atypicky autismus a

sedmnactiletého syna. Pani Alena ma stfedoskolské vzdélani. Rodinny stav: vdana.

2*1.5 Procedura sbéru dat

Pro svou praci jsem zvolila metodu narativniho rozhovoru, ve kterém jsou zkoumané
°soby povzbuzovany, aby ve spontannim vypravéni zprostfedkovaly biografické udalosti
*jejich konkrétnimi situaénimi prabé&hy (Schiitze, 1999 in Chrz, 2007). Ve shodé s principy
narativniho rozhovoru jsem se snazila vystupovat jako ta, kterda stimuluje rodice k vypravéni..

Nejprve jsem rodicim sdélila predmét vyzkumu (zkuSenost rodi¢li déti s autismem) a poté
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jsem se snazila ,stahnout do pozadi" a nechat rodie ,,spontanné" vypravét. Jednotlivé
rozhovory trvaly pfiblizné jednu az dvé hodiny. Ctyii rozhovory byly uskuteénény
v domécnostech rodictl, jeden rozhovor probihal v kavarné. Pfi kazdém rozhovoru jsem si
vyzadala od rodi¢i Ustni souhlas s nahravanim na diktafon a sjeho pouzitim pro ucely
diplomové prace a naopak ja jsem jim slibila zachovani anonymity.

Kazdy rozhovor jsem se pokusila uvést stejnou otazkou: Co to bylo a je za zkusSenost byt
rodi¢em ditéte s autismem? Co to pro vas znamenalo a co to pro vas znamena? Poté uz jsem
se snazila nechat sméfovani vypravéni na samotnych vypravécich. U nékterych vypravéni se
to podafilo, u jinych byla ma role vétsi. Celkové $lo pirevazné o polostrukturované rozhovory.
Sama jsem se ale snazila byt hlavné pozornym posluchadem. Ulast a porozuméni jsem
vypravééum projevovala pritakanim i neverbalnimi zpisoby. Kdyz nastala chvile ticha,
vétsinou jsem zopakovala posledni vétu. V pribéhu rozhovord jsem se ptala: ,Jak diagnozu
Prijali vasi pfibuzni, ptatelé?", ,Jak jste se dostala k Aple?". Ke konci kazdého vypravéni
jsem polozila otazky: ,Mate n¢jaké zivotni krédo?" a ,,Co vam tato zkuSenost dala nebo
vzala?" ,,Co vam déla radost? "

Kazdy zrozhovori byl svou podstatou origindlnim a jedine¢nym piibéhem plnym
informaci predavanych verbaln¢, ale také neverbalné¢ (gesta, mimika, rytmus, rychlost
vypravéni, ton hlasu, pomlky apod.). Bohuzel nutnosti pfepsat rozhovory se stal vypravény
Piibéh chudsi pravé o neverbalni stranku. Pro zachovani anonymity jsem pozménila osobni
jména rodicu ijejich déti a nékteré dalsi udaje.

Piepsanim rozhovort piede mnou stanul rozsahly soubor dat a vznikla zasadni otazka, jak

* témito texty dale nakladat.

2.2 0d ziskanych dat k tématim a kategoriim analyzy

2.2.1 Celkovy postup analyzy a interpretace

P¥i zpracovani sebranych dat jsem postupovala ve tfech krocich, které lze pracovné
Pojmenovat ,,éteni" (Chrz, 2007). Kazdy krok znamenal opakované procitani jednotlivych
rozhovord.

' Prvni krok spocival v postupovani od sebranych dat az k vynofeni relevantnich kategorii
narativni analyzy. Nejprve jsem hledala, zda se v prubéhu fazi zkuSenosti rodicii objevi
"J*ké pravidelnosti. ProtoZe jsem v jednotlivych rozhovorech uréité pravidelnosti zjistila,

"°hla jsem identifikovat témata, kterd se opakovala. V ndvaznosti na opakujici se oblasti
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zkuSenosti jsem identifikovala obecnéjsi kategorie narativni analyzy v podobé kategorie

rozvrhovani pozic (positioning) a aktérstvi (agency) (kapitola 2.2.2)

- Druhy krok znamenal analyzovat a interpretovat rozhovory z hlediska navrzenych kategoni

lkapitola 2.2.3 ).

- Ve tietim kroku jsem se pokusila zaehy.it zkuSenos, jedaotlivyeh rodi€u v eelku (kapitola

2.2.4 ) (Chrz, 2007).

2.2.2 Prvni krok (,,éteni")

2.2.2.1 Identifikace struktury vypravéni a opakujicich se témat

V kvalitativhim vyzkumu by se kategorie, které by umoznily uchopit zkuSenost rodict déti
* autismem mély vynofovat az na zakladé sebranych vypravéni. Jednou z cest, jak toho
dosdhnout, je hledani a objevovani spoleCnych témat, na jejichz zakladé mohou vystoupit
obecnéjsi pojmy a kategorie.

Prestoze kazdy pribeéh je origindlem, pii Cteni jsem zjistila, Ze struktura vypraveéni
zkuSenosti se opakuje u rtiznych rodi¢i podobnym zplsobem. Pokusila jsem se identifikovat

typicky prabéh predavani zkuSenosti a jeho etapy:

Rodice zacinaji vypravéni plynule od pocatku - od narozeni ditéte a jeho vyvoje do doby,

N-Zacdinajl tuSit, ze néco neni v pofadku.

Tuto fazi potvrzuje ukadzka z vypravéni pani Alena: , Kdyz se Zuzka narodila, takjsem

“tibec neméla tuseni, Ze by néco mohlo bejt, protoze sice se narodila pridusend, ale Fikali mi,

% Nam zdravy miminko, vyvijela se presné tak, jak md. Tak to bylo tak do téch dvou let. Az

Vh dvou letech, kdy jsem Sla do poradny, tak se mé zacala pani doktorka ptdt, jestli Fikd

Wi mdama a ja vikam: ,, Ne, jesté ne." Takze to pokracovalo dal, Ze nezacala mluvit, alejesté
¢ nijak moc nevzruSovalo nebo nemyslela jsem, Ze by se mohlo néco dit, protoZe spousta
"di okolo mi Fikalo: ,Jeis, ta se rozmluvi a potom bude mluvit. " Ale pFece jenom uZjsem si
"kala, kdyz jsem vzpominala na syna, on byl takovej bystrej vjejim véku, coz ona wibec a

“hdy jsem méla takovej pocit, Ze mi nerozumi, takZe to uz bylo takovy divny."”

Rodic¢e zdaraznuji, Zze ze zacatku bylo vSe v poradku po psychické i fyzické strance. Zlom

nastava mezi dvéma az tfemi lety a je spojen s neschopnosti pouzivat fe¢ jako komunikacni
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prostiedek a s problémy v socidlnich dovednostech ditéte. Zacind se projevovat jedna

z charakteristik autismu, a to naruSeni komunikace. Pouze u jednoho vypravéni se prvni
nejistoty neobjevuji v dusledku ,,neschopnosti mluvit", ale protoZe rodi¢e pozoruji stereotypni
zaliby syna a jeho neschopnost si sam hrat. Rozdil miize byt dan specifikaci nasledné

diagn6zy. Synovi byl diagnostikovan Aspergertv syndrom, ktery je zahrnovdn do poruch
autistického spektra, ale neni autismem ,klasickym" - détskym.

Pani Radka: plavné nam bylo podeziely, ze od urcitého véku si nedokazal sam hrat, do

urcitého véku jo, ale potom to prestalo, takZe to nam prislo prvni podeziely. No a potom

takové jeho stereotypni zaliby."

U nékterych déti zacinaji prvni problémy v oblasti zdravotni uz od narozeni. Otdzkou je,
jak na to rodice pohlizeji. Zde je mozno porovnat rozdil mezi nahledem dvou vypravécek:

Pani Alice zaCind odpovéd na polozenou otazku, kdy poprvé zjistila, Ze neni néco
v potddku, zdravotnimi problémy svého syna a plynule pfechazi i k vyvoji v ostatnich
oblastech. Ale jde spiSe o konstatovani bez vysvétlovani a hledani hlubSich souvislosti.

,,No, poprvé uz...on kdyz byl malej, tak se dusil, protoze ono to bylo spojeny s tim, Spatné

Se My siral sverac zabudku, on se priduSoval, tim padem takovy problemy byly od dvou

meésici, pak mu to operovali, to mu zatahli, ale az do toho roku mu bylo Spatné, nemoh

"acet, nemoh si Fihnout. No a po tom roce...on brzo, Fikam, Ze brzo chodil, ale bylo tam

takovy, ze nemluvil, neucil se, Ze se moc nevyvijel, spi§ rozumove."

Na konci ukdzky pani Alice popisuje odliSnosti vjednotlivych vyvojovych oblastech.

Potvrzuje skuteCnost, ze , motorické odlisnosti ve vyvoji nebyvaji specifické pro autismus"
(Thorova, 2006, s.231).

Pani Lenka bere zdravotni problémy jako prvni ranu osudu: ,,...takle anamnéza trva néco

Pes rok a sJakubem to nebylo jednoduchy od zacdtku, protoze to zase diky ty svy

“cheobronchomalacii a téem Ccastejm nemocem, tak uz to viastné od nékolika jeho mésicii

eu, uz jsme byli nekolikrat v nemocnici z ditvodu dlouhejch respiracnich insektii, a kdyz se

? tohohle néjak  vyhrabal a zjistilo se, e nemd astma, e je to jenom tahle

"acheobronchomaldcie, tak se zjistilo, Ze md pomérné vyznamnou poruchu imunologickou.

Ty~ . . . vy , . . v
"kze s tim Kubou, to jsou musim Fict nervy od narozeni. No a tohleto byla takovd rana uz

Predni, doufam aja s ni dotedjesté nejsem szZitd. Ja to poradjesté chapu, v podstaté se da
rtct, jako ranu osudu.”
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Odpovéd, pro¢ pani Lenka proziva dosavadni vyvoj syna jako rdnu osudu, lze najit na
konci ukazky: Ja s ni dotedjeste nejsem szZita. "

Spise nez se Sokem ze zjiSténi postizeni jejich ditéte se setkavam s postupnym
potvrzovanim, ze néco je ,,Spatn¢".

To ilustruje nasledujici uryvek z ptibéhu pani Hany: ,,...0« ma hlavné ten problém, zZe
nemluvi, nekomunikuje, akordt uziva rec. A bylo mi tofurt divny, ale bylajsem pani doktorkou
klidnéna, zZe kluci jsou pomalejsi. A takjsem sifurt Fikala, no takjako dobry. Kdyz ho mate
furt kolem sebe, tak vam to ani neprijde, jako ze zlobi nebo Ze dela véci, jako délal kolikrat
véci nepredstavitelny, ale clovek by tak bral, Zeje takovej, a nikdyjsem to neresila. Az viastné
s vekem, kdyz byl starsi a starsi, tak uz mi to prislo divny, pac se narodila holka a byla viastné
Mnéjina. No a zaclijsme s ni chodit do poradny..no a az, kdyzjsem s nim zacala chodit do
ty poradny, tak i pani doktorce prislo, Zeje ndkej divnej, Ze prosté neposedi. Poslala nas na
neurologii a tim to zacalo, Ze prostéje divnej.”

Pani Hana jako ta, ktera zna své dité nejlépe a proziva s nim kazdy den, pozoruje vyvojové
zvlastnosti jako prvni. Kdyz uz se nejistota stupniovala, svéfila se 1ékaice. Prakticka lékarka
matCiny obavy nepotvrdila, proto matka synovy odliSnosti pfijala jako pribéh vyvoje.
Narozenim dcery porovnavanim sourozencl se matCiny obavy opét vratily. Také Iékaika

shledala chovani syna netypickym a nutnym k podstoupeni specifickych odbornych vysetieni.

2 . roow_ 7 ’ . N I 7 tv it v ~ J
- Uryvek z vypravéni o vyvoji pied pozorovanim prvnich odliSnosti postupné piechazi

¥ hledani ..spravné" diagndzy jako druhé etapy obecn&jsi struktury piib&hi.

Diagnostika poruch autistického spektra je natolik specificka, ze k ni dochazi ve vét§ine
P”padt az po dlouhém hledani, které je spojovano se stanovovanim odlisnych diagnéz. Tento
‘yvoj potvrzuji nasledujici ukazky z vypravéni pani Hany a pani Aleny:

Pani Hana: ,,No a zaslijsme na neurologii, kde nas poslala pani doktorka, tam. A tim zacal

takovej impuls, Ze je neéco Spatné. A pani doktorka, ta neurolozka, nas posilala na rizny

Setieni, bylijsme ruzné. Bylijsme rizné hospitalizovany na neurologii, nafoniatrii a takhle.

Nufoniatrii vylucovali, jestli to je sluchovy, Zejako Spatné slysi. "

»-Takze jsme podstoupili rizny takovyhle vySetieni a pani neurolozka mu dala diagnozu

dentalni retardace nejasného puvodu. "
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Pani Alena: ,, Takjsem asi tak ve ctyrech letech, myslim tak néjak, sla do Krisky nemocnice,
kde ji teda délali CT hlavy, psychologicky vysetieni a takovyhle. Rekli, Ze néjakej ten

opozdénej vyvoj, Ze tam miize byt lehka mentalni retardace, ale jinak, Ze na ni vitbec nic

nenasli.”

Sami rodice si uvédomuji dulezitost vcéasné diagnostiky pro dalsi vyvoj ditéte i pro svij
Psychicky stav. Protoze dlouhé ¢ekani na ,,verdikt" s sebou nese pocity obrovské nejistoty a
stresu, ktery ovliviiuje nejen psychiku rodice, ale cely rodinny Zzivot. Zde jsem mohla
Porovnat, jak vCasna a pozdéjsi diagnostika ovlivnila zivot ditéte i rodi¢l nebo spiSe mohla
ovlivnit. Prvni uryvek z vypravéni manzeli Radky a Tomase ilustruje ,,spokojenost" rodi¢a
*um, ze se synovi dostalo diagndzy v brzkém véku. Druha ukazka z rozhovoru s pani Hanou
nastinuje, co mohlo bytjiné, kdyby se autismus zjistil drive

Pani Radka: ,,..a je to dobre, Ze se to diagnostikovalo takhle vcas, protoze cim driv se

s df, . ..
* Uy zacne pracovat, tim lip. "

.. Takzejsme ziskali takovej pocitjistoty a zklidnilijsme se, vcetnéjeho a tak."

Pani Hana: , Ale prosté tim, Ze Honza se nedal dat nikam do Skolky pro autisty, protoze

kdybych to védela driv... tak by uz moh chodit od téch trech let do ty skolky pro autisty ajd se

"ohla zapojit nekde do pracovni cinnosti."”

Hledani ,,spravné" diagnézy se posunuje az do doby, kdy rodice zacinaji pocitovat vetsi
Problémy. N¢ktefi rodice si zacinaji pfipoustét, Ze se opravdu néco déje az v ramci
Porovnavani s vrstevniky. Nékdy zac¢inaji vnimat rozdily az ve Skolce, jindy v kontaktu svého
ditéte s ditétem z blizkého okoli. Rodiny z rozhovora si prvotni nejistoty odiivodiuji tim, ze je
e3¢ przy a Ze se vie vyvine, nebo tim, ze kazdé dité je jiné, ma jinou povahu.

Pani Radka: ,, No, a potom nejvétsi problémy zacaly vznikat ve Skolce...pokud byl doma,
vilo e nam néco zvldstniho na ném trosku, ale Fikalijsme si pordd, jestéje malinkej, jesté

S o v Ve .
“ to miize néjak vyvinout."”

"2k uvadi Thorova (2006) u dé&ti s Aspergerovym syndromem se objevuji komplikace

VZigleniovani se mezi své vrstevniky. A matefskd $kola maZe byt prvnim mistem, kde se

Projevi vyraznéjsi problémy.
Pani Lenka: ,,...jd uzZjsem tusila, Ze neco mneni vporadku, rikam, od téch jeho druhejch

"Tozenin tohle neni uplné dobry. ProtoZe navic tady bydlela sousedka, ktera méla o pil roku
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az trictvrté roku mladsiho syna, je pravda, Ze to byl hodné Sikovnej kluk, ale mezi tim
Jakubem a FrantiSkem zacal bejt ¢im dal vétsi rozdil, kterej se mi zddl az propastnéji
Sledovani vyvojovych rozdilit mezi synem a chlapcem ze sousedstvi utvrdilo pani Lenku

¥ jiz dtive nastolenych obavach.

Dalsim tématem objevujicim se ve vypravéni jsou zazitky spojené s dochdzenim ditéte do

kolektivniho zafizeni.

Nejsilnéji jsou prozivany zkuSenosti s dochazenim do mateiské Skoly, protoze v ni dochazi

k Prvnim konfrontacim v odliném chovani déti s autismem a ostatnich déti.

Pani Alena: ,, V téch trech pul letech Sla do Skolky a tam jsem teda nejvic zacala videt ty
"ozdily. Videéla jsem, Ze ty détijsou takovyjiny nez Zuzka. Nebo spi§ Zuzka bylajind vici tém
detem, tém svym vrstevnikum.""

Mateiska Skola se pro pani Alenu stala prvnim mistem, kde se dcera setkala s vétSim

Mnozstvim vrstevnikti. Kolektiv stejné starych déti umoznil srovnani chovani divky a

ostatnich déti.

Pani Alice: ,,On treba zacal chodit do skolky, kde byl hroznej problem, to byla skolka
“déland zjesli pro déti s mentdalnim postizenim a tam tenkrat nevédeéli, Ze je autista, tam se

"szil a uz to vypadalo Spatné, Ze ho nékde zaviou do ustavu, pak se dostal do jiny Skolky a

Pk do 1y Skoly."

Druhy uryvek otevird téma vyhodnosti Skolky ur¢ené pro déti s autismem. Problémy, které
™#'ky popisuji, pramenily z ,,nevhodného" piistupu k ditéti, které bylo zavinéno neznalosti
ANanbdzy, a z nich se odvijejicich specifickych potieb. Problémy se objevovaly ve Skolkach
Pro déti ,,zdravé" i ve Skolkach ur¢enych pro déti s jinym postizenim nez s autismem.

Také nasledujici citace z rozhovoru s pani Alenou poukazuje na nezbytnost piizptusobit
*Piisob prace ugiteldt specifickym potiebam déti s autismem.

Pani Alena: ,, Pani ucitelky mi rikaly, Ze bychji méla dat do specialni Skolky, Ze oniji tady
Yn ohlidaj a Ze nemaj tu specidlni pedagogiku, Ze ji nemizou vic dat. A jesté mi rekly, Ze
“jlép, bude, kdyzji dam do Skolky pro vady reci...Takze tam nastoupila, myslim, Zeji bylo

Pct let v v . v . . vy S AR v
@ ... No a tam vlastné zacaly takovy ty, cemujsem ani nevérila, ve specidlni Skolce vétsi

Proplémyjak v ty normdlni."”
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Matka pod tlakem okoli zmeénila matefskou Skolu bézného typu za matetskou Skolu
specialni. Doufala, ze se véci obrati k lepSimu. Rodice jeSté neznali posledni diagnézu dcery,

proto zvolili specialni matetskou skolu, ktera se postupem c¢asu projevilajako neptili§ vhodna.

Na pozitiva specialni tiidy pro autisty poukazuje pani Hana: |, TakZe jsme se zacli
orientovat, prosté, aby zacal navstévovat takovy zarizeni, aby prosté. TakzZe Sel do Skolky do
Stibrovy, na ten posledni rok pied Skolou. A takze to uZ bylo lepSejsi a on zacal strasné
fungovat, vSechno do sebe, co mu jako ve Skolce, tak vSechno do sebe vstrebaval, vsechno.
Béhem toho roku se naucil spoustu veci, ktery nevédel a neumél. Takze uz to prestalo bejt
takova zatéz na méjako na cloveka."

Myslim si, Zeje lepsi, kdyz maji takhle samostatnou, kor tyhlety nizkofunkcni, protoze maj
“Plné jinaci ndroky."

Pani Hana je zastancem odd¢leni déti s autismem a déti s jinym postiZzenim pii vzdélavani.

Svij nazor doklada konkrétni zkusenosti.

Na spokojenosti rodicti s dochazenim do Skolky se podili nejen specificky zplisob prace
*Jejich détmi, ale také osobnost uditele, respektive uditelky, kterd se jejich ditéti vénuje.
Potvrzuje to i povidani pani Radky a pani Aleny. Pfestoze ob¢é mluvi o obdobi pied
stanovenim ,,spravné" diagndzy, tak s nékterou pani ucitelkou se objevovaly nepiekonatelné
Problémy a sjinou vS$e probihalo klidnéji.

Pani Alena: ,.Ze viastné...tam méla takovy dvé starsi ucitelky, byly to opravdu diichodkyné
“ ony prostéji, ja nevim, jestliji nezvladaly, po obédé, Ze ive a sméje se a nenechd deti, vali
* Po zemi, nenechd déti spat a takovyhle problémy. A ted mi zacaly vyhroZovat, Ze ji tam
°dsud’ vyloucej a takovyhle véci. "

esNicméné jsem ji tam nechala jesté dalsi rok, ale tam bylo docela Stésti, Ze dostala jinou
Peni ucitelku, mladsi kolem triceti let. A vim, Ze kdyz tam k ni zacala Zuzka chodit, tak ona ke
me prisla a povidala: ,,Ta Zuzkaje tak Sikovna, vzdyt ona neni zas tak, takjsem si rikala, ie
“ % ni neni zas tak strasny."

Vstticnost ucitelky dodala pani Alen¢ po dob¢ pIné stresu novou nad¢ji. Pristup ucitelky
Pomahajici tizivou situaci postizeni zvladnout ocenuje také pani Radka.

Pani Radka: ,,.. .a ve trech pil letech nastoupil do Skolky a prvni rok mizZeme vdécitjedny

* Pani ucitelek, ktera se mu opravdu vénovala, takZze se to dalojakZtakz zvladnout."”

4 r SN 1.z ’ v, .
-Paze vypravéni se tyka vychovy déti s autismem.
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Rodice se snazi ménit strategie jak vychovavat. VE&di, zZe je potfeba byt kreativni, protoze

»klasické" styly vychovy nepfinaSeji kyzeny efekt. Naopak mohou ditéti spise ublizit.

Pani Hana: ,,Clovék si musi hlidat, co ¥ikim, co délam, jak to délam, jak délam postupné,
Ze ho nemuzu prosté, kdyz von néco déla, treba kdyz si cte knizku nebo si prohlizi, takja muji
nemuzu vzit, protoze on by se zacal rozcilovat a moh by dostat zdachvat, Ze jo. Musim ho

nechat, az dojde na konec. Nemiuizu mu prosté délat...takovy seky."

Matka voli jako prevenci ke vzniku nechténého chovéni jiny zplisob komunikace. Jednani

je potfeba mit neustale pod kontrolou.

Pani Alice: ,,No, kdyz byl malej, takjsem se ho vidycky snazila, aby mezi lidma, vzdycky
Jsem ho klidnila a motivovala nécim."
Také pani Alice si potvrdila to, ze potfebného jednani syna nedocili represemi a natlakem,

“le zklidnénim a spise odménami neZ tresty.

Pani Radka popisuje dasledky nevhodného ptistupu: ,, Protoze byly okamziky, kdy tou
Poruchou k nemu clovek nepristupoval spravne, a potom to u néj budilo takovy reakce, Ze byl
opravdu nezviadatelnej."

Obavy zmozného zachvatu mohou vést k ustupovani ze strany rodi¢d. Rodice si

Uv v cr v ’ ’ M ) v . r o7 o vt ¥ ’ ’ ’ o
"¢domuji, Ze to neni spravné, ale zaroven si své chovani odivodnuji pfedchazenim zachvata.

5 ’ v e
- Faze se zamétuje na budoucnost.

U rodicti se mizeme setkat s riznymi pohledy na otdzku budoucnosti. N&kteti se toho, co
®“de nebo nebude obavaji, jini o budoucnosti premysleji s nadgji.

Strach z budoucnosti se vaze k nejistoté, vyvoj v sobé zahrnuje mnoho otazek specifickych
PT® autismus, na které nelze najit konkrétni odpovéd.

Nasledujici ukazka z rozhovoru s pani Lenkou ilustruje obavy z budoucnosti jejiho syna:
~ Pordd jesté prevazuje ten strach z budoucnosti, zZe viastné doted nemuze nikdo Fict, do
S miry se Jakub vyvine. TakZe tahleta nejistota do budoucnosti je pro mé taky pomérné
“xeFovej faktor. A pochopitelné se taky obdvim, jak to u néj bude v dospélosti. Do jaky miry

budx sobéstacnej, do jaky miry se o néj bude muset starat nékdo dalsi, jak to budeme zviddat

my a tak."”
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Prognéza je ovlivnéna zejména dvéma faktory: mirou a tizi autistického chovani a kvalitou

adaptivniho chovani (celkova funkénost v bézném zivote) (Thorova, 2006). Ani jeden
z faktor pani Lenka nemiize odhadnout dopfedu. Mira a tize autistického chovani muze
napoveédét, kam by mohl syniv zivot sméfovat. Ale zda, jak a nakolik bude schopen uspét
" kazdodennim zivoté je pod vlivem celkové Grovné intelektu. Vyznamnou tlohu sehravaji
k¢ praktické dovednosti.

Do budoucna se divaji s nadé¢ji rodice chlapce s Aspergerovym syndromem. Dtvodem

optimistického pohledu mize byt i to, ze Aspergeriv syndrom se nepoji se snizenym

intelektem.

Tomas: ,,Oba spolecné doufame, Ze v podstaté za par let bude schopen se zaradit i bez

“istenta."

Zajimavé je, ze u nékterych rodic¢i se objevuji na prvni pohled dvé odlisné tendence pfi
Piemysleni o budoucnosti. Na jedné strané hledani konkrétnich feSeni a zaroven na druhé

stran€ ,,nefeseni". Planovani budoucnosti ditéti s postizenim byva pro jeho nejblizsi stresem, a

P'°to ,strategie" nefeSit a nechat véci plynout pomaha nékterym rodi¢tm aspon na chvili

zapomenout na strachy a obavy, co bude ajak to vSechno zvladnou.

Dvoji tendenci ukazuji uryvky z vypravéni pani Alice: Ja bych si idedlné predstavovala,
% by byl v néjakym menSim zarizeni, kde by méli zkuSenosti s autismem, kde by byl ten
“dividudIni pFistup, Ze by tam tieba zezacatku mohl dochdzet a pak by tam moh ziistat tieba

Yden a pak by tam mohl it v budoucnu porad. Takze takovyho néco mensiho, ale oni tyhle
“rizeni asi existujou, aleje to daleko od Prahy."

“Nesnazim se pripoustét si néjaky pesimisticky, azjednou on tady bude sam, to si asi moc

"“Pripoustim. Proc¢ se tim tejrat ted, co bude tieba za dvacet let. To neresim. Ale nechci,

lo vis

aby

elo vylozené na ty Tereze, to nechci. Chci, abych ho urcité zabezpecila, aby on byl

Z v . Ve 7 v ’ v v v r r
“bezpecenej v néjakym to zafizeni, piipadné, aby mél svy finance, které by ona mu

Pomdhala spravovat, ale nechci, aby onajednou tim svou rodinu zatéZovala. Chtéla bych, aby

to

hlo vyreseny."

Zaveér ukazky se tyka budoucnosti ditéte s postizenim a jeho ,,zdravého" sourozence.
Nektth™

eri

rodi¢e by radi zabezpecili budoucnost ditéti s autismem sami a ,nepfitézovali"

I"hému ditéti (v/z ve), jini by radi vidéli spoleénou budoucnost sourozenci.
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Druhou tendenci lze objevit ve vypravéni pani Hany: ,,...pfeju si do budoucna, aby holka
byla, aby to méla v sobé, ze kazdej vika, az tady nebudes nebo az budes stara a nebudes moct,
tak aby bylajako...ne ze by ho hlidala, ale aby méla takjako automaticky, ze von by mél svoje
v tom bardku a vona taky a Ze by na néj tak néjak dohlizela, ne ze by se omezovala v néjakejch
svejch vécech, cinnostech, az bude velka, bude taky mdma, ale Ze by védéla, Ze prijde k ni na

°béd, tak bych chtéla, aby to bylo."”

Uvedené uryvky byly zaméfené na budoucnost ditéte s postizenim. Ale rodice se zminuji i

% planech svych, naptiklad se zamé&stnanim, s partnerskym Zivotem.

Prvni dvé citace se tykaji profesniho uplatnéni:
Pani Radka: Ja jsem pro to, abych se mu mohla vic vénovat, takjsem si vprdaci vzala
Mou agendu, ktera je lepsi vtom, Zze Siji budu moct vzit domii. Ale zatim jeste nemdame

Pocita¢ a k tomu budu potiebovat pocitac, takze teprvje to v pripravé. Pracuju na tom, abych

 to tam vycistila a mohla to nosit domii."

Pani Lenka: , Mné hrozné vadi, Ze ta budoucnostje tak nejista. Ja presné nevim, kdy budu
"octjit do prdce, jakou formou budu mocjit do prdace. Rada bych si tireba do roka dojednala,

abych aspon dvakrat do tejdne mohla chodit nékam do prdce, nékam do ordinace na néjakej

zastup."

Ukazka z vypravéni pani Aleny smeéfuje k partnerskému vztahu: , Moznd, zZe i do
oucna, Fikda se, Ze deti odrostou, odejdou z domova a lidi mizou mit néco pro sebe. TakzZe

5 0 ni budu muset pordd starat nebo aby méla dohled'."

Po tom, co jsem ,rozkryla" urCitou pravidelnou strukturu v predavani zkuSenosti
Y rozhovorech, bylo dal$§im cilem pokusit se identifikovat opakujici se témata. Vzhledem
kto v ey oy r , . . .y . ’ ’ .

mu, ze opakujici se témata se stala vychozimi pro vznik kategorii narativni analyzy (viz
H7e), uvedu zde pouze jejich seznam:

| oy o g g .

pri¢iny problémi, diagnozy, informace

- zvladani a selhavani - skolka, Skola, ucitelé
specifické chovani
odpovédnost

rodina, ptatelé, svépomocné skupiny
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- instituce, finance, podminky

- rozvrzeni ¢asu mezi dit¢ a sebe

- moznosti ditéte, jeho aktivity, emancipace a integrace
- realizace zaméstnani a péce o dité

- cile, perspektivy, obavy i nadé&je

- vyrovnavani se s postizenim ajeho zvladani

- pfijeti udélu, adaptace

- zhodnocovani a smysl postizeni

- naplnéni a spokojenost v zivoté
2.2.2.2 Identifikace obecnéjsich kategorii narativni analyzy

Identifikovany vycet opakujicich se témat mé nasméroval k potfebé dalSiho zobecnéni v
Podobé pojmi, které by mi umoznily uréitym zptisobem uchopit uvedena témata.

Podle Brunera (1996) je pro narativni konstrukci zasadni naruSeni fadného, obvyklého a
oc¢ekavaného. Bruner pro toto naruSeni pouziva termin ,potiz" (trouble) (Chrz, 2007).
Postizeni ditéte pfineslo do Zivota rodiny urcitou ,,potiz". Tato ,,potiz" s rodi¢i néco déla, ale
"ké oni sni né&co délaji. Rodi¢e déti s autismem k ,,potizi" zaujimaji urcity postoj, a to
Yzhledem k ditéti, k postizeni, ale i k druhym.

Vzhledem k tomu, ze v se v zivoté rodicl objevila ,,potiz", nabizi se otazky, jak a do jaké
miry je vjejich moci dosahnout zadouciho nebo se vyhnout nezadoucimu (Chrz, 2007). Tato
kategorie se v narativni psychologii nazyva ,aktérstvi" (agency) a umoziuje postihnout ,.kdo-
kottiu-co-déla" nebo ,,co-komu-co-ptisobi" (Bamberg, 1997 in Chrz, 2007).

S kategorii ,,aktérstvi" souvisi kategrie nazvana ,;rozvrhovani pozic" (positioning). V této
~tegorii se jedna o to, jakym zpusobem dochazi ve vypravéni k situovani sebe, druhych nebo
Polnosti. Rozvrhovani pozic také znamena zpasob, jakym clovék dava a pfijima

°dpovédnost (Chrz, 2007).

2.2.3 Druhy krok (,éteni")

2.2.3.1 Analyza a interpretace rozhovori
Vtéto &asti diplomové prace pujde o analyzu a interpretaci ziskanych dat zejména na

Skladé kategorii ,,aktérstvi" a ,,rozvrhovani pozic". V postupovani touto fazi jsem vychazela
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Z prace Chrzové (2005). Analyzou a interpretaci rozhovortt mohlo dojit ke stanoveni nékolika
tématickych okruhii, které vznikly urcitou specifikaci vyctu opakujicich se témat.

Z obou kategorii autorce Chrzové vyplynuly zakladni otazky, které jsem si kladla také ja,
ve vztahu k rodi¢im déti s autismem. Z kategorie aktérstvi Slo o tri zakladni otazky pohledem
vypravéjiciciho: 1. Co déla skutecnost, ze mam dité s autismem s mym Zivotem, a co s tim
délam ja? 2. Co déla autismus s druhymi a co s tim délaji druzi? 3. Co déla autismus s ditétem
a co d¢la dité s autismem?" (Chrzova, 2005).

Kategorie ,,rozvrhovani pozic" s sebou pfinesla dvé otazky: 1. Jak pfistupuji k otazce
odpovédnosti rodice, dité a ,ti druzi"? 2. Jak se rozvrhuji pozice v ramci pohybu mezi
»Potizi" (autismus) a zadoucim stavem? (Chrzova, 2005).

Autorka Chrzova na zakladé polozenych otazek specifikovala kategorie, které predstavuji
uréitou tematickou osnovu analyzy. Vzhledem k tomu, Ze jsem po mnohondsobném c¢teni
rozhovort dosla k rozhodnuti, Ze vétSina tematickych okruht navrzenych autorkou Chrzovou
odpovida obsahu vypravéni rodi¢i déti s autismem, budu se jimi fidit v nasledujici casti
diplomové prace. Jde o nasledujici tematické okruhy:

* ,Mezi svetem postizenych a svétem zdravych

*  Rozvrhovani pozic: ja - dité - postizeni - ti druzi (vodinni prislusnici, pratelé,

instituce, svépomocné skupiny apod.)

* Plany, cile, perspektivy" (Chrzova, 2005, s.52).

2.2.3.1.1 Mezi svétem postiZzenych a svétem zdravych

Rodi¢e déti s autismem se pohybuji ve dvou svétech - ve svété zdravych a ve svéte
Postizenych. Pohybovat se v obou svétech znamena pohybovat se mezi ,,potizi" a zadoucim
“avem a zde dochazi k usili nejen ze strany rodict, ale i dalsich za¢astnénych osob. Rodice
S¢ Pohybuji v ,,¢ase", ktery travi s postizenym ditétem, ale ziji také sviij Zivot, ve kterém travi
*vij ,.Cas" bez né€j. Mezi témito dvéma svéty se ale pohybuji také jejich déti v podobé
“*ancipace a integrace (byt u déti s nékterymi typy poruch autistického spektra v ponékud
°dlisné podob¢). Mezi svétem zdravych a svétem postizenych se objevuji obavy, nadéje i cile
°di¢t vzhledem k zivotu jejich déti. Oba svéty mohou pfindSet bezpeCi a jistotu, ale i

Ohrozeni, oba s sebou nesou hodnoty, normy i sdilenou zkugenost.
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Vztah ke svétu postizenych a svétu zdravych lze charakterizovat v podobé dvou tendenci,
kterymi rodi¢e pomoci vypravéni konstruuji aktérstvi své, svych déti i ostatnich. Jedna se o
tyto tendence:

o, Odstrediva - tendence od svéta postizenych ke svétu zdravych.

* Dostrediva - tendence od svéta zdravych ke svetu postizenych" (Chrzova, 2005, s.52).

* Tendence od svéta postiZenych ke svétu zdravych
Ve shod¢ s disertacni praci Chrzové (2005) se i v mé praci objevily dvé podoby smétovani

°d svéta postizenych ke svétu zdravych:

) odliSovani se od téch, ktefi jsou z pohledu rodice v horsi situaci

Sklon hledat ty, ktefi jsou na tom huf (at’ uz ve vztahu k sobé - rodi¢i nebo ve vztahu
k ditéti) mize byt pro nékteré rodi¢e pfirozenym mechanismem pomahajicim k vyrovnavani
5¢ se skutednosti, Ze jejich dit& je postizené.

Tendenci srovnavat situaci ve své rodin¢ a rodin¢ s ditétem s ,,t€z8§im" postizenim ilustruje
Povidani pani Aleny: Nepripadam si, zZe bych byla...zas tak omezend. Myslim si, Zejsou na
" daleko hur. Ty, co maj déti, co se nemiizou pohybovat. Ji dim Zuzcejidlo, ona se sama
"Ji, vSechno. Onaje docela samostatna.”

Z ukazky maze vyplynout, Ze pro pani Alenu je zavaznost postiZeni spojovana s omezenim

Pohybu a na n¢€ navazujici problémy se sebeobsluhou.

wvr

kombinované postizeni. Pani Hana s kombinovanymi vadami spojuje sebeposkozujici
dovani, které se u syna nevyskytuje. Také si uvédomuje odlisné naroky, a tedy i nutnost
°dlisného pristupu k détem s autismem a k détem s jinym postizenim.

>Myslim si, Zeje lepsi, kdyz maji takhle samostatnou, kor tyhlety nizkofunkcni, protoze maj
“Plnéjinaci naroky. My jsme méli i prihlasku do Daru a tam uz méli i kombinovany vady a to
Y= mi piislo, jako dala bych ho tam, kdyby se mi tam moznost do toho Kolina nenaskytla, ale i
e Skolce jsme to probirali..jestli by od nich mohl néco...tam jsou tieba déti, ktery si

takjsem se ptala neurologa i ve Skolce, jestli by mél schopnost si to taky osvojit."”

Oblast poruch autistického spektra je natolik Siroka, ze do ni spadaji poruchy, které se od
Sek

€

odlisuji, a diagndéza musi byt jesté dale specifikovana. Proto rodiCe v ramci strategie
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vyrovnavani se s postizenim casto hledaji potencialni t€z8i situaci v ramci podobnych
diagnoz. Naptiklad rodice ditéte, kterému je diagnostikovan atypicky autismus nebo
Aspergertiv syndrom, nachézeji odliSnosti od détského autismu.

Pani Alice: ,,On nemd ten opravdovej autismus, protoze ty pravi autisti, oni tfeba mluvi a
Pak prestanou, coz on teda nikdy nemluvil, spis se ta rec¢ u néej vyvijela nez ze by dobie mluvil
“ pak by to slo dolii, to ne.”

Jfo, ja si ani neuvédomuju, Ze to je autista, protoze on ma spis to mentdlni postizeni
k tomu taky, takZe vono je to trosku jiny nez kdyz mda nékdo takovy ten vysokofunkcni
autismus, u néj spis prevazuje mentalni postizeni nad tim autismem."

Pani Alice v ukazkach vymezuje postizeni svého syna vuci ,,pravému" autismu, pii kterém
by podle jejich predstav vyvoj probihal jinym komplikovanéj§im zptisobem, a naopak odliSuje
vysokofunk¢ni autismus, pii kterém je inteligence déti v normé. Pro pani Alici jsou
Ptevladajici charakteristiky mentalni retardace. A charakteristiky spojené pouze s autismem

*toji podle posledniho uryvku spise v pozadi.

Odlisnosti v naruseni intelektovych schopnosti si v§ima i pani Radka a pan Tomas, rodice
‘hlapce s Aspergerovym syndromem.

Pani Radka: ,,Nakonec, z toho, co to jesté mohlo byt, je to jeSté nejmin narocna vada na
Jehovu, protoze Aspergeriiv syndrom neznamend postizeni mentdalnich funkci ve vsech
‘mérech, ale...a navic md jesté mirnou formu, takZe doufame, Ze

Pan Tomas: v podstaté bude za par let schopen se zaradit i bez asistenta”

Vymezeni Aspergerova syndromu od poruch, pfi kterych jsou poruSeny intelektové
S‘hopnosti, miize pomoci rodi¢im pfijmout fakt postiZeni, protoze ,<obecné predstavuje
“ntalni postizeni pro rodice Vétsi stres neZ jiné typy postizeni, protoze byvd vice zasazeno i

v

" Jich vlastni sebehodnoceni” (Ri¢an, Krejéitova, 2006, s.72).

Ponékud odlisné nazory zastava pani Lenka, ktera synovo postiZzeni jako jedina z rodici
Vymezuje vici odliSnym postizenim, ale zamysli se nad otazkou normality. Co je normalni
* °0 neni normdlni uréuje spoleénost, a proto zména pohledu na postiZeni nastane az se
*ménou hodnot spole&nosti.

Jinac, clovek se casem s tou myslenkou, nebere to uz tak tragicky, s tim, Ze si rekne, Ze
Mastné on nevyhovuje spolecenskejm pravidlum, ktery jsou dany a ktery urcuje ta vétSinova

Vecnost normalni a v podstaté ono je to i o mire tolerance, co je jesté spolecnost schopna
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urcitym zpiisobem skousnout a jak se chovad k tém postizenym a zZe se to do budoucna snad
bude vyvijet ¢im dal lip..."
Pani Lenka v ukazce nerozliSuje druhy postiZeni, ale jakoby byly vSechny na stejné Grovni

vzhledem k vétSinové spolecnosti, kterd zaroveil rozhoduje o tom, kdo a co je normalni.

Rodi¢e neopomijeji poukdzat na odliSnosti v chovéani, v psychickém vyvoji a v
,hormalnim" fyzickém vzhledu. Na jednu stranu fyzicky vzhled, kterym se jejich dité
neodliSuje od vrstevnikli, mize ochranovat rodiCovské sebevédomi, na druhé strané rozpor
mezi fyzickym vzhledem a ,,zvla$tnim" chovanim a psychickym vyvojem mize proces
vyrovnavani se s postizenim ztézovat.

Pani Alena: ,,...a zrovna a ted' se na mé divala a chechtala se, takze to vypadalo spis, Zeje
to strasne nevychovany dité. Jajsem se radsi na ty lidi ani nekoukala, protoze to byla ostuda

P'o mé. Protoze vona vzhledové je naprosto, Ze na ni nic nepozndte."

Pani Lenka: ,, ...jsou lidi, ktery vikaj, Ze na Jakubovi az tak nic moc nepozorujou, zase na
“yhou stranu Jakub se nékdy dokdze zachovat zvldstim zpiisobem, Ze uz lidi pojmou

Podezreni..."

Obé& matky si uvédomuji rozpor vzhledu a chovani zejména v konfrontaci s reakcemi okoli.

Potvrzenim pftiblizovani se k ,,normalité" miize byt postupnd, at’ uz redlnd nebo vytouzena,
Zlr_» oy v ¥ s o7 v e r or ’ o v v ’

>¢na chovani pfi hie nebo zaujeti pro stejné véci, o které se zajima vétSina déti. S tim se
meo

tizeme setkat u pana TomaSe, tatinka chlapce s Aspergerovym syndromem:

, Taky to nekdy chce, ale spisjako, toho bionycla"jednou chtel... "

, Tak on neni samoziejmé na takovy ty spolecny hry, tak to jim nekdy i néco kazi. Ale

Myslim si, Ze taky ¢im dal tim min."

®) Druha podoba odstfedivé tendence znamena gmaneipaci-od-rodiny-a-piipadnou-integraci-do

»ragjoritni" spole¢nosti v podobé navstévovani ,,bézné" zékladni Skoly (pouze chlapec

S Apergerovym syndromem) &i v mozném pozd&jsim uplatnéni se ve spolednosti.

"'v ptipadé rodin déti s autismem se ve vypravéni neopomiji emancipace od rodiny. Jenze
Siace rodin déti s autismem je ztizena, protoze lidé s autismem vétsinou nejsou schopni
S*mostatného Zivota a rodi¢e si to uvédomuji. Ale také premysleji nad tim, jak budou Zit

'jich déti, az se oni nebudou moci postarat.
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Pani Alena: ,,...do budoucna to bude urcité lepsi ty chranény bydleni. Protoze mozna, Ze

"M dobre, abych na ni byla nebo ona na mné tak strasné zavisla. Moznd, Ze by jednou bylo

by, abychom se rozdélily."

Pani Alice: ,JCdybych sehnala zarizeni, kde si myslim, Ze by moh bejt a byl by tam
*Pokojenej, ale onje dostfixovanej na rodinu. Toje asi taky nevyhoda pro néj, zZeje dost na
"ds fixovanej."

Ob¢ ukazky potvrzuji, ze matky si uvédomuji skutecnost, ze emancipace od rodiny jednou

g1 piijit, ale zaroven se obavaji, jestli tento krok zvladnou ony i déti.

Prvni néznaky osamostatiiovani se probihaji v pozadi s rodinou, ve smyslu kratkych
°dlouceni naptiklad skolni vylety, tabory nebo jen samostatnost v ohrani¢eném ,,bezpecném"

prostoru.

Pani Alice: ,, A myjezdime ven a tam je zahrada, takze tam je to idealni, ma tam jakoby

S oy ) ,
Omostatnost a nemiize se mu nic stat."

'"Jezdi na tabory s Aplou...pomdha to mné, ale myslim, zZe i pro néj je to dobry."
U pani Alice osamostatiovani syna probiha plynule od samostatnosti v omezeném
Prostoru, kde je ona v dosahu, ptes tabory, kde samostatnost trva tyden nebo i ¢trnact dni, ale

P’k opét emancipace jako by konéi a nasleduje hledani zatizeni, kde by se dokonéila

‘rnancipace od rodiny v pravém slova smyslu.

A Tendence od svéta zdravych ke svétu postiZzenych
V dosttedivé tendenci ukazujici sméfovani rodic¢l od svéta zdravych ke svétu postizenych

°*fevil, autorka Chrzova (2005) dvé riizné podoby.

3 ¥ Prvni oblasti se ukazalo nakolik se rodide d&ti s télesnym postizenim identifikuji se
~ESLjx)stizenveh jakozto spolecenstvim, ve kterém jsou nalezeny hodnoty a vztahy
~QIEastujici se svétem zdravych (Chrzova, 2005).

Rodice déti s autismem se ve vypravéni nezminuji o tom, Ze by svét postizenych ve smyslu

SP°leenstvi lidi s podobnymi problémy spojovali s kladngjsimi hodnotami nez svét zdravych.
NaH

" otazkou ,,pro¢" mohu pouze spekulovat. Zdaje to tim, Ze se neidentifikovali jako ti, ktefi
Patt do svéta postizenych, nebo je to proto, Ze aktivity organizaci nabizejicich pomoc lidem
“ismem se zaméfuji spie na déti.Vysvétlenim miZe byt i pouhy fakt, Ze se o tématu

"°Zporu" mezi svétem postizenych a svétem zdravych nezminili. Divod muze, ale i nemusi
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souviset se dvéma navzajem opacnymi pohledy rodi¢li na moznost intenzivnéji se setkavat
* rodi¢i podobné postizenych déti (viz niZe).

Nejvyraznéj$im znakem vypraveéni rodicll o tom, zda se maji setkdvat s rodici s podobnymi
Problémy, je urcita rozporuplnost, kterou mohu charakterizovat vétou: ,,Ano, ale..."

Popsané tuvahy pocitaji s pohledem na spolecenstvi postizenych v SirSim kontextu.

Prestoze se rodice ve vypravéni nezamysleji nad moznymi hodnotami a vztahy, které jim

Pnnasi nebo by mohl pfinést svét postizenych jako spoleCenstvi, v§imaji si hodnot, povahy a

povani svého ditéte, které mu pfindsi pravé jeho postizeni.

V okamziku, kdy za¢nu patrat po hodnotach svéta postizenych v konkrétnéjsi podobeg,
naleznu ptiklady hodnot, které s sebou pnnasi postizeni déti a které by se u zdravych potomki
mozna neprojevily.

Pozitiva chovani syna s postizenim ilustruje pani Radka v pfedlozené ukazce: ,,On bych
“kla snasi doktory lip nezZjiné déti. ProtoZejeho to i zajimd, treba kdyz mu brali krev, tak mu
“ Clovék trochu vysvétlil a ted wvidis, co. Trochu se bdl, ale zajimalo ho to. A kdyz tam prisel
°d alergolozky a deélali mu tam ruzny vpichy, jestli neni alergickej, tak to sledoval celkem se
“J¥nem. A ten chlapecek, co Selpo ném se tam svijel a toho nemohli vitbec zkrotit, zase v tom
Jjinej, je to v nécem zajimavéjsi a lehci."”

Pani Radka nachazi rozdil mezi chovanim svého syna, ktery je postizeny, a ditétem
zdravym. Lékatské vySetfeni byva pro mnohé déti nepfijemnym zazitkem. Na stresovou
Syaci mohou reagovat obavami nebo agresi. Pani Radka srovnava chovani svého syna a
klapce zdravého, ze kterého vychazi lépe jeji syn. Klidné chovani syna maze byt dano

0 o . ;. v N
lisSnymi zajmy a vysvétlovanim.

Jesté vyraznéji se tendence nachazet ve vétsi mife pozitivni hodnoty u ditéte s postizenim
S¢ okazuje v nasledujicim aryvku z vypravéni manzelt Radky a Tomase.

Pani Radka: ,,Myslim, zZe nam dalo to, Ze ma viastnosti, ktery treba normalni déti nemaj.
T"

takova ta konkurence mezi nima, nevi, co je, ta soutéZivost, to pretrumfovavani, ta

’

takovy to, tyjeste nemdas tohle aja mam lepsi mobil, tojde mimo néj.
,,ebgann’g%%ég:,,,, Tomu rozhodné zatim nepodléha. Treba ho to taky nauci, ale tohle by zrovna

Manzelé se v ukazce zamysleji nad vlastnostmi ¢i spiSe hodnotami syna, které ho odlisuji

Predpokladanych hodnot zdravych vrstevniki. Synovu odliSnost pfijimaji kladné. A
Prest ¥

Z ’ v v J v M r ;e ’ 71,0
¢ pan Toma$§ ocekdva, Ze nékteré zadjmy a hodnoty syn od zdravych vrstevnika

Pr®ezme, oblast modnosti a soutézivosti by méla zistat ,,postizena".



Jinym zplisobem se na pozitivni stranky ditéte s autismem divaji pani Lenka a pani Hana.

Pani Lenka: ,,Hodné se nam libil vylet do Krumlova a viéera mé nesmirnée potésilo, to jsou
nozna ty pozitiva autistickejch déti, ze se naucite radovat se z madla, kdyzje to obdobi, Ze
“tibec mdte z néceho radost, véera mé Kuba sam od sebe ve vané, kdyZzjsem ho sprchovala,
kI voda."

Matka si uvédomuje, ze autismus je tézké postizeni a ze kazdy, byt v porovnani se
zdravymi vrstevniky sebemens$i pokrok nebo ,drobnost", ktera se podafila, je divodem
k radosti. Na druhou stranu, pfestoze pani Lenka vi, jak by se méla chovat, objevuji se vjejim

zivoté faze, kdy nenachazi silu se radovat z ¢ehokoliv - to znamena ani z pokrokd syna.

Pani Hana se na rozdil od pani Lenky o zadné ptfekazce branici radosti z uspéchu
"*zminuje: ,, Vono se viastné rikd, Ze voni tu péci dvakrat vratéj, kdyz se néco povede."

Matka vnima péci jako oboustranny proces. PeCovanim pomahd synovi a zaroven pro ni

Pnnasi zadosticinéni a povzbuzeni do Zivota a dalsiho pecovani.

k) Druha podoba dostiedivé tendence se tyka stahovani se do spolecenstvi postizenych jako

7S-IQIsta jistoty, bezpeéi a sdilené zkuSenosti (Chrzova, 2005).

Dvojakost v pohledu na tucast ve spoleCenstvi rodi¢ti déti s postizenim je popsana
Varyveich z ptibéhu pani Aleny.

Pani Alena: ,, Takzejsem tam zacala chodit, dalajsem tam Zuzku na ty dva mésice a zacala

J . . , 5 . L, . . . L.y,
‘em tam chodit na rodicovsky schizky a to musim rict, Ze mi to hodné pomohlo, protoze ja

9y neméla nikoho, kdo by byl na tom jakoja. Jéjsem méla zndmy, vSichni méli zdravy déti a

Misem si Fikala, je to mozny, Zeja nikde Zadny postizeny dité nevidim, to mdm snadjenomjd.
“*vym okolijsem Zadny takovy deéti nenasla. TakZe aZ tam na détsky psychiatrii, kdyzjsem
Si

a

"a tu rodicovskou schizku, tam teprvjsem nasla, teda poznala jiny maminky, ktery mély

““jny nebo podobny nebo tireba i horsi problémy s détma. Takze mné to docela dost pomohlo,

"oe A takyjsem méla v tu chvili potiebu nékoho takovyho pozmnat, abych s nim mohla o téch

"oech popovidat, abych védéla o nécem, o néjakych zkuSenostech téch druhych maminek.
T

artl

mi to hodné pomohlo psychicky. A takyjsem chtéla mit nékoho znamého, kdo ma néjaky
Proplemy.  Takjsem se zacala vic bavit sjednou maminkou, ta teda méla starsiho syna. Chtéla

BSem vedet, jak to viechno probihd a zkuSenosti a Skola. Kdyzjsme se setkaly, tak samoziejmé

Wq’%l’ %@mi?ry,m%’g%dﬁdémpé;%gﬁmﬁch rozhovori bylo téma naSich déti, co ja, co Zuzka,
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Pani Alena vysvétluje, proc ji setkani s rodici déti s postizenim psychicky pomohlo. Poprvé
2 dobu plnou nejistoty pochopila, Ze v tom neni sama. Ze i ostatni maji podobné, dokonce

Yétsi problémy. Ziskala mozZnost poslechnout si, co postiZzeni pfineslo nékomu jinému, co

r~r o

obnasi, na co se muze pripravit. S pocitem ,nejsem jedina" pfisla tleva a nadéje, Ze by se

¥ Zivoté mohlo objevit nové pratelstvi s nékym, kdo zna roli rodice ditéte s postizenim.

v druhé ukazce se pani Alena zamys$li nad otazkou, pro¢ castéjsi setkdvani s ¢lovékem
* Podobnymi problémy nesplnilo jeji o¢ekavani.

Pani Alena: Je pravda, Zejeden casjsem méela strasnou potrebu vyhledavat nékoho, kdo
" stejny problémy jako ja, protozejsem si myslela, Ze s nim budu mit spolecnou rec¢ a ijedna
Psycholozka mi vekla, ze madm jit do sdruzeni pro mentdlné postizené, Ze kdyz se o téch vécech
bavim s nékym, kdo ty problém nemd, to nikdy nemiize pochopit. TakzZe jsem myslela, Ze si
"“jdu i néjakou bliZsi kamarddku, tak jsem mluvila o té pani, co mad toho sedmndctiletého
sama

> tak jsme se parkrat sesly, ale zase potom, kdy jsem prisla domi, takjsem toho meéla

“dycky plnou hlavu...Tak jsem si Fikala, Ze asi taky neni dobry se v tom jen babrat a bejt

"est'astnd. "

Postupem casu pani Alena pfechazi od nadSeni ze setkavani se s rodic¢i déti s postizenim
k x '

K uréite skepsi. To, co ji mélo Zivot rozjasiiovat, zaGalo Zivot spise ztrptovat. Zda se, jako by

C [ r . v i v , R . , e
Postizenim nechala zaplavit ze vSech stran. Stalo se ustfednim a mozna i jedinym tématem

"°zhovorti s nékym, kdo se mohl stat ptitelem. Setkavani se pro matku nestavalo pfijemnym

Mzitkem. A tak se navraci k pivodnim ptatelim. S kamaradkami z dé€tstvi opousti oblast
Postizeni a na chvili ,,zapomina" a relaxuje.

Pani

Alena si potfebovala vyzkouSet ob¢ varianty - pratelstvi vzniklé na zakladé
*Poleéného problému a piatelstvi vzniklé spontanné. Po zkusenosti voli ,,navrat" k diivéjsim
P eliiRnou strategii v pristupu ke spolecenstvi postizenych voli uz od pocatku potvrzeni
Pestizeni

pani Lenka. Ani zde ov§em urcity rozpor v nazorech nechybi.

Pani Lenka: , Ve svy podstate musim ¥ict, Ze aby se z toho clovek nezbliznil, tak

Ohleddavam, at uz autisticky deti, tak matky autistickejch deti. Je pravda, Ze sleduju diskusi
Wek autistickejch déti na jednom serveru, to urcité jo, ale to je spis jako kvili tomu, Ze
il

Ve L1 , ;o . . . . ,
°"k vidi, Ze v tom neni sam, ale nechavam si od nich odstup, nechci se s nima schazet. Jako

C . oy . , , .. . ;. .
Ak to nemiize do vSech sfér svwho Zivota namotat autismus, to by se zbldznil. S Janou uz
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Jjsme se znaly dlouho predtim a clovek tehdy na ni koukal s otevienou hubou, jak zvlada ty dva
Aspergery a kladla jsem ji otazky, ktery jsem sipak kladla sama"”

Pani Lenka nachazi padné duvody, pro¢ se nechce vidat blize s rodi¢i déti s autismem.
Zaroven si nechava ,,oteviena dvirka" do svéta postizenych v podobé¢ sledovani internetovych
diskusi. Internet ma velkou vyhodu, Ze je mozné ho kdykoli jednoduSe vypnout. Asi

vvvvvv

byt zdrojem informaci o postizeni. Ale Zeny poji i pratelstvi, které nevzniklo na zakladé

Postizeni déti, ale které fungovalo jiz diive.

Pani Radka v nazorech na ulohu pfedavani zkuSenosti mezi rodi¢i zastava ,,stiedni cestu".
Poukazuje na vyhodu predavani zkuSenosti, ale zaroven si uvédomuje, ze zkuSenosti jinych
"eni mozné piijimat bezvyhradné a oéekavat stejny postup.

Pani Radka: ,,Clovék slysi jiné zkuSenosti. To je asi to hlavni. S zZdidnymi se zatim
Pratelime, protozejsem na schizkach rodicii tolikrat nebyli...i kdyz v tomhleje taky tezky si
Preddvat zkuSenosti, protoze si myslim, Ze kazdy dité je jiny. Ze u nékoho se Aspergeriiv
syndrom projevuje jinak nez u druhého.”

Diagnéza Aspergertv syndrom neni ,,Sablonou" pro budouci zivot. Nepoji se striktné
*jedinym druhem chovani, jednani a prozivani. Kazdé dité je jiné, a kam se bude jeho zivot

ubirat, nezalezi jen na druhu postizeni, ale na mnoha faktorech.

2.2.3.1.2 Rozvrhovani pozic: ja - dité - postiZeni - ti druzi

Tato kapitola bude vychazet z kategorii ,,aktérstvi" (kdo-komu-co-dé¢la, co-komu-co-
P”sobi) a ,,rozvrhovani pozic". Ve vypravéni jsou jednotlivi Ucastnici aktéry nebo pfijemci
aktivity druhych. K ,,aktérstvi" se vaze otazka vlivu, coZ znamena jakym zplisobem a do jaké
mify jednotlivi aktéfi ,.kontroluji" svou situaci. Ale zaroved se pohybuji v prostoru danych
"*Tem, ktery jim ukazuje to, co by mélo byt, a ktery umoziuje davat a pfijimat odpovédnost,
€ kdo muze, co by kdo mé&l nebo nemél d&lat, kdo &eho dosahuje nebo nedosahuje a

*moziejmé co kdo déla (Chrzova, 2005). Také téma rozvrhovani pozic a aktérstvi se prolina

"Vpravénim rodi¢a déti s autismem.
Aktérstvi, vliv a odpovédnost rodice

Rodice v ptibézich nesou odpovédnost, ovliviiuji, dosahuji cill, zkratka vyvijeji aktivitu ve

Propgch svého ditéte. Vypravééi jako rodi¢e ditéte s autismem se pocituji jako aktéfi
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ovlivitujici a odpovédni, timto zplsobem se vymezuji vac¢i aktérstvi, vlivu a odpoveédnosti
ditéte a dalSich aktéra - 1ékard, ucitel a ,,téch druhych".

Autorka Chrzova (2005) vytvoftila nekolik podskupin aktérd, vici kterym se aktivita rodict
vymezuje, a vzhledem k vétsi pirehlednosti a systemati¢nosti se ija budu tohoto déleni drzet.

Nejcastéji rodi¢e ve vypravéni premysleji o své odpovédnosti vuci ditéti, piestoze slovo
,odpovédnost" zjejich ust nezazniva. Rodice postupem ¢asu poznavaji, ze museji zménit styl
vychovy a vice se ditéti vénovat. Vyssi naroky na c¢as veénovany ditéti nastinuji otazku
Profesniho uplatnéni rodice.

Rodi¢em nejsou pouze pro své déti s postizenim, ale i pro zdravé potomky. Proto se
v Piibézich rodi¢e zamysleji také nad svymi zdravymi détmi.

" Do prvni skupiny je zafazeno vymezovani oblasti vlivu rodie ve vztahu k ditéti

A-Postizenim.

Rodi¢, v tomto piipad¢é zejména matka ditéte s autismem, hraje v zivoté ditéte specifickou
‘oli vyplyvajici z postizeni ditéte. Za sou¢asny i budouci zivot ditéte nesou vice méné plnou
*povédnost rodie, protoze jejich d&ti ve velké vétsing piipadi nejsou schopné o své
budoucnosti uvazovat a védome ji vytvaret spole¢né se svymi rodi¢i. Aktérky rozhovori
Premysleji nad tim, co by pro jejich déti bylo nejleps$i. Najedné strané se zabyvaji myslenkou,
% bude sjejich détmi, az ony nebudou schopny se postarat, coz znamena, Ze za zpisob Zivota
ditéte piebiraji odpovédnost hlavné ony ajsou to také ony, kdo v nejvétsi mite ovliviiuji své
dité. Zda se, jako by doba, po kterou ony budou mit silu se postarat, byla ,,vyfeSena", a

"Problémy" nastanou az s tim, co potom.

Na druhou stranu i rodi¢e déti s autismem si uvédomuji, ze jejich déti se potiebuji do jisté

if . .. v . v s e rwr s ,
"y emancipovat a zapojit se do spole¢nosti a Ze oboustranna fixace nepfinasi jen sama
Pozitiva ani pro jednu stranu.

To doklada uryvek zpovidani pani Alice: ,,..je to spis do budoucna, Ze je takovej

nesa

mostatnej a Ze jednou bude muset nékde bejt a toje horsi nez, dokudlje ted v ty rodiné a

babicky, deédy, ktery mu pomahaj, chodi do skoly, da se to zvladnout. "
""Kdybych sehnala zarizeni, kde si myslim, Ze by moh bejt a byl by tam spokojenej, ale on

erl, . . . . , oy .
J Xlixovanej na rodinu. Toje asi taky nevyhoda pro néj, Zeje dostfixovanej, no."

Také pani Alena se zabyva podobnymi mys$lenkami jako pani Alice : ,,...takZe tedka to a

" budoucna to bude urcité lepsi to chranény bydleni. Protote moznd, Ze neni dobie, abych

Q byl, nebo ona na mné tak strasné zavisla. Mozna, zZe byjednou bylo dobry, abychom se

délily. "
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,Ja jsem na ni hrozné zavisla. Ja ji nikam nepustim. Ja mam porad pocit, Ze kdyz ona je

Poradjeste v nécem takova nesamostatnd, tak musi byt porad pod néjakym dohledem.”

Je ptirozené, ze matky jsou v urCitém obdobi fixovany na své déti, ale postupné by se mél
Yztah uvoliovat a dité by mélo dostavat vice prostoru a stavat se samostatnym. U rodi¢t déti
S . . v ~r r v ’ , w r v v ,

autismem je tento proces ztizen pfitomnosti postizeni, ke kterému se Casto vaze sniZzeny

mtelekt, nesamostatnost, problémy v socidlnich vztazich a v komunikaci. Rodice ani
"pocit’uji iniciativu ze strany ditéte, ktera by jim usnadnila rozhodovani co dal.

Odpovédnost rodice se nevaze jen k budoucnosti. Rodi¢ ditéte s autismem by mél fungovat

také tady a ted.

Napftiklad pani Hana a manzelé Radka a Tomas popisuji nutnost zmeény vychovy.

Pani Hana: ,yi zasejinej zdakaz se mu nemiize dat, jako ne, clovek se musi hlidat, co rikam,
“° delam, jak to delam postupné, Ze ho nemiizu prosté, kdyz von néco deéla, tieba kdyz si cte
knizku nebo si prohlizi, takja muji nemiizu vzit, protoze on by se zacal rozcilovat a moh by
dostat zachvat. Musim ho nechat, az dojde na konec a vict mu: , Podej mi tu knizku, jdeme
Pnam." Nemuzu nu délat takovy seky. Treba holce muzu v klidu vict: , Pojd, nech to bejt a
Jdeme." Ta si to v hlaveé srovna hned, ale jemu to dyl trva. Ale to je diilezity nad tim vsim
P mejslet a clovek musi bejt tvorivej., Jajsem viastné furt ve strehu.”

Pani Hana si nasla vlastni strategii jak jednat se synem takovym zplsobem, aby
Predchazela nepohod¢€ a naslednému stresu syna i stresu svého. Srovnava zpisob vychovy
*yna a zdravé dcery. Zachdzeni se zdravou dcerou je jednodussi, nemusi uvaZovat nad
naslednymi reakcemi a predpoklada dcefinu odpovédnost za chovani. Naopak u syna piebira
*/povédnost za nasledné jednani ona. Proto musi byt neustale pfipravena na mozné reakce.

vychovu syna s autismem si ,,nevystaci" sjednodussimi pokyny, ale neustale objevuje a
tvori.

A¥ké pani Radka se vénuje otazce vychovy: ,,No a zklidnil se zavedenim rdadu, to si myslim, Ze

°dne pomohlo, protoze on musi mit prehled, co ho ten den cekd. A kdyzje néjakda zména, tak
L

0 .. .
na to pripravit.”

Pani Radka nachazi dtivod, proé se syn stal klidn&j$im. Rad a pravidelnost piinasi détem, a
nejen détem s poruchou autistického spektra, jistotu. Mnohym, ne-li vétSiné déti
*'ismem, pomaha denni fad a pravidelnost orientovat se v pro né tézko pochopitelném,
"“jistém a nelogickém svété. Doporuéeni na zavedeni fadu, napiiklad v podobé piktogrami,

°*tava fada rodi¢t navstévujici odborniky.
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Dilezitym tématem pro rodi¢e déti s autismem a nejen jich, je téma profesniho uplatnéni.
Péce o dité s autismem je natolik specificka a narocna, ze se zaméstnanim se bez cizi pomoci
da tézko propojit. Jelikoz prace hraje v zivoté ¢loveka dilezitou ulohu, jeji byt ,,dobrovolna"
ztrata muze byt pocitovana velmi bolestive.

Pani Alice: ,,No, zménilo se hodné, protoze jsem ziistala doma. Kvili nému uzjsem nesla
do prace. Nedalo se to uz zvladnout, protoze on ma hrozné problémy s tim casem.”

Pani Alice po urcité dobé, kdy se ziejmé snazila zvladnout vychovu syna i své

Zamestnani, rozhodla praci opustit a vénovat se synovi a predchazet moznym konfliktim.

Druha ukazka je z vypravéni pani Lenky: ,Ja presné nevim, kdy budu moctjit do prace,
JCkou formou budu moc jit do prace, kdy zacne Jakub miuvit, kdy bude schopen chodit do
"“Jakého zarizeni. Prakticky to uz muizu zrealizovat od pristiho tejdne, co by ne, ale nemyslim
SI> e toje projeho vyvoj to, co potiebuje a co by pro néj bylo dobry."

Pani Lenka ,,odivodiuje", pro¢ jesté neshledava navrat do zaméstnani vhodnym napadem.
Uvédomuje si, ze zacit pracovat je realizovatelné jiz v brzké dobé. Na druhou stranu citi
°dpovédnost za dalsi pokroky a spokojenost syna. Pro vyvoj syna nevidi své zaméstnani
*P°jené s moznou ztratou ¢asu dfive vénovaného synovi nejlep$im feSenim.

Otazku, zda si mohou dovolit pracovat i mimo domov, si klade velka ¢ast rodic¢ii, zejména
Matek déti s autismem. Nékterym se podaii propojit praci doma a praci ,,venku", jini se plné
Vekuji péci o dité. Rict, co je spravnéjsi pro spokojeny Zivot celé rodiny, si netroufam. Kazdy

'*jiny se svymi potfebami a hodnotami.

Odpoveédnost viuci ditéti s autismem nesméfuje jen do pritomnosti, ale i do budoucnosti,
rodi¢e znamena jejich budoucnost také budoucnost jejich déti. Jesté silnéji propojenost
“doucnosti rodi¢i a potomkl plati v pfipadé, Ze rodiCe citi postizeni jako bariéru
samostatnému zivotu bez podpory a pomoci.
budoucnost déti s autismem je tizivym problémem, proto se ji rodice zabyvaji uz od
°kamziku potvrzeni diagnézy a ne az s odpovidajicim vékem ditéte. Plany do budoucna se
Adu zabyvat podrobnéji v dalsi kapitole, proto uvedu pouze jednu ukazku od pani Lenky:
akz, tuhleta nejistota do budoucnosti je pro mé taky pomerné zatézovej faktor. A
Pchopitii,c se pak hodné obdvam, jak to u néj bude v dospélosti. Do jaky miry bude

°béstacnej, dojaky miry se o nej bude muset starat nékdo dalsi, jestli to budeme zvladat my a
H . "

45



Pani Lenka spojuje budoucnost syna s nejistotou. Protoze budoucnost syna znamena také
jeji budoucnost, nejasnost a nemoznost naplanovat ji pfedem, zpUsobuje stres ovliviiujici

Pfitomnost.

®) Odpovédnost ve vztahu ke ..zdravému" dit&ti

Vétsina rodica, ktefi mi  poskytli rozhovor, vychovavaji také déti bez postizeni. Zdravy
Potomek je také soucasti zivota rodiCe, proto pocituji odpoveédnost i za né. Prestoze
v povidani stoji zdravi potomci spise v pozadi, je zajimavé podivat se, vjakém sméru citi

rodi¢e odpovédnost za zivot ditéte bez postizeni.

Pani Lenka: Jest¢ mam pocity jisty viny viici jeho starsimu bratrovi, jehoz Zivot, zatim si
" Pochopitelné neuvédomuje, ale jeho: Zivot to asi taky néjakym zpiisobem ovlivni. A to
h nému nenifér. Ze rodice si to asi musime v uvozovkdach vyzrat, tojejasny, ale asi to zasihne
nejakym zpusobem i toho druhého syna.”

Diagndza autismus ovliviuje zivot vSech Clenl rodiny. Pani Lenka vnima postizeni syna
jako nutné zlo, které ona a manzel museji ,,pfetrpét”, protoze jsou rodi¢i. Ale neptipada ji

spravedlivé, Ze postizeni jednoho syna bude mit vliv i na zivot druhého syna.

Nasledujici ukazka patii jesté pani Lence: ,,Dd se Fict, Ze jeho to doted netrapi néjakym
Mraznéjsim zpiisobem a promluvime s nim nez pujde do Skoly, protoze piijde za dva meésice,
Motoze se setka s reakcemi néjakych svych spoluzakii, ktery budou vychdazet zjejich rodici,
%by byl . tohle pFipravenej a aby se kviili tomu necejtil ménécenny. Tim, Zejsem s Jakubem
oma celej den, tak se snazim, kdyz néco delam s Jakubem, tak si to udélat dopoledne a zase
¢ da Fict, Ze naopak kdyz pak privedem Jirku, tak se zase snaZim spi§ vénovat jemu, aby to
bio tak néjak vyrovnany. A o vikendech, no to prakticky travime ve Ctyrech, takZe se da Fict,
* A nemyslim, Ze by Jirka nebo chci v to aspon doufat a myslim si, Ze pro to déldme hodné,
9y, Jirka nemél pocit néjaky odstréenosti nebo Zeje tady na druhy koleji."

Pani Lenka by rdda informovanim o postizeni bratra chranila druhého syna. Ocekava

Nativni reakce okoli. Matka vypravi o tom, jak se snazi
ob

rozvrhnout péc¢i a pozornost mezi

a syny co mozna nejrovnomernéji a veéfi, Ze ,,zdravy" syn se nebude citit ve stinu bratra.

K . . Cy e , ey v v , , , .y
Pocitu rovnocennosti v rodiné pfispivaji i spolecné stravené volné dny, kdy ,,spolupracuji"

Y ichni dohromady.
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Pani Alice se zabyva odpovédnosti za zivot ,,zdravé" dcery v souvislosti s budoucnosti
Postizené¢ho syna: ,/1/e nechci, aby to viselo vyloZené na ty Tereze, to nechci. Chci, abych ho
Ycité zabezpecila, aby on byl zabezpeceny v néjakém tom zaiizeni pripadné. Ale aby mél svy

finance, ktery by mu ona pomahala spravovat, ale nechci aby ona jednou tim svoji rodinu

stezovala, to bych nechtéla."”

Pani Alice si pro zivot syna pifedstavuje stdlou pomoc jinych, ne jeho sestry. Zaroven
doufa v udrzovani vazeb mezi sourozenci. Ale uvédomuje si, ze hlubsi propojeni zivot obou

sourozencli by mohlo negativné piisobit na novou rodinu dcery.

Rodice ve vypravéni oteviraji téma odpovédnosti vici détem zdravym i postizenym.
% Postizenim jednoho se vyrovnavaji viichni &lenové rodiny. PiestoZe se na prvni pohled
muze zdat, ze se vSe ,,to¢i" kolem ditéte s postizenim, rodi¢e neopomijeji ani ostatni déti.
Tématy jsou, jak ovliviluje postizeni sourozence je a zda a jakym zptisobem mu mohou oni
J’ko rodi¢e ulehg¢it ¢i byt spise napomocni v roli sourozence ditéte s postizenim.

Vliv, odpovédnost, spoluprozivani rodi¢i se prolind do formalni stranky jazyka. Rodice

v v

hovoti v 1.0sobé ¢isla mnozného (my, ndm) namisto 3. osoby ¢isla jednotného (on, ona, jemu,
JO.

Pani Radka: ,,Ted mame domluvenou do Skoly, protoze v zari nastupuje do skoly, mélijsme

°dklad samoziejmé kviili tomu a mame ndrok i najeden, ale uz to delat nebudem."

Pani Hana: ,, Bylijsme riizné hospitalizovany na neurologii."

Odpovédnost rodice ve vztahu k vetejnosti

Tteti skupinou, za kterou se rodic¢e déti s autismem citi do urcité miry odpovédni, je okoli

S1oy

zené z lidi nezndmych 1 zndmych. Rodi¢e ve vypravéni pirejimaji odpovédnost zejména za

"ormovanost vefejnosti.

Pani Radka: ,,Prarodice pochopili. Samoziejmé jsme jim museli vysveétlit, co toje. Nejaky
Serialy jsme jim pujcovali, takZe si o tom néco precetli a snazi se tak néjak udrzovat ten
™P k nému, aby byl zvladatelnej."

Pani Radka: ,, On najednou zacne vykrikovat. Ale on opravdu ma hrozné silnej hlas. Rad
PNG takze snazime se, aby to spi§ radsi vidycky zazpival, kdyz md ten hlasovej projev. Ale

”ek];é to prosté ze sebe potrebuje dostat. Tak si zakvici, ale lidi to samoziejmé nemaji moc
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"adi. Treba kdyz jsme na dovoleny a on vjidelné zacne, takovy ty pohledy a je to takovy

“pitljemny a kdyz jsou stéZovatelé, my se s tim nijak netajime. Kdyz jsou, tak Fekneme,
nezlobte se, ale on ma tohle.”

Pan Tomas: ,, Nema to cenu tajit."

Pani Radka: ,,Spis by meli vedet, Zejsou takovyhle lidi a deti.”

V prvni ukazce pani Radka vypravi o vzdélavani ptfibuznych. Poznatky o autismu,
respektive o Aspergerové syndromu, o zpisobech chovani, jednani, o specifikach a pfistupu
mohou zjednodusit péci nejen pro rodiCe samotné, ale i pro pfibuzné, kteti budou ochotni se
" yychové ditéte podilet.

V druhém uryvku pani Radka popisuje reakce neznamych lidi na nezvyklé chovani syna.
~dyz si nékdo zacne stézovat nahlas, manzelé vysvétli, jak se véci maji. Manzelé zastavaji

"azor, ze lidé by neméli zavirat oli pied skute¢nosti. Lidé s postizenim ve spoleénosti byli,

JSo

u 1 budou.

uryvek z rozhovoru s pani Alici se dotyka odpoveédnosti vii¢i vefejnosti odliSnym zplsobem:

>&dyz byl treba malej, tak mél takovy to, ze kdyz si treba pred nas sednul pan s kloboukem,,
mu ten klobouk sebral, ale tojsme néjak odstranili nebo jsme se naucili to prechdzet.”
Pani Alice se snazila predchazet konfliktim tim, Ze synovo chovani vyvolavajici negativni

*akce lidi v ramci moznosti odstrafiovala. Pokud se ,,odnaucovani" nedafilo, naudila se

I s
SltUace piechazet a nereagovat na ne.

~ Ctvrtou skupinu tvoi odpovédnost rodi¢t ve vztahu k 1ékaiim

V ptibézich vybranych rodi¢i déti s autismem jsou lékati vykreslovani spiSe jako ti, ktefi
**§nostikuji. Stfidaji sebe i diagnozy, nez pfijdou na kone¢ny a spravny divod neobvyklého
dovani ditéte. Rodice popisuji dlouhodoby proces hledani pifi¢iny stavu jejich ditéte, cekani
H

verdikt 1ékafd. Poruchy autistického spektra jsou v Ceské republice relativné novou

Slasti, proto rodi¢e nemivaji tendenci se na diagnostice podilet.

Pani Hana se vjeden okamzik odmitla podfizovat a bezmezné pfijimat postupy 1ékatt: ,,A

neurolozka mu dala diagnozu mentdlni retardace nejasného pivodu. To byla nase prvni

NO<Spéza. A po ty diagnoze mu dala prasky, po kterejch byl uplné apatickej, utlumenej. Tak

ety se rozhodla mu je nedat. Prosté vysadit sama od sebe. Bylo to i na popud toho, Zejsme

A "a neurologii hospitalizovany a mné tam bylo jeden den néjak divné, nemohla jsem spat,
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“kjsem wudélala takovou véc podivnou. Prostéjsem sijeden ten prdsek vzala a ja jsem po
nern

rano nemohla vstat z postele. Tocila se mi hlava a vikam, jestli tohle teda tomu klukovi

davam. Takjsem rekla panu N., Ze muje vysazuju, Ze to beru na sebe a Ze zjistim, jestli mu to

"co déld nebo ne"

Zena popisuje divod, pro¢ se rozhodla vzit odpovédnost za synovu IéCbu na sebe.
Nasazeni 1ékti shledava matka jako pficinu synovy apatie. Utlumeni se pani Hané nezdalo
*Pravné. Ke koneénému rozhodnuti ,,uz mu je nedat" vedla jeji osobni zkuSenost s 1éky, které
W mély synovi pomoci. Vyvolané stavy pro ni byly natolik silnym zazitkem, Ze pochybnosti

O r b4 W r
spravnosti feSeni se rozplynuly.

) Patou skupinou vynofujici se z vypravéni rodi¢t je odpovédnost ve vztahu ke $kole, Skolce.

Pani Hana: Jak na néj..na to jsem prisla sama. Coz i ve Skolce Fikaly, Zejsem spoustu
Yci. Co je k lepsimu, to si prevezmu nebo se dohadujem spani ucitelkami, jestli tohle by
nabylo lepsi."

Matka nenechdvala vSechnu iniciativu na pedagozkach, ale zapojila se do procesu hledani

et k synovi. Spoluprace mezi lidmi pracujicimi se synem proto mohla fungovat. Pfedavaly

S! zkugenosti, a tak pomahaly chlapci i sobg.

Paké pani Radka spolupracuje na vzdélani syna a snazi se o provazanost mezi vSemi

anami: ,,Ted mame domluvenou schiizku do Skoly, protoZze v zdari nastupuje do Skoly. Meli

e odklad kvili tomu a mdame ndrok i najeden, ale to uZ délat nebudem, protoZe po poradé

Brne dosli k zavéru, Zeje dostatecné zralej a bude schopen to zviddnout.”

~ Do Sesté skupiny jsem zatadila oblast odpovédnosti ve vztahu k fadim.

V Ceské republice stale jesté nefunguje mnoho vhodnych predskolnich a $kolnich zatizeni
Utenych pro osoby s autismem. Proto v nékterych piipadech zGstavaji rodice, respektive
*ky, s détmi doma. Stat by mél volbu rodi¢t ocenit a pomoci jim alespoit v podobé finanéni

Odpory. Nasledujici ptiklady ukazuji, ze ziskavani podpory statu neni véc jednoducha.

Pani Hana: ,,77Feba na tu socialku clovek potrebuje néco uplnéjiného, aby dostal to, co ma.
Py.

“°%e to jsou takovy klicky a hacky. Do ty §kolky jsem na néj neméla nic. Pak teda dcera
2Osal, chodu do Skolky, takjsem si vybéhla, Zejsem slySela, Ze dali povoleni, Ze do sedmi let
¢ da dat materska. Takjsem si to zacala vybéhavat, abych zas méla na kluka, protoze jsem
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nemohla nikamjit, nikam ho dat. A to mi Fikali, to my vam nemuzeme dat, toje az naposledni

dite. Muzete dostat péci o osobu blizkou. Takze jsme méli tenhle prispevek a pakjeste na auto

a

tak. Musela jsem to vSechno vybéhat, protoze nikde neprijdete a oni vam nereknou tady

tohle miizete... je to takovy furt bojovani s urady.”

Pani Hana zastava k Gradim skepticky nazor. Nebyt vlastni nelstupnosti, neziskala by
Piispévky, na které maji narok. Clovék si podle pani Hany nemize byt ni¢im jisty a musi byt
stale ptfipraven bojovat o sva prava. Pani Hana vidi v ufadech, potazmo ve staté, spisSe

nepfiitele nez spojence.

V ukazce z vypraveéni pani Alice se podobna bojovnost neodrazi: ,JVa co mam narokjsem
SU%da zjistovala sama. Ale kdyzjsem pak piisla a o nécojsem Zddala nebo se na néco ptala,
vidycky mi to priznali. Ale to jsem si spis vycetla v novindach. To jsem si zjistovala sama, na

“° ma clovék narok."

Pani Alice se pfi spolupraci s ufady nesetkala s zddnymi problémy. Ale veSkeré informace
nioznostech finan¢ni pomoci si zjistovala vlastni aktivitou. Ptfiznani ptispévkil probihalo
b¢z komplikaci. Pani Alice bere jako samoziejmost, Ze se musi spolehnout hlavné na sebe a

*'at brat pouze jako prostiednika k uleh&eni situace.

Zvlastni kategorii zasahujici do skupiny odpovédnosti vi¢i tfadim a lékarim jsou navstévy

11 r -
Posudkové komise.

Posudkovym Iékafem zd4d se muze byt kterykoliv 1€kat i bez znalosti problematiky
“ismu. S lékafem, ktery se v oblasti autismu ajeho specifik p#ili§ neorientoval, se setkala
Pani Alice: Jedinej problém byl, az kdyz dostal invalidni diichod. Abyste mohla mit péci o

“obu blizkou, musi mit aspon prevaznou bezmocnost. A to bylo jediny, kdy ten pan doktor na

P%udkovy mu dal Ccastecnou, coZ to bylo takovy Spatné posouzeny, tak jsem se musela

Moldvat pres soud a pak to dobie dopadlo. Pak jsem se dozvédéla, e to byl néjakej
oﬂoped. "

Pani Alice se nesmifila s rozhodnutim lékare. Protoze véfila svému usudku, rozhodla

odV

olat se u soudu. Soud potvrdil verzi matky. Cely proces se zdal byt zbytecnym. Kdyby
ipad posuzoval 1ékat se znalostmi o autismu, mohl byt usetien Gas, finance a zejména klid
rodi

ny. Dovolavani se narokli na pomoc statu byva inavnym a dlouhodobym procesem, kde

ani spory. Je obdivuhodné, kdyz se mnozi rodic¢e nenechaji odradit na prvni pohled az

ProSovanim a trvaji na pravech svych a svych déti.
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8) Dalsi skupinu reprezentuje odpovédnost k sobé samému

Postizeni ditéte zmeéni styl Zivota rodiCe a reakce na neménnou skutecnost je individudlni.
Predlozené ptiklady ukazuji, kam postizeni ditéte matku sméruje.

Pani Hana: ,, Musim bejt nékde podchycena, nejako podchycend, aleje to pomoc. I tieba
takhle bych si mohla udélat nové znamé, mit trosku néjaké spolecenské akce. Nebejt furt
jenom sami."

Pani Hana pocituje izolovanost. Stav osamoceni by rdda zménila. V zaclenéni do skupiny

rodicti déti s podobnym postizenim hleda pomoc pro sebe i pro syna. Setkavat se s dospélymi

Je pro ni alternativou ¢i doplnénim k Casu strdveném s détmi.
O pocitu izolovanosti hovofi nejedna matka ditéte s postizenim. VétSinu Casu napliiuji péci

% dite a pratelé se dostavaji do pozadi.

Pani Lenka v rdmci ,,zachovani duSevniho zdravi" vyhledala lékate: ,,Uprimné vam reknu,
% ja jsem si nechala napsat antidepresiva. ProtoZe ne z divodu, Ze bych se cejtila jako
klenec, ale takovej pocit uz jako otupéni a neprozivani radosti jsem cejtila pomérné silné a
**el, jsem poruchy spanku, takZe se da Fict, Ze ja to zvladam s minimalni psychiatrickou
)

edikaci. Rikam si, hlavné aby clovek, aby tém détem. Jia mdm pocit, Ze ty s tim problém

1] .r v v 0 v . v . v . ’ I3 v .
“aji, ze se snazim vici nim vystupovat tak, aby mély pocit, ze maj viceméné spokojenou a

"Selou mdamu"

Pro pani Lenku uz byl stav, ktery prozivala natolik neuspokojujici, ze zvolila cestu
Medikamentii. Pro vyhledani pomoci se rozhodla nejen kvili sobé, ale i pro své syny. Rada by

byla p:, syny oporou a stavajici stav ji nedovoloval ptani splnit.

Pani Alené postizeni dcery otevielo cestu k vétSi vnimavosti k lidem s postizenim:
Protoze tenkrat fakt, Ze mné rict, Ze bych si zapla televizi a bylo tam o postizenejch lidech,
Mozna ze bych to prepla. Tedka ne, ted’se da Fict, Ze takovyhle véci mé hrozné zajimaji."”

Pani Alenu nasméroval osud dcery k vyhleddvani informaci a vzdélavani se nejen

Va%ismu, ale zdjem se rozifil i o jiné druhy postizeni. Informovanost miiZze pomoci

Y konkrétnich situacich a dodava pocit pochopeni a jistoty.

* Odpovédnost prisuzovana ditéti
Predeslé uryvky vypovidaly o odpovédnosti rodi¢e. Ale odpovédnost rodic¢e za Zivot ditéte

°dpovédnost samotného potomka se prolina. Jelikoz se autismus v mnoha pfipadech poji
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* mentalni retardaci, byva odpovédnost ditéte za chovani, jednani ted’ a potom znacné sniZena,

""i nemozna. Rodife v rozhovorech hledaji odpovédnost ditéte spiSe v pFitomnosti

¥ konkrétnich vécech, naptiklad v podobé samostatnosti pfi sebeobsluze.

Pani Alice: to onje samostatnej. Ja mu tam pripravim snidani a obleceni a on se naji a

oblékne, ale sam by se neumyl.”

Nekteti rodi¢e prisuzuji odpoveédnost za chovani ditéte jemu samotnému. Ve skuteCnosti

Jde mozna spiSe o obrazné vyjadieni.

Pani Hana: , Mdam predstavu, Ze jim to budu davat na stranu, na knizky nebo az bude
Honza potrebovat opravdu platit si treba toho asistenta, tak aby mél néjakej fond."

Pani Hana hovoti o synovi jako o nékom, kdo bude schopen hospodatit s penézi.

Nasledujici citace od pani Aleny také ukazuje moZnost obrazného vyjadieni odpoveédnosti
deery za své jednani: ,, Uzjenom to, Zejsemji ze zacdtku vozila autobusem, co? teda bylo néco

slr

asného, protoze ona se tam vdalela, lezla po sedackach, provokovala lidi. Ja jsem Fikala:

**Nekopej." A zrovna a ted se na mé divala a chechtala se, takze to vypadalo spis, Zeje to
"asné nevychovany dité."

Dcera si podle matky byla védoma, jakou reakci vyvola jeji chovani u matky. Jako by si

It . v 7 v o ’ .
Shaci pro matku stresovou ,uzivala" a chovala se ,natruc" pozadavkim. Otazkou je, zda

Ppis odpovida realité. Zda divka jednala védomé nebo §lo spise o piani matky k piiblizeni se

Sjednani zdravych déti.

Pokroky ditéte motivuji rodi¢e k dalsi praci, prindseji zadostiuCinéni a radost. Kdyz se

~§ti cokoli povede, utvrzuje tim rodiCe ve vife nevzdavat se a nepodléhat ,,chmuram" pii
P*konavani prekazek.
Povzbuzeni do dalsi prace nastinuje citace z vypraveéni pani Hany: ,, Ve Skolce jsme méli

“'dku a dostali spoustu hracek a taky takovou magnetickou tabulku a on si to vzal a sednul
ie

mné na klin a psal a napsal Honza, ahoj. A takjsem zjistila, Ze on takovy véci vnima. Je

0 te.y s . , cp
‘tkovy strasny povzbuzeni do dalsiho Zivota.
!/

W', . :
7, kdyz se néco povede."”

Ono se vlastné vika, zZe oni tu péci dvakrat

°dlisné¢ pojimaji odpovédnost rodice chlapce s Aspergerovym syndromem. Matka véri

S mostatnost syna smérem do budoucnosti, kdy si za sviij Zivot bude odpovidat sam.
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Pani Radka: ,, Protoze, co jsme slyseli, takje spousta lidi s timhle postizenim a neni to na

nich znat a dokdazou se v Zivoté o sebe vwoms postarat a dokdzou se vzdelavat a v mnoha

oborech se uplatnit.”

'Odpovédnost prisuzovana ditéti ..zdravému"

Samostatnou podkapitolou je odpovédnost piisuzovand sourozenci ditéte s autismem.
Vsichni zpovidani rodi¢e s vice détmi o vztahu mezi sourozenci vypraveji. Odpovédnost
zdravého ditéte sméfuje do pritomnosti i do budoucnosti. Rodi¢e povidaji o vlivu zdravého na

Postizeného, o odpovédnosti zdravého za budouci Zivot postizeného.

O sourozeneckém ovliviiovani vypovida citace z rozhovoru s pani Lenkou: ,, Takyje hodnée
Pozitivni postava starsiho brachy, kterej v podstaté kdyz deélame cokoliv s nim a s Kubou, tak
bych Fekla, Ze to dopadd lip. Ze i kdyz Kuba md k nému pomérné laxni piistup, Ze mu daleka
nevraci tolik lasky, co mu dava Jirka. Ale myslim si, Ze do urcity miry preci jenom ho bere
Jako svij.,vzor.'

Pani Lenka vidi ve star§im synovi diileZitou osobu pro rozvoj druhého syna. Tak jako u
mnohych sourozencl i zde se bratii ovliviiuji a mlad$i se snazi do jisté miry vyrovnat
Aarsimu. Dalo by se fici, ze je pfirozenym ,,hnacim motorem" rozvoje bratra. V jistém slova
smyslu se stava zdravy syn odpovédnym za vyvoj bratra s postizenim. K pozitivnimu vztahu

Schazi i ptesto, Ze jeden do vztahu investuje vice nez druhy.

Pani Alice charakterizuje vztah dcery a syna jednou vétou: ,,Ona k nému ma pecovatelsky
1% , , v . Ve . vy
“ah a on k ni md vztah spisjako k néjakymu dospélymu.”
Podle matky se dcera citi spiSe peCovatelkou bratra. Potieba ochranovat slabsiho vyhrava
n , N . r v . ey , . ,
ad vnimanim sourozence jako rovnocenného partnera se vSemi radostmi i Sarvatkami. Také

bratr piejimé sesttinu taktiku a chova se k ni jako k starajicimu se rodiéi.

Uvedené uryvky se zaméiovaly na pfitomnost, ale pro rodi¢e déti s autismem je nesmirne
dilezita také jistota zabezpeceného zivota potomka i v budoucnu. Otazka propojenosti Zivota
Zrozencl podle predstav rodiCe uz byla predlozena v diivéjsi kapitole {viz kapitola 2.2.2.1).
NVni pouze shrnu nazory rodic¢li na vztah sourozencl v dob¢, kdy se oni o né nebudou moci
Postarat. Matky si uvédomuji, Ze jejich zdravé déti jednoho dne opusti rodinu a zaloZi si
°dinu novou. Budou Zzit vlastnim Zivotem a nebude jejich povinnosti starat se kazdodenné o

kozence s postizenim. Zaroven by si ptaly, aby se sob&é navzajem neztratily.
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3~ Vliv, aktérstvi ,téch druhych"

") Odpovédnost uditeltl, asistentti

Ucitelé a asistenti sehravaji v zivoté déti a rodict dilezitou roli. Podnécuji a podileji se na
rozvoji ditéte, ovliviiuji spokojenost a radost ditéte a nasledné i rodice. Sife sluzeb pro déti a
dospélé je v Ceské republice stile relativné tzka. V piipads, Ze nastava konflikt nebo
nesoulad mezi uciteli a rodi¢i, dostavaji se rodi¢e do tézko teSitelné situace. Citi, Ze nabidek
Pece neni mnoho, a obavaji se zmény jako néceho, co mize vést ke stejn¢ neuspokojujicimu
‘ysledku. Jaké se nabizeji moznosti? Zménit ulitele a doufat, Ze to vyjde, nebo se stavajici
situaci podrobit a ustupovat pozadavkim ucitelii. Posledné zmifiovanou strategii feSeni zvolila

Pani Alena.

Pani Alena: ,, Tam viastné zacaly, cemu jsem nevérila, ve specialni Skolce vétsi problémy
Jak v ty normalni. Méla tam dvé starsi ucitelky a ony ji, ja nevim, jestli ji nezviadaly, po
°bede, zZe tve a sméje a nenecha deti spat a takovyhle problemy. A ted mi zacaly vyhrozovat,
“ji odsud vyloucej. Tak mi potom pFinesly papir a Ze ji tam mdm na dva mésice na zkousku.

Tak jsem ten papir podepsala. Pak si mé zavolala reditelka, zZe rusi ostatni a Ze siji teda

"*sim vyzvedavat po obédé. Jajsem méla na Sest hodin zkrdacenej ivazek. Ted'jsem nevédéla,
co

mam delat. Protoze mi nicjiného nezbejvalo."

Ucitelky a feditelka v uvedené ukadzce matce daly ultimatum. Bud se pfizplsobi

Pozadavkim, nebo dcera opusti specialni Skolku. Pani Alena pocitovala, Ze jiné feSeni neni

~ozné. A tak pristoupila na hru diktovanou uciteli. Byla nucena omezit pracovni i volny Cas a
Yvalo ji uZ jen véfit, Ze problémy ustanou. Na jednu stranu lze fict, e feditelka se citila

Pohrozena i diky situaci v Ceské republice. Relativné velky pocet déti se specialnimi

Potfebami zafizeni nabizejici specifickou péci nepokryji. Zafizeni si mohou ,,vybirat". Na

druhou stranu projevy a chovani provazejici autismus byvaji t€zko slucitelné s potiebami déti

S °dlinym typem postiZeni.

Ale také osobnost a pfistup vychovatele pfispiva ke vnimani situace. Se zménou ucitele

"ohou razem zmizet nékteré problémy.

Pani Alena: ,, Nicméné jsem ji tam nechala jesté dalsi rok, ale tam bylo docela Stésti, zZe

doslylq jinou pani ucitelku, mladsi, kolem 30 let. A vim, Ze kdyz tam k ni zacala Zuzanka
Cﬂodit, tak ona ke mné prisla a povidala: ,, Ta Zuzkaje tak Sikovna, vidyt ona neni zas tak. "
T ¢t

“isem si Fikala, Ze to s ni neni tak strasny. TakZe tam ten rok to bylo iiplné v pohodé.”

Zrnénu ucitelky vnimala matka velmi pozitivné. Z pani Aleny ,,spadly" vycitky a stres
kvu

Porll%ﬁ?mu, 7e dcera Ig ve Skolce pouge,

. trpéna a Ze zpusobuje jen problémy. Pani ucitelka
a matce znovuobjevit poziti

ry.
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u nékterych déti se zvlastni chovani zacalo projevovat ve vétsi mife az v kolektivu
vrstevnikld. Ucitelky byly ty, které zacaly na rozdily v chovani upozoriiovat. Nékteré z nich
znaly charakteristiku autismu a podnitily hledani pravé diagnézy.

Pani Alena: , ,nicméné pani ucitelka vikala, Ze seji zda bejt Zuzka autistickda, a ja jsem se
driv o to vitbec nezajimala a najelajsem na internetovy stranky, myslim, zZe tam byla Apla, kde

vSechno popisujou, tak jsem si to vytiskla a v nékterych bodech jsem vidéla uplné jeji

chovgpj
Postiehy pani ucitelky nasmérovaly matku k hledani informaci o postizeni. Hledani se
stalo spéSné a nalezeny popis projevi autismu odpovidal projeviim dcery. Nasledné matéiny

kroky vedly k diagnostikovani autismu.

®) Aktérstvi. vliv, odpovédnost 1ékaii

Lékati, a téch rodice déti s autismem poznali mnoho, jsou v povidani rodi¢t vykreslovani
jako ti, ktefi hledaji spravnou diagnézu. Hledani se stava dlouhodobym procesem a neobejde
bez omyld. Urceni nejpravdépodobnéjsi diagnézy otevira cesty k ditéti. Stava se prvnim
kokem k volbé& piistupu k ditéti, ktery by mohl pfinést vysledky. K praci s ditétem, jez bude
korunovana rozvojem ditéte, jeho spokojenosti a radosti a radosti a spokojenosti rodic¢e. Jak
*ka autorka Jelinkova: ,, Diagnoza nenijen ndlepka, je to zacdtek cesty kpochopeni a k sanci

Pomahat a ulehcit Zivot postizenému diteti i rodiné. Urceni diagnozy zlepsi adaptaci na nové

Podminky rodinného zivota a podpori realistictéjsi ocekavani budoucnosti ditéte (Hrdlicka,

komarek, 2004, s.184).

Nasledujici citace je piikladem cesty za diagndzou.

Pani Radka: ,,Byli jsme na psychologickém vysetieni u magistry C. a pak jsme byli
% Jednany do Krée kpani K., kterd méla vétsi zkuSenosti a pojala podezieni, e se ziejmé asi
Mna o néjakou autistickou poruchu, ktera nas poslala na specializovany vySetieni k doktorce
Le YAple, kterd se specializuje pravé na tyhle poruchy a ta to jednoznacné diagnostikovala.
Takz,  vam wi diagnostikovin Aspergeritv syndrom. A pak teda se nam svym zpiisobem

Ule Voo v vy . vr ’ .
“wo, protozejsme védeéli, co to tedaje, s ¢im se dd bojovat."”

Pani Radka vzpomina na pribéh hledani ptfi¢in chovani syna. Aspergeriiv syndrom nebyl
7ji

stén hned u prvni lékatky. RodiCe se postupem casu dostali az ke specialistce na

~gnostiku poruch autistického spektra. AspergerGv syndrom jako konecnd diagndza

Zviela fazi hledani, ale oteviela novou - fazi hledani vhodného pfistupu k ditéti. Z rodici
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spadla tize nejistoty a matka vzala ureni diagndzy jako impuls k vlastni aktivité a k ,,boji" se

zndmym ,,nepiitelem".

Vliv odbornika na prozivani rodi¢e v negativnim smyslu vykresluje citace pani Aleny:
""Kdyz jsem méla hodné depresivni stavy, tak to bylo, kdyzjsem byla ujedny pani psycholozky,
“ ta mi rekla na rovinu, Ze Zuzkaje mentdlné postizend a ze az dojdejeji ¢as, takji mam najit
"“Jaké vhodné zarizeni a tam ji dat a ne se obétovat. Z toho jsem byla Spatnd tenkrat tak
Ctrnact dni, tojsem chodila a zacalajsem se v tom utapét. Takja mam tak postizeny dité, jaji

budu muset dat nékam do ustavu. To teda moc dobre nerekla.”

Rodice déti s autismem by méli védeét o vSech moznostech feseni postizeni ditéte. Méli by
pouceni o vyhodach a rizicich jednotlivych moznych voleb. Rozhodnout se vSak museji
Smi. Tak, jak je dileZity obsah sd&leni odbornika, tak velkou roli hraje také forma, jakou

lekat informace sdé€luje. Citlivost, empatie, vnimavost k ¢lovéku prochédzejicimu mozna

"Jvétsi zkouskou dosavadniho Zivota, je ikolem odbornika.

Aktérstvi. vliv a odpovédnost pfibuznych

Reakce nejbliz§iho okoli muze byt pro rodice ditéte s postizenim povzbuzenim nebo muize
"opak podnitit depresivni stavy rodi¢e. Kdo jiny ma rodi¢e pochopit nez nejblizsi lidé.
~statn€ také pomoc s kazdodenni péci hledaji rodice nejdiive u pfibuznych. Nékteré matky,

Y2 7 riiznych divodi, zistavaji s ditétem doma a obstaravaji celodenni pégi. Péce o dité
°0ast0 zapliiuje i ¢as, ktery by matka mohla mit jen pro sebe. Ale ona by méla plnit i jiné ukoly
jen matefské. A tak nastupuje hledéani, za kym jit s prosbou o hlidani. Matka pomoc

Potiebuje, ale také chape, ze hlidani ditéte s autismem je odlisné od hlidani ditéte zdravého.

“Sichni nejbliz§i se naro¢nosti ukolu neobavaji. Ale pokud kooperace matka - piibuzni
tu

"§"je, je obrovskou pomoci,
prarodice
P°moc prarodi¢i umoznuje narocnost celodenni péce zvladnout. Matka je schopna
Padnout ijiné véci nebo ji rodi¢e poskytnou Cas a prostor pro regeneraci sil.

°P°jeni prarodict s vnukem existuje v rodin€ pani Alice: ,JCdybych neméla moje rodice a
bélovu

maminku, za kterou jezdi, ona ho tam pohlida a my miZeme odejit. Neni to, Ze
ychom na néj bylijenom vazany. Ma kdo ho hlidat. Kdyby ho nemél a byla bych s nim sama

bo - . , , L. . . v s v
"o s manzelem, ale ten zase musi do prdce, Zejo, takpotomje to asi hodné ndarocny."
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Pani Alice si uvédomuje, jakou pomoci jsou pro ni piibuzni. Bez nich by zvladani zivota

® Postizenim bylo téz8i. Matka se nemusi spoléhat jen sama na sebe.

Ukazky z rozhovoru s pani Hanou se dotykaji lidské diistojnosti. Pokud matka potiebuje
Pomoci, musi se wvnitin¢ pfipravit na ,doproSovani se". Piibuzni spontanné¢ pomoc
nenabidnou. Vysvétleni pro¢ hled4 pani Hana ve druhé citaci.

Pani Hana: Je to o dohadovani se spribuznejma, o casu a proSeni, protoze to dité
Potrebuje vic péce."

Pani Hana: ,,77eba mam babicku, jako tchyni a ta vitbec se ho boji. Nejako boji, ale boji
S¢' nevim, jak to Fict, téch jeho reakci. Ona se mnou o ném mluvi, mluvime o tom problému.
Ale sama opravdu kdyz ho nepotiebuju nutne pohlidat, tak by si ho v Zivoté sama nevzala.
Protoze ma, jak bych to rekla, ostych v situacich, kdy by si treba s nim nevédéla rady."

Pro tchyni se zdd byt hlidani vnuka stresujicim. Hlidani ditéte s autismem byva plné
P"kvapeni. Tchyné se citi nejistd a nevéii, Ze by si dokazala poradit s téZko pochopitelnymi
"akcemi vnuka. PfestoZe se zajima o autismus v teoretické roviné a ani vnuk ji neni

'hostejny, na péci o néj si netroufa. Pfevazuji obavy nad touhou pomoci.

manzel

Matka byva tou, ktera o dité peuje nejvice. Casto obétuje kariéru. ManZel se stava
“avnim dodavatelem financi. Nékteré Zeny se tudiz snazi muze do kazdodenni péce prilis
"“zapojovat. Role se zdaji byt rozdéleny: ona - peéujici, on - zabezpedujici.

Pani Alena: ,,Manzela moc nezapojuju, protoze onje ten Zivitel rodiny. Jeste stavime dium.

Pot tom nevim, co bude. Viceméné domdcnostje na mné."

Pani Lenka nechdvd muzi vétSi prostor v péCi o syna, i kdyz je to méné, nez by si
Piedstavovala: ,JVikdo mi nijak moc nepomdhd. Cas od casu se domluvim s tchyni, ale tchyné
¢ Pomérné takovd agilni osoba, takZe tu tak omezuje, Zejednou tejdné vecer prijde hlidat a
K zimu mivam volnej jeden den v tydnu, Ze si rdno prosté nékam odejdu a vrdtim se

"Podvecer a to hlida manzel...a takova urcitd nedivéra, jestli to vidycky dobre dopadne.”

Aypravécka by uvitala vice pomoci od manzela. Kdyz ji manzel nabidne pomoc,

Myslenkach ji napadaji katastrofické scénare.

"2k je dtilezité citit v partnerovi oporu v t&zkém obdobi a co zpusobuje, pokud pocit opory

A, ilustruje vypravéni pani Hany: , Kdyz jeste byl manzel, tak to moc neslo, protoZe on

57



nebral to. Vedel, Zeje nemocnej, zZe ma tu vadu, ale vikal si, Zejednou se vzbudi a bude, zZe se
"Jak prehodi, prosté néjakym zdazrakem. TakZe to bylo tézZsi, protoze on mi moc nepomdhal.”
Pani Hana charakterizuje manzela jako toho, ktery se s realitou postizeni nedokazal smifit.
Zpisob, jakym se s postizenim jako s psychickou zatézi vyrovnavala vypravécka a jeji
Manzel, je odliny. Ona zadala bojovat, on nedokazal nezvratnost handicapu pfijmout. Zena

Prestala citit v partnerovi oporu a on naopak necinnosti situaci ztézoval.

Idealni by bylo rozdéleni prace s ditétem mezi vSechny ¢leny rodiny. Nemél by se obétovat
Pouze jeden ¢len. Ten, ktery pecuje nejvice, by mél v ramci dusevni hygieny po urcitou Cast
kazdého dne, pak na urCitou delsi dobu vcelku (dvou, tri, ¢tyf tydni) délat néco jiného nez

Pecovat o dit¢ (Matéjcek, 1992).

4 Aktérstv i, vliv a odpovédnost vefejnosti

Zajem cizich lidi byva rodi¢i vniman jako ohrozujici. Zvédavé pohledy, nemistné
Poznamky atd. rodiCe prozivaji intenzivnéji, protoZze se museji potykat s oslabenou zivotni
J'stotou. Rodice uz za vSim hledaji utok (Mat€jcek, 1992). Ne vzdy musi jit o Spatny umysl
druhych lidi. Za pocity ohrozeni muaze stat piecitlivélost k jakémukoliv zajmu o jejich dité.
ANk Upozoriiuje Matéjéek: podvédomé se totiz vsichni vyhybdme mysSlenkim na nepiijemné
Vel @ brinime se tiZivé predstavé, Ze nds by také néco takového mohlo potkat a chovime se

P% slabossky, nerozumné a netaktné." (Matdjcek, 1992, s.12).

Pani Alena: ,, ...kdyZji usmérnuju, takje tojesté horsi, to zacnejesté vic rvat. Ted jsemja

Zopg celd vztekld. Lidi na nds koukaj a ¥Fikaj si: ,,Ta matka, ta je teda hrozna". Je to

hr on
ozny.

"Mtérstvi vliv a odpovédnost statu

Pinan¢ni podpora statu nepokryva plné potieby rodiny ditéte s postizenim, prestoze se
Postup statu klidem spostizenim a kjejich pecovatelim zlepsuje. ,,Dne 1.1. 2006 vesla

¥ Phtnost novela vyhldsky ¢.506 /2005, kterd lépe definuje zdravotni postizeni odivodiujici

Prepani mimorddnych vyhod" (Thorova, 2006, s.376).

Pani Hana se také dotyka otazky dostate¢ného informovani ze strany statnich uredniku.

na

vidi ve staté¢ spiSe nepfitele nez pritele. Potvrzeni lze najit v nasledujici ukazce: ,,S
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uradama bojovat je, jak se vika, bojovat s mlejnama. Ale kdyz to clovek chce, tak se to musi

zvladnout.”

Také pani Alena se zamys$li nad nedostatkem informaci ze strany statu.: ,J)ostala jsem se
hpani J., ktera mi pomohla i v tom, Ze mam viibec na néco narok. TakZe nikdo vam nic
"“rekne, neporadi, v podstatéjenom ona zacala, Ze bych mohla zaZidat a dostat tdmhleto a
tdmhleto."”

Teprve lékatka z détské psychiatrie jako prvni informovala matku o moznostech statni

P°moci. Pani Alena poté zacala patrat po moznostech finan¢ni podpory.

7e2.3.1.3 Cile, plany a perspektivy

Spontanné¢ v  rozhovorech vypravéji rodice o planech, cilech a perspektivach
budoucnosti. Uvazuji nad budoucnosti svych potomkl postizenych i zdravych, o
budoucnosti své 1 o tom, zda a jakym zplsobem budou jejich Zivoty a Zivoty jejich déti
"zajem propojeny. Také ji ve shodé s autorkou Chrzovou (2005) ve snaze tématu
budoucnosti ustavit jisty fad, vyuziji jako inspiraci McAdamsonovu teorii identity jako
Rotniho ptib&hu.
~“cAdams (1988) rozlisil cile podle obsahu na cile vztahové, materidlni, instrumentalni a
*krea¢ni. Do vztahovych cili zatadil nadéje smérem ke vztahim s rodinou, partnery, ptateli.
Materialnimi cili minil touhu byt zabezpefen po strdnce materidlni a zit kvalitni Zivot ve
S'Uyslu materialnim. Instrumentalni cile znamenaly tuspéch v zaméstnani a ve vzdélani. Do
"kreacénich cilti byly zafazeny cile tykajici se volného ¢asu (Chrzova, 2005).
Jelikoz se rodic¢e zamysleji nejen nad svou budoucnosti, ale i nad budoucnosti svych déti
Postizenim, budu pro snazsi orientaci odliSovat cile, pldny a perspektivy vztazené k rodici a

P'spektivy, plany a cile vztazené k ditéti.

* Plany, cile, perspektivy vztazené k rodi¢um
 [Qstrumentélni cile
Nekteti rodice si na zaklade problémi a zvySenych potieb ditéte s postizenim jednoho dne
otazku jak se vyrovnat s povinnostmi v zamé&stnani a v rodiné¢. V mnohych ptipadech
Ujisti, ze role zaméstnance a rodice neni mozné zvladnout spolecné. A tak Casto matky praci
°P°ustéji nebo do ni nenastupuji po skonceni matefské dovolené. Moznost navratu do

*TU¢stnani a realizace v praci se pro matky déti s autismem stava oZzehavym tématem. Mnohé
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z nich opustily zaméstnéni, protoze se rozhodly plné peCovat o déti. Déti dospivaji a moznosti
Pomoci zvenku, naptiklad v podob¢ asistentii ¢i stacionaii se rozsifuji. Proto mnohé z matek
uvazuji o navratu do zaméstnani. Mit praci s sebou pfinasi ur€itou spoleCenskou prestiz,
kterou stala celodenni péce o dité nenaplnuje. Nejde jen o ocenéni od ostatnich lidi, ale mnohé
matky potfebuji vnimat svoji cenu nejen v Uloze starostlivého rodice. MoZnost zaméstnani
Casto pomaha omezit uzkosti, protoze vykonavani profese dovoluje utvofit si urCity odstup
"ezi rodinnymi potizemi ajim samym (Laxer,1994).

Dokladem toho, Ze zaméstnani je pro matky déti s autismem dalezité, jsou nasledujici
ukazky.

Pani Lenka: Jak to bude do budoucna, tojd zatim neresim, néjak to bude. Rada bych si
treba do roka dojednala, abych aspon dvakrat do tejdne mohla chodit nékam do prace, nékam
0 ordinace na néjakej zdstup. Uz se urcité nevrdtim do nemocnice."

Pfestoze pani Lenka v prvni vété turyvku tvrdi, Ze budoucnost nepldnuje, nésledné
Predklad4d docela konkrétni ptedstavu, jak by jeji budoucnost v zaméstnani mohla vypadat,

balisticky zvazuje své moznosti. Rada by zistala v I¢kaiském prostredi, ale praci

Y nemocnici uZ shleddva nemoZnou.

Rozdil mezi predstavami o zaméstnani pied diagnostikovanim autismu a po ném
Predkladaji nasledujici ryvky z vypravéni pani Hany.

Pani Hana: Jad teda mam jenom maturitu. Treba svobodna jsem délala praci, ktera mé
"vil, tak jsem si predstavovala, fe ai budou déti velky nebo kluk, tak se vrdtim. Prosté
"malni prace."”

Pani Hana véfila, ze az déti dospéji, navaze na predchozi zaméstnani, které ji ptrinaselo
dost a smysl.

Budoucnost ovlivnénou postizenim feSi pani Hana v dalsi ukazce: je to i o tom, Ze
clovek je omezenej tim, zZe nanejvejs miizu pracovat Sest hodin. To je malokde, ktery
hnéstnavatel takhle zaméstnd. A ani se nemizu udélat sama pro sebe, protoZe musime jezdit
o Kolina do §koly. Jediné jsem premejslela nad icetictvim, co se da délat doma. Vjinych
sferach se clovek nemiize uplatnit.”

Pani Hana popisuje pfekazky pfi volbé zaméstnani. Matka se stard sama o dvé déti, proto

¢ snikym o kazdodenni povinnosti nemize podélit. Volba price je omezena zejména

*°yymi moZnostmi.
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Pani Hana nakonec zvolila zaméstnani, které nékteré matky uvad¢ji jako variantu, kterou
by nerady uskutecnily - uklizeni. Pani Hana v uklizeni vidi pozitivni strdnky - zaplni cas a
“ymani se ze socialni izolace.

Pani Hana: ,,Sehnala jsem si na cétyri hodiny, protoZe neznam to mésto a nikoho tam, co
tam budu délat ty ctyri hodiny, takjsem si tam sehnala v.jedny soukromy firmé uklizeni, abych

fy ¢wyri hodiny nekde zabila a byla i mezi lidma."

Praci typu uklizeni vidi pani Alena jako nejhor$i moznou variantu: JSJechci skoncit, abych

ohnala néjakou praci, jenom uklid treba."

b) Vztahové cile

Rodice uvazuji o budoucnosti také v oblasti partnerstvi a pratelstvi.

Pani Alena: ,, Moznda, zZe do budoucna, vika se, Ze déti odrostou, odejdou z domova, lidi
miizou mit néco pro sebe. TakzZe se o ni asi budu muset porad starat nebo aby méla dohled."”

Pivodni pfedstavy o tom, jak bude probihat vztah mezi manzeli po odchodu déti z domova
Pani Alena pfehodnotila vzhledem k redlné situaci. Uvédomuje si, ze dcera bude cely zivot
Potfebovat pomoc druhych. Pokud se nepostaraji s manzelem, bude stile ona tou osobou,

kterd vyhleda vhodnou alternativu za péci v rodiné.

Pani Lenka se v rozhovoru zamyslela nad tim, jak by postizeni mohlo ovlivnit partnersky
‘ztah: ,, To je takova hra vabank, kdyz vds néco takovyho potkd, co to udéld s partnerskym
Utahem. Musim Fict, Ze manzel se k tomu postavil bych fekla hodné dobie. Clovék by necekal,
* by od nds odesel nebo néco takového, to urcité ne, ale zase na druhou stranu, kdyz pak
“ete statistiky, Ze hodné téch chlapii opusti rodinu, kdyz je nékdo nemocnej, postizenej, ze
nevydrzi®

Manzelstvi moznou krizi vyvolanou postiZzenim syna pfekonalo, coz podle pani Lenky neni
Predem jisté. Podle statistik, které pani Lenka cetla, mohla ohroZujici situace dopadnout
Ovladnutim manzela a naslednym rozchodem partnerti. Pani Lenka sice pfedem takové

YWasténi neodekavala, ale bylo by mozné.

Celodenni narocnéd péce o dité s autismem muZze mit za nasledek urcitou spolecenskou
izol

ovanost. Rodi¢, v€tSinou matka, pokud ji v péci nikdo pravidelné nezastupuje, nenachazi

V APInéném programu &as na pratele. Pani Lenka véti ve zménu.
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Pani Lenka: ,,Ta izolace matky s ditétem s autismem urcité néjakaje aja doufam, ze u mé

Se t0 v
“ " do budoucna zlepsi."

‘) Rekreacdni cile
Pro rodice déti s autismem je jakakoliv volna chvile velkym darem. Ostatni ¢lenové rodiny

by jim méli volny cas poskytnout. Pro spokojeny a Stastny zivot v rodiné je Cas na zaliby

kazdého ¢lena domacnosti podminkou.

Pani Alena doufa, ze kdyZ dcera zacne navstévovat krouzky ve volném cCase, také ona bude
"'t vice Casu jen pro sebe ,,0 Zddnou asistencijsem zatim jesté nezadala, i kdyZjsem si iikala,
ze bych Zuzku meéla zapojit vic do krouzku. Myslela jsem si, Ze bych jijeden den nechala

" asistenci v druziné a dala ji treba na krouzek keramiky. Ze bych méla jeden den trosku

Y°Inejsi a myslim si, Ze i pro ni by to bylo dobry."

) Materialni cile

Oblast materidlnich cild se tykd zejména financi, jak zabezpecit celou rodinu i se
VysSenymi potiebami pro kazdodenni péci o dité s autismem. Nezbytnost finanéni pomoci
dox1ada nasledujici citace z vypravéni pani Hany.

Pani Hana: ,,Honzik ma prikazku do 2007 a pak musime trnout, jestli nam to nechaj nebo
"- Doufam, Zejo. To bych fakt pak méla slozitéjsi, to se mi aspon néjak zaplati. Ja teda si

“MiZu stéZovat, protoze mdm po manzelovi vysokej diichod, Mdm vysokej, mame vysokej
* detffia dohromady aje to zas takovy, Ze to by clovek mél nechavat tém détem. Kdyz nékam
Ydu, tak mi to vypocitaj a Feknou: , Vy nejste socidlni piipad." Takze jsem si o rizny maly
Nspevky prestala  Zadat."

Pfedstavy o tom, jak nalozit s vdovskym diichodem, v sou€asné situaci nemize pani Hana
Realizovat. Rada by financni obnos spravovala détem pro budouci potfeby. Jenze bez
Vdoyského dichodu by Zivotni droven rodiny klesla. Utady pi schvalovani piispévki

~ancéni Castkou z dichodu pocitaji. Pani Hana na nékteré piispévky ztraci narok a ukladani

"*ci na budoucnost se stiva pouhym pfanim.

Zmény v socidlni podpofe rodindm a lidem s postizenim se obava pani Alena: Jdjsem si
fpj) v,

"kal,, Ze péce o osobu blizkou se bude rusit. Bude péce, kdyZjsem cetla ty body, tak pro

“giné postizené ty body moc nejsou, protoze tam je, jestli se oblékne. Ona se oblékne,

tr(ﬁnéjaky zipy, knofliky, toji musim dopomoct, ale treba prijde doba, kdy se oblikne sama,
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nebo tam je chize. Tam jsem Cetla a tam jsou ty body a mné to pripada spis pro télesné

Postizeny. A ¢im vic bodit mate, tak dostanete ten prispévek. Tak jsem si Fikala, jestli ten

Prispévek viibec dostanu.”
2. Plany, cile, perspektivy vztazené k ditéti

) Instrumentalni cile

Ptfedstavy o vzdélani a o profesnim uplatnéni ditéte s autismem se odliSuji u rodictu déti
*autismem spojenym s mentalni retardaci a u rodi¢t déti s Aspergerovym syndromem. U
Aspergerova syndromu ziistava podle nékterych autord (Hrdlicka, Komarek, 2004) intelekt
Y Pasmu priméru a nékdy muze byt dosazeno i nadpriméru. Pro déti s autismem a mentalni

t e , .7 w . ~17_ 7 r v o7 v W v
"fardaci byvaji moznosti vzdélani a profesniho uplatnéni zna¢né omezeny. Proto pfedstavy

nekterych rodict nenabyvaji konkrétni podoby.

Prvni ukéazkou tykajici se instrumentalnich cill je citace z vypravéni pani Aleny: ,JHlavné
"chei, az dodeéla Skolu nebo dokonci néjakou dochdazku, tak hlavné nechci, aby sedéla nékde
doma. Chci, aby chodila do prace, do chranénych dilen, chci, aby chodila furt nékam mezi

aby sefurt néco ucila."”

Matka se obava, Ze by se dcera mohla dostat do socidlni izolace a nemohla by jiz
P°znavat nic nového. Pro pani Alenu je dulezité¢ byt aktivni. Ocekava, Ze dcera najde

"Platnéni v praci v chranéném prostoru, kde ji bude moci nékdo pomahat.

Pani Alice je k uplatnéni syna v chranénych dilnach skepti¢téjsi Ci spis realisti¢téjsi. Ale
1 ona nechce, aby syn prozil zbytek Zivota v ,nedinnosti": Jd bych si idediné
Ustavovala, zZe by byl v néjakém mensim zarizeni, kde by méli zkuSenosti s autismem. Aby
il pro néj byla cinnost, aby tam mohl néco délat. Ne, Ze by byl schopny néjaky chranény

I'"y> to on by nebyl schopny, protoze on neni schopny kazdém den néco délat."

“Vahami, na ¢em v zivoté¢ zalezi, se zabyva pani Lenka: ,, Vpodstaté se da rict, Ze clovek
O] tragicky po sdéleni diagnozy, e nebude mit dité nejspis normdini, ktery asi tétko

Solvuj, zdkladni $kolu, asi tézko odmaturuje. Ze ziejmé bude chodit do pomocny Skoly.
y

“ucasny dobé nepovazuju za jakkoliv diilezity, aby se naucil ty dovednosti, aby sam byl co

‘Mc v praktickym Zivoté schopnej, ale k tomu musi clovek tak néjak dospet. "
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Pani Lenka dospéla kndzoru o ,pfevaze" praktickych dovednosti obstani se

¥ kazdodennim Zivoté nad akademickymi znalostmi v procesu vyrovnavani se s postizenim.

Ve zcela odlisnych relacich uvazuji o profesni budoucnosti rodi¢e chlapce s Aspergerovym

syndromem.

Pan Tomas: ,/f ted bude velkd zmeéna Skola, to se wvidi az v tu chvili. My samoziejmé
doufame v to, Ze se tam dobrve zacleni a zZe po par letech zkrdtka

Pani Radka: ,,Co se tyce toho, co o ném vikala psycholozka, tak Zeje velice chytrej, zvldst
ha

nejaky veci, tak si myslim, Ze toho vyuZije. Dokonce vim, Ze tam na schiizce byli rodice,

Jejichz syn s Aspergerovym syndromem vystudoval vysokou"

*) Vztahové cile

Nasledujici kategorii zamétujici se na plany, cile a perspektivy ditéte, jsou cile vztahové.
Aedice déti s autismem si uvédomuji, ze jejich déti se musi postupné osamostatnit a zacit zit
'wvlastni" Zivot, ktery uz nebude s Zivotem rodice tak Uzce provazan. Zaroven tusi rizika,
které pfinasi zivot mimo bezpe¢ny kruh rodiny. Mnoho lidi s autismem neni schopno zit bez
**1¢ podpory. Tudiz pted rodi¢i stoji nelehky tikol - ,,pfedat" snadno zranitelného potomka

Péée nékoho neznamého a muset davéfovat cizimu ¢lovéku.

Pani Alice v pfedloZenych uryvcich z naseho rozhovoru tusi, Ze pfiliSnym ochranafstvim
*Vnovi ztéZuje cestu k zivotu mimo rodinu.

Pani Alice: ,4 do budoucna myslim, Ze néjaky to chranény bydleni."

Pani Alice: ,,Moznd az moc ho chranim, moznd to pro néej taky neni dobve. On je na mé
odné fixovanej. Ale on jakje malej, tak to pak v clovéku ziistava aja ho hodné ochranuju.

Navé pik mdn problém zaradit ho do néjakého kolektivu. Jako takovy ty denni kolektivy, to

her Qo kdyby tam tieba mél bejt sam, bydlet tam, s tim jedinym ja se zatim nedokdzu smiFit,

%d to oddaluju a snazim se to Fesitjinak. Ale jednou to asi nebude mozny. Babicky a
edové taky uz pak nebudou a my taky uzjednou nebudem moct.”
Aatirn se matka v péci o syna mohla spolehnout sama na sebe a na pomoc rodiny. Ale
dnou se uz nikomu z rodiny nebudou dostavat sily a syn nemiize ziistat nezabezpeteny. A
talr uy nyni vi, Zze by méla synovi najit nové zdzemi. Jenze oboustranna fixace prozatim brani

Hak2e  Vhodného chrénéného bydleni.
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RodiCe syna s Aspergerovym syndromem doufaji v samostatny Zivot syna bez nutnosti
chranéného bydleni. Moznd i proto matka uvazuje nad synovym partnerskym vztahem.

Pan Tomas: ,Ale musim zaklepat, Ze organizacni véci tykajici se spis vyhranénéjsich typu,
jakoje chranény bydleni, se nds snad az tak netykaji."

Pani Radka: ,,Uvidime jednou az s zivotni partnerkou, ale to je jesté daleko. Holcicky se

libi. A je pohlednej, tak si myslim, Ze jednou snad najde nékoho. Mné by se libil. Tak

uvidime."

“) Materialni cile

Rodi¢e v rozhovorech vypravéji o tom, jak finan¢ni pomoc statu usnadnuje vSedni Zivot
rodiny. Nékdy zvySené ndklady a financni situace rodiny nejsou v souladu.

Nasledujici ukazka od pani Hany ptedklada ptiklady, pro¢ synovi neni schopna Setfit
Penize do budoucna.

Pani Hana: Ji léky, treba ted mél léky na podporu mozkovych funkci a tojsem dala za léky
thba 1200 K¢. Ono to skdce a ted potiebuje pocitac nebo nemiize mit normalni kolo. Musim
“koupit takovou tu trojkolku. Proc¢ by mél bejt ochuzeny o to jezdit nekam."”

I kdyzZ Zije pani Hana sama s détmi, nechce synovi odepfit i véci, které mu mohou udélat

radost, pfestoze se nejednd o pfili§ levnou zalezitost.
Rekreacni cile

Zavéreénou kategorii tykajici se perspektiv a pldnd ditte jsou cile rekreaéni. RodiCe se
“rozhovorech budoucimi volno¢asovymi aktivitami ptili§ nezabyvali. SpiSe hovotili o

Véasnych zajmech déti.

U pani Aleny je mozné najit divod, pro¢ nékteii rodice o vyplnéni volného casu

Y budoucnu neuvazuji: ,, Ty ritudly ona hrozné méni"

dtlezitost vhodného vyplnéni volného casu si rodic¢e uvédomuji. Pfi vybéru hraji roli
Moznosti, schopnosti a zdjem ditéte, ale také zajem rodict.
fedstavy rodic¢u ilustruje nasledujici ukazka.

Pani Radka: ,,Zviddnout zménu do skoly mezi novy déti, pak teprv pridat jidelnu. A potom

treb

a eventuelné bychom pridalijesté néjaky zdjmovy krouzky. Néjaky sport.”



Matka by rada nové véci a zmény synovi predkladala postupné. Syn tedy miize ziskat
jistotu a ¢as na pochopeni a zpracovani novych a nezndmych véci. Pokud zvladne prioritni

Prechod do nového skolniho prostiedi, pfidaji rodic¢e i zajmové krouzky.

2.2.4 Treti krok (,,Eteni")

2.2.4.1 Rekonstrukce sebeobrazu jako zachyceni zkuSenosti v celku

Kategorie sebeobrazu v pojeti McAdamsovy (1988) ,.identity jako zivotniho ptibéhu"
“nioziiuje pokusit se o syntézu vysledkd predchazejici narativni analyzy. Sebeobraz ptibéh
sjednocuje zpét do pivodni podoby. Urcovat sebeobraz v pfibéhu znamend pustit se do
"“Jspekulativnéjsi ¢asti vykladu, protoze vyzkumnik by si mél uvédomovat, ze do svého
‘hapani ptibéhu promita svij vlastni zivot. V nasledujici kapitole tykajici se konstruovani
sebeobrazli rodict déti s autismem budu ve shod¢ s autorkou Chrzovou (2005) vychézet z
McAdamsova pojmu ,,imagoes" jen zcasti. SpoleCnymi charakteristikami bude to, Ze jde o
kategorie sjednocujici nékolik dil¢ich kategorii. Dal§im spole¢nym bodem bude nazirani na
sebeobraz jako na ,,personifikované obrazy sebe a druhych" (McAdams, 1993). V téchto
°brazech se nejedna pouze o ,,sebe", ale i o druhé, o situace, o pribéh zivota. Mezi naziranim

na

sebeobraz v mé praci a McAdamsovym modelem je rozdil zejména v pohledu na
kn
°ustitutivni slozku sebeobrazu. Tou bude myslena kategorie rozvrhovani pozic.

»Vypravéjici ztvariiuje sebe sama jako , postavu” vedle dalsich , postav". Narativni
Postup takto umoznuje chapat kategorii sebeobrazu (a obrazu druhych) jako konstrukci
"“Pozic" ¢i ,,postav” (Chrz, 2007, s.13). Sebeobraz je totiz vyrazem pozice vypravéjiciho
“jeho zivotnim pfib&hu. Vytvofit sebeobraz znamena vyjadiit ur¢ité rozvrzeni v Case,
¥ Prostoru a zejména ve vztahu k druhym -jde tedy o uréité ,,postaveni". Ve svém piib&éhu se
‘I°v€k rozvrhuje jako bytost, kterd pii urcitém zplisobu a mife aktérstvi sméfuje kcili
Nesoucimu hodnotu. Na sebeobraz 1ze nahliZet nejen jako na obraz, ale také jako na ,,zhustény
Piibéh". Pokud je ,,nalezen" sebeobraz, mize se podafit ,,vyhmatnout" druh pifibéhu, ktery
foyek zije.

A narativinim vyzkumu se jedna o rekonstrukci zitého ptib&¢hu, coZ znamena ,,pfevypravéni
Vyprévéni" ¢i ,rekonstrukci narativni konstrukce zvolené zkoumané osoby" (Chrz, 2007).
~konstrukce sebeobrazu bude probihat nasledujicim zplUsobem: nejdiive budou popsany
“Pekty sebeobrazu pomoci dil¢ich kategorii (viz niZe) a nasledné budou jednotlivé nalezené
“Pekty propojeny do celkové konfigurace sebeobrazu.

A této Casti prace budu pracovat s nasledujicimi kategoriemi:
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* pozice vV ramci pohybu dosahovani prani, zaméri a cili: Zde jde o to, kde a jak se

rodi¢ pohybuje v case na své cesté od vychoziho bodu postizeni smérem k Zadoucimu

stavu.

» Pozice v interpersondlnim a socidalnim prostoru: Tato kategorie popisuje, jak si rodic

,Stoji"  vzhledem k diteti a k ostatmim ,,druhym'”, a také pozice mezi svétem
postizenych a svétem zdravych.

o Aktérstvi. vliv a odpovédnost: Zde sejednd predevsim o to, ,kdo co déld" (aktérstvi),

,Ceho se dosahuje” (vliv) a , kdo je za co odpovédny" v ramci rozvrZeni pozic mezi
aktéry (rodic, dite- lékari, ucitelé ad.).

* Hodnoty a presvédceni: Zde je diilezita souvislost a propojenost s ostatnimi

kategoriemi. Jednd se o zhodnocovani a prehodnocovani cili, zdivodnovani a
ospravedinovani jednani, také o akceptaci a davani smyslu postizeni" (Chrzova,
2005, s.101). Do této kategorie patii i urcité nahlizeni na to, jak to v Zivoté chodi, se

kterym souvisi ,,zivotni filosofie", ,,svétonazor", ,,krédo" (Chrz, 2007).

A2.4.1.1 Rekonstrukce sebeobrazu pani Hany

Aspekty sebeobrazu

£szjce y ramci pohybu dosahovani ptani, cilti a zamérii: Pohled na Zivot z hlediska pfibéhu
VV

‘ase ukazuje, ze pani Hana v souCasné dobé Zije zejména pFitomnosti. Lze Fict, Ze jeji
Veskeré jednani je ovlivnéno postizenim syna a ona Zije zjednodufené Fedeno v Gase
"°bétovani se" svému synovi. Osobni zivot podléha synovym potiebam. To doklada
~sledujici ukazka: Jd jsem viastné furt ve strehu, i kdyz nejsem s nim, tak furt, jestli mi
"“kdo nebude volat. Tedjsem byla na kosmetice a on tam byl hodnej, protoze pani kadernice

I tam pucila telefon a on si hrdl. Aleja jsem proZila stres, pani mé hladila, masirovala a

,, Uvolnéte se. ", ale ja jsem prosté furt ucho napnuty pres tu zed, abych ho slySela,
(i nedéld néco, co jako nemd."
~da se, Ze soucasné ,,obétovani" celého zivota pani Hany Zivotu syna neni ohrani¢eno

*m. Pani Hana neuvazuje nad tim, Ze jednou védomé zaéne zit vlastni Zivot odpoutany od
~tieb synovych. Oddéleni syna a matky nastane okolnostmi - stafi, nemohoucnost, ne jejim

v . ° ’ ¥
edomym zasahem. S provazanosti zivotl syna a matky a ,zasunutim" potieb matky do
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Pozadi koresponduje také fakt, Ze do svého budouciho zivota nezahrnuje Zzadného
Potencidlniho partnera. O sob&jako o samostatné ajedinecné bytosti pani Hana neuvazuje.
Pani Hana si uvédomuje, ze by méla pfemyslet i o budoucnosti, ale piedstavy o tom, co
bude dal, predklada spise jako néco mlhavého, neurcitého: ,yPreju si do budoucna, aby holka
byla proste, aby to méla v sobé, zZe kazdy vika, az tady nebudes nebo az budes stard a nebudes

mo

ct, tak aby bylajako, ne Ze by ho hlidala, ale aby méla takjako automaticky, Ze on by mel
% v tom bardku a ona taky a Ze by na néj tak néjak dohlizela."

Nyni se detailn€ji podivim na vztah mezi tim, kde pani Hana byla (minulost), kde je
(pfitomnost) a kde bude (budoucnost). Z vypravéni je patrno, ze vypravécka se od minulosti
oprostila, neciti zlobu ani smutek. Nejvétsi zajem smétuje do pfitomnosti, kde se odehrava
cely jeji a synliv Zivot. Pfitomnost ztraci hranice a budoucnost s ni splyva. Od budoucnosti se
Pani Hana naucila spiSe nic necekat. To, co bude, je tak strasn¢ vzdalené, az je to spi$ néco, co
"“existuje, a tudiz je zbyte¢né vynakladat tolik sil nad uvaZovanim nad néfim tak
"“skuteénym. Zaroven s budoucnosti mize byt spojena nejistota vyvolavajici tzkost. Proto
»nezamestnavani se" mySlenkami na to, co bude, muze fungovat jako docasny obranny
Mechanismus. Zaméfeni na pifitomnost vykresluje charakteristika sama sebe: ,Jd jsem takovej
‘bvek, ze takndk vSechno berujako, takjak tojde. Prostéjak to prijde."”

Cilem je zakouset uspéchy, pokroky tady a ted a zit, ne jen ptezivat. Pfani jsou sméfovana

*PiSe do velmi blizké budoucnosti nez do daleké: ,flejlepsi by bylo, kdybych méla nékoho,
kn

711 byeh mohla kdykoliv, cokoliv zavolat a on by mohl a mél ¢as. ProtoZe tohle vsechno je,

k‘ﬂ/fk to tak reknu, o doprosovani.”

fozice v interpersondlnim a socidlnim prostoru: Pani Hana hraje svoji roli ve svété

Postizenych i ve svété zdravych. Vypravénim prostupuje vztah k obéma svétim ve formé
°dstfedivé 1 dostfedivé. Tendenci odstfedivou (od svéta postizenych ke svétu zdravych)
Ustupuje vymezovani se vzhledem k détem s kombinovanym postizenim. Kombinovana
P°stizeni podle pani Hany pfinaSeji téz$i problémy: ,,...tam jsou treba déti, ktery si
“Nizyjou.” Ve vypravéni snaha po integraci, zaélenéni do spoleénosti zdravych, a emancipace
*Aa nezazniva, coZz muze souviset se zvolenou strategii ve vztahu k budoucnosti (viz vyse).
Pozitivnéjsi ndhled ukazuje vypravécka v tendenci dosttedivé (od svéta zdravych ke svétu
Postizenych). Pani Hana je ve ,,spoleCenstvi" postizenych teprve ,,novackem". Prvnim krokem
e reast na schiizkach rodi¢t déti s autismem. Pani Hana explicitng vyjadiuje diivody, pro¢ by
Se r

ada setkévala s rodi¢i s podobnymi problémy: ,,...je to pomoc, a i treba bych si mohla

néjake nové zname." Implicitné muze byt za vyhleddvanim komunity lidi s podobnymi
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Problémy skryta potfeba necitit se handicapovédna. PostiZzenim syna se citi byt postizenou také
matka. Mezi rodi¢i déti se stejnym druhem postiZzeni mlze alespol na moment zapomenout na
*'Aj handicap. Naskyta se pfilezitost splynout s ostatnimi a necitit se ménécennou. S vnitini
Pottebou nebyt odlisSnd koresponduje také snaha pani Hany aktivné se podilet na fungovani
»spolecenstvi" rodicti déti s autismem a nebyt pouze pasivnim piijemcem pomoci: Myslim
bVt aktivni v takovejch téch vécech jako délat néco pro né." Mozna zde muze existovat iméra:

€M yice Casu straveného praci pro komunitu, tim méné Gasu na premysleni o svém

»handicapu".

Ze zplusobu vypravéni usuzuji spiSe na extrovertni povahu vypravécky, na jeji
"Spole€enskost". Jenze najit si nové pratele shleddva pani Hana naro€nym procesem a to kviili
Postizeni syna: ,.Neudélam si nové kamaradky, protoze pro clovéka, kterej ho nezna od mala,
"¢ to trochu Sok.” Proto pani Hana selektuje a vydava se po cesté smérem do ,spoleenstvi"
Postizenych. Ke svétu zdravych, at’ uz v podobé¢ 1ékait ¢i ucitelth nebo nezndmych lidi, neciti
zlobu. Neé¢které véci se ji uz tolik nedotykaji, stava se rezistentni: , Diiv jsem to doma
"°zebirala, oni mi zase..a ted uz jim odpovim nebo uz se tim nezabyvam." Voli taktiku
nezbytné komunikace a vysvétlovani. Naucila se s lidmi na téma odliSnost syna jednat. Pani
~ana i vzhledem k odbornikiim zvladd komunikovat, stdt si za svym ndzorem a také jej
Prosadit: ,,Takjsem rekla pan N., Ze muje vysazuju, zZe to beru na sebe.” Nastinénim vztahu
X odbornikiim ptechazim ke kategoriim aktérstvi, vlivu a odpovédnosti, které jsou pevné

*Pjaty s kategorii rozvrhovani pozic.

4ktérstvi, vliv, odpovédnost: V soucasné dob¢ tvoii rodinu pani Hany ona, jeji syn a dcera,
ypravécka jako jedind dospéla osoba pfijima absolutni odpovédnost za Zivot postizen¢ho
‘yna. V piipadé, Ze uvazuje o budouci synové emancipaci, posunuje ji az daleko, kdy ona uz
’fejmé& nebude schopna postarat se. Zivot se odehrava zejména tady a ted’. V Zivotd syna je
Pivnim aktérem ona a syn se zda byt spiSe pasivnim pfijemcem rozhodnuti matky. Na
“hou stranu urcitym zplsobem reaguje na smérovani péce matky. Jeho pokroky se stavaji
matku potvrzenim, ze voli spravna feSeni a Ze vykonava svoji ,,praci" dobte: ,,Ono se
"nNOStys Fika, Ze oni tu péci dvakrdt vrdtéj, kdyZ se néco povede." Vypravétka je a chce byt
“entre,, zivota ditéte. Byla by rada, kdyby nasla nékoho, kdo by ji pomahal ,,dobrovoln&" bez
°“hu, ze se doprosuje. O duvodu, pro¢ nikoho takového jeSté nenalezla, piestoze rozsah

s'uzeb poskytovanych nestatnimi i statnimi institucemi nabizi riizné formy pomoci, mohu

Pouze spekulovat. Tento stav moZna souvisi s obavami, ze pomoc by mohla byt kratkodoba a
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vse by se opét muselo vracet zpét. Jako prevenci pied ,,nabouranim" svéta, ktery fungoval,
miZe pani Hana vyuzivat strategii spoléhani sejen na sebe.

Pani Hana pochopila realitu. Ukol tedy vidi v tom vzit skute¢nost postizeni tak, jak je.
Klicové slovo v roli matky syna s postizenim zni ,,akceptace".

Vypravécka roli matky ditéte s autismem zvlada vlastni silou. Snazi se, aby ostatnimi lidmi
nebyla povazovdna za obét, potazmo aby ona sama na sebe tak nepohlizela. Naucila se
‘°zhodovat samostatné, byt sama sob¢& autoritou.

Pani Hana vnima svét zdravych jako svét, ktery si zaslouzi byt informovan o tom, co
Pnnasi postizeni: ,, Néco jim musim ¥ict, vysvétlim, takhle na néj nemluvte, zkuste to jinak."
Naopak také ona umi pfijimat informace od odbornikii. Neciti mezi jimi a sebou vztah ,ucitel
"™ zak", ale povazuje se za partnera: ,,Co je k lepsimu, tak si prevezmu nebo se dohadujem
*Pani ucitelkami, jestli tohle by nebylo lepsi.” Pokud se ji volba odbornikd - 1ékaii nezda
"Jvhodnéjsi, neboji se ozvat a dostat svému rozhodnuti: ,,...pak jsme $li znovu kty pani
“ktorce a ona nam chtela znovu vSechny tyhlety procedury. A tojsem vekla: ,, Ne".

~e vztahu k odbornikiim se tedy objevuje dvoji tendence: pani Hana je ochotna pfijmout
"adu: ,,Tam vlastné zjistili ten autismus, takze do ty doby jsem wiibec neméla predstavu, jak

bych s nim méla pracovat.” Zaroven onaje tou, ktera reziruje Zivot syna i zivot svdj.

Hodnoty a ptresvédceni: Hodnoty a pfesvédCeni znamenaji systém ideji, ndzorti a hodnot

tykajici se lidského zivota i okolniho svéta. Smysl systému hodnot a pfesvédceni je zejména v

"°dpovidani" na vyzvy zivotnich nesnazi nebo krizi. Hodnoty a ptesvédceni se prolinaji

pro

storem rozvrzenych pozic, at’ uz v podobé pohybu v Case, ¢i pozic v prostoru. Pohybem
VV

‘ase se mini sméfovani k zddoucim cilim - cilim, které s sebou pfinaSeji néjakou hodnotu,
pozicemi v prostoru se muze skryvat jiz drive zminované (viz vySe) rozvrzeni mezi sveét
dravych a svét postizenych. Systém hodnot nemusi byt ve vypravéni piimo explicitné
Objevit jej mizeme spiSe ve vyjadreni typu: Ja vzdycky rikam..." nebo ,JPrislajsem

"> e
hodnotou je v tomto pfibéhu jiz samotné zvladnuti kazdodenni péce o syna s autismem
“* cizi pomoci, jen vlastnim uasilim: ,,Spousta téch vécijsem si sama vydedukovala takovym

X "Niakym, Ze jsem jeho mdma.” Hodnotou je mit vlastni Zivot, potamo Zivot syniiv ve
ni rezil.

Piestoze ve vztahu k sob& pani Hana prosla vyvojem: ,,Clovek se s tim naucil bejt”,

Mnohém ie

stale na zacatku. Zda se , Ze si jeSté nepfipousti, jak to bude dal. Nedokaze si
L

ooucnost syna - jeho integraci, emancipaci a také budoucnost svou bez plného vyplnéni
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stardnim se o syna pfedstavit. Dulezita je pfitomnost, aktivné a pohotové reagovat na udélosti,
které ,,osud" ptinesl: , Todle ma bejt a tak to je a neresim." Pani Hana se snazi k Zivotu
Pfistupovat realisticky, zastava pragmaticky nahled na zivot. Zvoleny postoj je nezbytnym pro
zitt v ,tvrdém" svété, hodnoty mu museji byt ptfizplsobeny. Ale kdyz miZe na chvili
vypravééka odstoupit od reality, ,,prozradi" své vnitfni hodnoty, kterymi se ve ,,skute¢ném"
zivot€¢ neodvazi tidit: ,,Ja mam rada country. Mam rada Nedvédy, Nezmary a takovy podobny.
A predstavuju si takovej styl Zivota. Kdyby to slo, tak bych tak chtéla zZit. S détma pod stan
“bo mozna si to predstavuju, ale pripada mi, zZe tam jsou ty lidi ksobé takovy na ty osade,
Wovy ksobé hodny a pomdhaji si. Tak si to predstavuju, idealizuju si to. To se mi vidycky
“bilo. Nikdy jsem do takovyhle party nechodila, ale libilo by se mi to." Zivot v country
Pisnickach byva prezentovan jako tézky, s mnoha ptekdzkami, ale se §tastnym koncem. To na
Cem zalezi je laska, v€rnost svym zasaddm, pratelim, pospolitost, Cistota, jednoduchost,
Pfimocarost, tcta k ptirode, k zivotu. Touha splynout s komunitou takto smyslejicich lidi
ukazuje na inklinaci k idealistickym mySlenkdm, k né¢emu hezkému, pfimému, hodnotnému,
“vymanéni se ze svéta, kde hodnoty v tak idealnim rozlozeni nejsou doceitovany. Lidé
Uptednostiujici takové hodnoty by ji mohli pomoci pfekonat nastrahy kazdodenniho zivota.
Nikdo by neodsuzoval ji ani syna. Odbouraly by se obavy, jak bude Zivot probihat dal, vSe by

klidn€ plynulo tam, kam mé. Vynotuje se zde touha vyjit z reality.

~ Konfigurace sebeobrazu

MozZnost, jak lze pohlizet na celkové nastaveni sebeobrazu, je skrze uvedeni mnoha
°dlisnych aspektii. Pivodnim vyznamem slova aspekt je ,,vzhled" ¢i ,,podoba", tj. jak n¢jaka
vee 7 urgitého hlediska vypada. Jednotlivé aspekty je tak mozné povazovat za jakési diléi
"Podoby" skladajici vysledny sebeobraz. Urcitou pomulckou pfi identifikaci sebeobrazu je ptat
S¢1Jako kdo" se vypravéjici vidi, chape &i prezentuje (Dané&tkova, 2003 in Chrzova, 2005).

P4le vyuziji zmiflovany pohled na sebeobraz a pfestylizuji ho ,,do formy jako kdo"
Chrzova, 2005). Pani Hana se ve vypravéni ztvarnuje:

- Jako ta, ktera ptijala a musi zvladat roli matky postizeného ditéte.

- Jako ta, ktera vyplnila svlij zivot pé¢i o syna.

- Jako ta, ktera se oprostila od minulosti.

- Jako ta, kterd vidi smysl v casové linii ,,tady a ted".

Jako ta, pro kterou je budoucnost v pozadi.

- Jako ta, ktera je pro sebe sama autoritou.
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- Jako ta, kterd je odpovédnd za zivot syna.

- Jako ta, ktera zvladad komunikovat s odborniky, je jejich partnerem.

- Jako ta, kterd dokaze ptijmout rady odbornik, ale v kone¢né fazi umi prosadit vlastni
rozhodnuti.

- Jako ta, kterd se vymezuje vici tém, ktefi jsou na tom haf a kterd se pohybuje od svéta
postizenych ke svétu zdravych.

- Jako ta, ktera by se rada stala soucasti svéta postizenych.

- Jako ta, kterd by byla nerada pouze pasivnim pfijemcem v komunité rodict déti
s autismem, ale citi potfebu byt uzitecnou, byt aktivni.

- Jako ta, kterd by se rada vymanila ze socialni izolace.

- Jako ta, ktera se rozhodla okoli informovat o tom, co autismus piinasi.

- Jako ta, ktera ptijima véci tak, jak ptichazeji.

- Jako ta, ktera se citi byt ,,rezisérkou" poupravujici zivotni ,,scénai".

- Jako ta, kterd se v redlném svété chova pragmaticky, ale v sobé skryva i svét idealni -

svét hodnot.

Sebeobraz v narativnim pojeti znamena celek, proto by se rekonstrukce sebeobrazu neméla
Vladat pouze z vyctu aspektti. Kategorie sebeobrazu shrnuje obsah zivotniho pfibehu a urcuje
™ néjaké sjednocujici téma (McAdams, 1993)To, co organizuje jednotlivé aspekty a je
Principem strukturace zkuSenosti, se nazyva narativni konstrukce (Sarbin,1986 in Chrz,
2007 Jinak fedeno, ,,celkovy tvar", jednota aspekti sebeobrazu jsou vyrazem ,,piibéhu, ktery
ZiJeme" (McAdams, 1993). Pokud budu nahlizet na seznam aspektl prostfednictvim narativni
Perspektivy, mize se mi podafit objevit ,logiku", kterou do sebe razné aspekty sebeobrazu
*Padaji, a tvoii tak celek. DuleZitaje ale i skutenost, Ze sebeobraz je vlastng konstrukt, ktery

Ur¢ité miry vytvaii vyzkumnik.

Kategorie tématu je prvni kategorii, kterou Ize vyuzit pifi snaze objevit ,logiku"
“igurace sebeobrazu pani Hany. Tématem je v tomto ptfipadé mySleny specificky vzorec
"mérd a prani. Téma znamena, o co ve vypravéni jde. V sebeobraze pani Hany se jedna
*jména o usilovani obstat v roli matky ditéte s autismem. Obstat ve specifické roli nejen
"yenek ale zejména zvladnout tézky kol v o¢ich svych. Pokud pokroé¢im dale, mohu hledat
"°giku" tohoto zpusobu ztvarnéni, podle ¢eho zminéné aspekty tvofi jeden celek. V piipade
Pani Hany sebeobraz slozeny z riznych jednotlivosti ziskava vysledny tvar propojenim
"Osudovosti" a neptehlédnutelného aktérstvi. Vypravécka se citi ,,rezisérkou" svého zivota, ne

~Snaristkou". Pani Hana piijima dilezité udalosti svého Zivotajako néco, co tak ma byt. Ale
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zptisob uchopeni ,,osudu" uZ je pouze v jeji moci. Ona je tim aktivnim jednajicim. Ukolem je
zvladnout vse vlastni silou, coz muze pomoci odpoutat se od ,,osudovosti". Kam nepftisel
Stastny osud, tam musi ptijit vlastni usili.

Pani Hana je ve vypravéni ztvarnéna jako ta, kterd plné¢ odpovidd za synlv zivot. Zatim
jesté neni v jejim sebeobraze misto pro usilovani o emancipaci syna a pro vlastni emancipaci

°d role pecovatelky. Osobni Zivot pani Hany se ztraci pod Zivotem syna. Role matky je roli
p y p y p y Y]

»nejhodnotnéjsi”, roli smysluplnou.

2%2.4.1.2 Rekonstrukce sebeobrazu pani Alice
Aspekty sebeobrazu

Pozice v rdmci pohybu dosahovani pfdni, zamért a cild: Pro pani Alici zacind byt

®7ejnim tématem budoucnost syna. Syn uz za rok dokonéi povinnou $kolni dochazku a
Ostava otazka, co bude dal. Do soucasné doby se pani Alice nachazela v ,,Case ob&tovani" se
SYému synovi. Ona byla tou hlavni pecovatelkou, piestoze ostatni ¢lenové rodiny ji také
Pomahali {viz dadle) a nestali tolik v pozadi jako v nékterych rodinach s détmi s postizenim.
Pani Alice si uvédomuje, ze v takto nastaveném zplsobu zivota uz neni mozné pokracovat.
Pripousti si, ze syn uz je dospély a je tfeba mu umoznit emancipovat se. Ale také tusi, ze od
Myslenek je jest¢ dlouhd cesta kjejich realizaci. Kjedné z pfirozenych ale tézce
Prekonavanych piekazek patii oboustranna fixace matky a postizeného syna: ,MozZnd az moc
" hranim, moZnd to pro néj taky neni dobie. Onje na mé hodné fixovanej...pravé pak mdm
“" problém zaradit ho do néjakého kolektivu." Pani Alice pro vzdjemnou emancipaci zvolila
strategii ,,postupnych kricka" - od dochazeni do néjakého zatizeni na urcitou ohraniCenou

az po samostatné bydleni bez rodiny, ale v chranénych podminkach a s trvalou pomoci:
"eseZe by tam treba zezacdatku mohl dochdzet a pak by tam mohl zistat treba tyden a pak by

O mohl zit v budoucnu dal."

Pfani maji relativné jasnou podobu. Otdzka zni, zda se podafi je i zrealizovat. Urcitym

~Plisobem nastinéna budoucnost pfinasi vypravécce jistotu: ,,Chtéla bych, aby to bylo
Vyi *

* “seny.” Cilem je zabezpecit synovi potiebnou pé¢i, ale uz ne svoji. Perspektivnéjsi se

A zd4 byt péce nékoho jiného - nékoho neznidmého. Nechce, aby ji zastoupil nékdo
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z rodiny, nepfeje si, aby se n¢kdo dalsi - dcera ,,ob&toval": Nechci, aby to viselo vyloZené na

v Tereze, to nechci."”

Konkrétni predstavy o budoucnosti sméfuji k synovi, tykaji se jeho zivota. Osobni Zivot
Pani Alice stoji v pozadi, ona svou vlastni perspektivu nefesi. Zda se, jako by vlastni Zivot
vypravéeéka neaktualizovala. Co je ted, je spojeno s ditétem. Co bude uz asi s ditétem tolik
Propojeno nebude, ale pfedstavy chybi ¢i pouze nejsou ,,hodny" prezentovani. S orientaci na
dit¢ jako by konci orientace na vlastni zivot. Dosud zivot pani Alice napliiovala péce o dite,
mozna v pecovani nalezla smysl, zivot se ji stabilizoval, zklidnil. Emancipace syna i
emancipace jeji, pokud bude zrealizovana, mozna pfinese novy smysl Zivota dosud
nedefinovany a nezndmy i pro ni samotnou. Pani Alice si uvédomuje, ze zména zpiisobu
zivota syna i jejiho je nezbytna. Ale nad tim, co pfinese zména role pecovatelky v roli zeny s
Solnym" Casem a jak by mohl ¢i mél vypadat Zivot bez péce o syna pani Alice do tvah o

budoucnosti nezahrnuje. DuleZity je syn a to ostatni n&jak vyplyne.

Pozice v interpersondlnim a socidlnim prostoru: Stejné jako pani Hana také pani Alice se

Pohybuje mezi svétem postizenych a svétem zdravych v tendenci dostiedivé 1 odstifedivé. Pani
Alice si uvédomuje, ze synova emancipace od rodiny je nutna a spravna: . . . a do budoucna
Kyslim, ze néjaky to chraneny bydleni" 1 ve vypravéni pani Alice probihd ve sméru
°dstiedivého pohybu srovnavani s témi, ktefi jsou na tom hif. Pani Alice se vymezuje vuci
jinému typu autismu: ,,On spis rostl nahoru, troSicku, mirné, jako Ze nikdy nebyl lepsi a pak
b klesal." Pani Alice ve vypravéni neopomiji ani spoleCenstvi rodict déti s autismem. Jeji
nazirani na vlastni roli v komunit€ rodi¢i déti s autismem sméfuje k tendenci dostiedivé. Pani
Alice vnima setkavani se s rodi¢i s podobnymi problémy jako moznost sdileni zkuSenosti,
jako misto plné porozuméni a soundlezitosti. Pani Alice neciti potfebu vice se v komunité
Postizenych angazovat. Svét postizenych je bran jako ,svatecni" alternativa ke svétu
Savych, kde nikdo s podobnymi problémy neni: , Ddva mi to to, Ze se sejdu s temi
linkami, ktery maj stejny problemy a vidim, Ze clovek v tom neni sam, protoZe ve svym

*oli neznam nikoho, kdo by mél takovy problémy."

Socidlni a interpersondlni pozice nejsou omezeny pouze v prostoru svéta postizenych a
S“%ta zdravych. Pani Alici dodavé zdzemi rodina - manzel, dcera, rodi¢e. Ale vztahy udrzuje i
V¢ rodinu: ,,TFeba mdme zndmy, se kterymijezdime na dovolenou." Pani Alice ptisobi jako
*PoleCenska bytost, ktera si vytvofila piatelské vztahy ve svété zdravych.

Pokud se jesté vratim k emancipaci syna, je ona tou osobou, kterd o jeho dalSim zivoté

9 . /4 v 4 J4 wr W W /4 /4 4
"**hoduje. Syn neni schopen vzhledem k postiZzeni rozhodovat o svém dal$im sméFovani, neni
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*hopen premyslet v horizontu vzdalenéj§i budoucnosti. Matka tedy pievzala odpovédnost. A
Pn hledani nejvhodnéjsiho fesSeni jsou dulezitym métitkem synovy potieby: ,, 4 velkej kolektiv
Udi, takovy ty zarizeni, kde jich je hodne, Spatné snasi. On spis takovej ten individualni
Pristup potrebuje." Prioritou je, aby se syn citil Stastny a spokojeny. Pani Alice se vymezuje
také vici neznamym lidem ¢i vaci Iékaftiim. Zptusob vztahovani se smérem k odbornikim a

Verejnosti patii do nasledujici kategorie aktérstvi, vliv a odpovédnost.

Akiérstvi. vliv, odpovédnost: Prestoze je pani Alice obklopena lidmi, ktefi ji pomahaji

" kazdodenni péc¢i o syna s autismem, je ona tou hlavni osobou v synové Zivoté. To ona vzdy
°zhodovala a nesla odpovédnost za rozhodnuti tykajici se syna. PeCovani piijala jako
aktualni ukol, se kterym se smifila a ztotoznila, co ji mozna i t&€si a pfinasi smysl. Starani se o
*Vna se stalo zamé&stnanim a nahradilo praci vné rodiny: ,, Kviili nému uz jsem nesla do prace,
Sedalo se to uz zvladnout." Pani Alice se stala hlavnim aktivnim ¢initelem v synové zivote.
" je spise tim, ktery je ,,posouvan" k vytyCenému cili. Pfevzeti odpovédnosti za n¢koho
Jného je casto jedinym moznym feSenim pro lidi s autismem v kombinaci s mentalni
“tardaci. Pani Alice ale ,,netla¢i" za kazdou cenu a pfizpliisobuje feSeni synovym potiebdm a
Pténim: ,,4 on prijde domii a zacne si tam sklddat puzzle nebo si lehne a nechdme ho v klidu.
Nekdy jome se sSnazili, ze s nim nékam pujdem, ale kdyzje nastvanej, ono ho to trosku uklidni,
“le stejné tak ne.”
Pani Alice si uvédomuje, ze s dospé€losti syna a starnutim svym a manzela uz neni dosud
Aoujici styl Zivota udrzitelny. Je potieba piemyslet, jak bude vypadat budoucnost. Pani
pottebuje mit budoucnost spojenou s jistotou, nechce ji nechavat ,,v rukou osudu",
P"stoze nékdy se sklony k vy¢kavani dostanou do poptedi: ,, Nesnazim si pripoustét néjaky

pesi

>nisticky, azjednou on tady sam. Proc se tim tejrat ted, co bude treba za dvacet let. To
"eresi,«
Vypravénim pani Alice prochazeji dvé linie pohledu na budoucnost: 1) obavy a snaha je

P°tlacit nepfemyslenim nad budoucnosti 2) na druhé strané silnéjsi tendence byt aktivni ve

V%ahu k budoucnosti, védomé o ni rozhodovat, mit ji do jisté miry pod kontrolou: Jd bych si

de<*lné predstavovala, 2e by byl vnéjakym mensim zarizeni, kde by méli zkusenosti
0

n

“ismem...oni tyhle zaFizeni existujou, ale je to daleko od Prahy." Pani Alice je pro

ern . . v .17 ’ , , v 7 v v v . ,
ancipaci syna, potazmo svou. Vidi v ni spravny krok, mozna tézce uskuteCnitelny ale

Potiebny.

bolené strategie smérem k neznamym lidem a smérem k odbornikim se ponckud lisi.

°Makt s neznamymi lidmi vypravécka eliminovala. Nepochopeni okoli se naudila zvladat
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»nepiipousténim si": ,, Ale naucilajsem se na tohle nereagovat." Neciti potiebu vysvétlovat ¢i
se ospravedlnovat. Poznamky ,,nezasvécenych" lidi nejsou hodny stejné zpétné reakce, neni
jim ptikladéna dulezitost. Vzhledem k odbornikiim je pani Alice tou, kterd jiz i jejich vybér
nenechava nahodé¢: ,,..je pravda, zZeja si vzdycky nékoho vyhlidnu." Ona je tou aktivni, ktera
Pfijima odpovédnost za volbu (ve vypravéni rozhodnuti posudkového lékate), nevahd se
odvolat k soudu. Stejn¢ tak pfirozenou se ji zdd byt vlastni aktivita a iniciativa pii
vyhledavani moznosti finanéni pomoci od statu: ,, Tojsem vétsinou sama zjistovala, na co ma
clovek narok.” Pani Alice nepotiebuje proti nékomu a nécemu bojovat, nepotiebuje hlasité
obhajovat syna, sebe a sva rozhodnuti. Je se svou roli smifena.

Pani Alice se vnima jako aktivni osoba odpovédna za syniv zivot, kterd se muze opfit o

Mastni rodinu. Stfedem Zivota se stala péce o syna ajeji vlastni zZivot je skryt v pozadi. Mozna

ze

se pozice vyméni v dusledku synovy emancipace. Otdzkou je, zda vypravécka bude

schopna a ochotna najit smysl Zivotajinde nez v péci o postizeného syna.

Hodnoty a presvédceni: Celym vypravénim pani Alice se prolind zvladnuti kazdodenni
Pece jako hodnota, smysl Zivota a cil téméf veskerého usilovani. Ona je hlavni aktérkou,
kterou podporuji ve snazeni a které pomdhaji ostatni clenové rodiny. I oni jsou jeden
* diivodi toho, Ze se véci dafi. Pani Alice vnimé svilj Zivot pies Zivot syna. Zda se, Ze pani
Aliceje v roli pecovatelky spokojend, uvolnénd, realizuje se v ni a ostatnim problémim mimo
zivot ditéte neni dan prostor. Hodnotou dosavadniho zivota pani Alice bylo Stésti a
*Pokojenost syna. V soucasné dobé si ale vypravécka uvédomuje dillezitost a nezbytnost
odpoutani se od syna a ,,povoleni" mu emancipovat se a zacit zit zivot bez trvalého dozoru
°diny. Od mySslenek k realizaci je je$té dlouha cesta: ,, Porad to oddaluju a snaZim se to resit
Mok, Alejednou to asi ani nebude mozny."

Na otazku, co vam dalo postizeni syna, odpovida pani Alice takto: ,, Ta rodina tak drzi
Pohromade, protoZe tu rodinu to semkne, Ze vi, Ze mu musi zajistovat to zdzemi.” Soudrznost
°diny j. tedy vnimana jako pozitivni dasledek postizeni. Rodina je tou nejvétsi hodnotou.
Zajl'mavy je i zpusob oduvodiovani potieby péfe o syna. Nejedna se pouze o jednostranny
P'*‘es , pfijemce - darce". Pani Alice pozitiva stavu syna pfedklada v pon€kud odleh&ené
Podobé: ,,Jako by mél clovek maly dite, kdyz si to uvédomi v dnesni dobe, kdy on by byl uz
"Ostné dospélej. A s nim si clovék pripadd mladsi, protoze si mysli, e md to maly dité...ale
sim s o néj starat, protoZe takovy dite furt doma mam."” Pocitovand nutnost starat se

“hajitelna stavem syna muze fungovat jako neuvédomovana prevence pred nutnosti fesit
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vlastni Zivot a hledat novy smysl zivota a v neposledni fadé také ochrana pied pocitem staii a
ubytku sil. Pii péCi o syna se témto ivaham nedostava prostoru.

Z vypravéni vypada zivot pani Alice jako relativné plynuly, vSedni, plny sterecotypti. Pro
zvladnuti vSednosti si mozna pani Alice vytvoiila ,,kouzelnou formulku" v podob¢ viry ve
Stastnou nahodu. Vira, ze vzdy pifijde néco dobrého, ji pomaha jit dal po pfedpokladané trase,
ktera ,,Stastnym osudem" dostava jasnéjSi obrysy: Ja vérim, Ze vidycky néco prijde, Ze to

"

b Ve oo ’ ’ o w v ’ ;e e e e .
ude pro nej i pro nas dobry.” Duvéra ve ,Stastny osud", ve vlastni iniciativu, vjeho
Uchopeni a v pomoc nejblizSich je kombinaci umoziujici pfijmout postizeni vnitin€ i pro

okoli.

Konfigurace sebeobrazu

Pani Alice se ve svém vypraveéni ztvarnuje:

- Jako ta, ktera se ,,ob&tovala" svému synovi

- Jako ta, kteraje hlavni, ale ne jedinou ,,pecovatelkou"

- Jako ta, ktera smétfuje do budoucnosti

- Jako ta, ktera by méla rada budoucnost spojenou s jistotou

- Jako ta, ktera emancipaci shledava nezbytnou a zaroven se jeji realizace obava

- Jako ta, ktera se vymezuje vic¢i jinym formam autismu

- Jako ta, ktera vnima spoleCenstvi postizenych jako obcasnou alternativu ke svétu
zdravych

- Jako ta, ktera zije zivot zejména ve sveété zdravych, pratelstvi nenavazuje v zavislosti
na postizeni syna

- Jako ta, ktera ptfijima odpovédnost za Zivot syna

- Jako ta, kterd zna cenu svych rozhodnuti

- Jako ta, ktera se muze ,,opfit" o pomoc rodiny

- Jako ta, ktera ptijala postizeni syna

- Jako ta, pro kterou vlastni osobni zivot stoji ve ,,stinu" synovych potieb

- Jako ta, ktera na postizeni shledava ,,rub i lic" - pozitiva, negativa

~ Jako ta, kterd véii v propojenost ,,Stastné nahody", vlastni sily a pomoci nejblizsich

Sebeobraz pani Alice je ztvarnén zejména z ,latky" objeveni smyslu Zivota v péci o
Post: v r . ’ ooz . ’ r ’ ’
°*'izeného syna. Tvar a jednotu ziskdva tento sebeobraz propojenim aktérstvi a viry ve

okolnosti a podporu a pomoc rodiny. Spojenim piedlozenych aspektd je vytéenych
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Cili dosahovano. Cil pfijmout realitu vnitiné i navenek byl splnén. Nezbytnost pfijmout
Posunuti se pfeménila az do nalezeni smyslu Zivota v péci o syna. Pani Alice si ve svém
sebeobraze ztotoznila nutnosti a potfeby se svou profesni angazovanosti, a mohl tak vzniknout
jednotny celek, ve kterém se Zivot stal méné konfliktnim, jednodussim, ¢istéjSim, klidnéj$im a
mozna také naplnénéjSim.

Budoucnost je spjata s nevyf¢enym konfliktem: emancipace syna od rodiny by méla byt, je
spravna, versus obava, Ze dosud dobie fungujici svét naplnény smyslem se rozpadne a nebude
nalezena adekvatni nahrada. Pani Alice si vytvofila pfiblizny plan, jak by méla budoucnost
syna vypadat, aby si mohla fict, Ze je spokojeny, zaroven se ji ,,nedafi" najit nic, co by

Predstavé odpovidalo.
7e2.4.1.3 Rekonstrukce sebeobrazu manzeli Radky a TomasSe
L Aspekty sebeobrazu

Po zice v rdmci pohybu dosahovani pfani, zaméru a cila: Manzelé Radka a Tomas$ se

? hlediska priib&hu v ¢ase rozvrhuji jako ti, kteti poskytuji zvy$enou péé¢i a pozornost synovi.
Ale tento stav nepocituji jako ,,ob&t". Pedovani piinasi smysl a viru vjeho ziroleni
“budoucnu. Manzelé nebyli v disledku postiZzeni nuceni radikalné zménit Zivotni styl: ,,...tak
¢ nam ten denni rezim nijak, akorat se mu musi clovek vic venovat doma."”
V predlozenych piibézich se jedna o pfibéh ponckud atypicky. Diagnostikovany
“spergeriv syndrom se vyraznym zpusobem odliSuje napfiklad od nizkofunkéniho autismu
(autismus spojeny s mentalni retardaci), a proto mize byt spojen s perspektivami na zptsob
Zivota piiblizujicimu se zptsobu Zivota vétsinové spolednosti: Nakonec z toho, co to jesté
“ohlo byt, je to jesté nejmin narocna vada na vychovu, protoze Aspergeriv syndrom
Znamend postizeni mentalnich funkcich ve vSech smérech a navic ma jeste mirnou formu."
Manzel¢ zjistili zdhy po prvnich problémech diagnozu, ziskali dostatek informaci a
Podafilo se jim tak vyhnout panice a frustraci z toho, ze nemohou mit zdravé dité. S realitou
¢ manzelé smifili, s odli§nosti a stavem syna jsou ztotoznéni. Ani neuvazuji, ze by realita
Mela vypadat jinak. Naopak nové informace jejich ndhled na skutecnost potvrzuji: ,,...co se
tyCe toho, co o ném TFikala psycholozka, tak Zeje velice chytrej, zvlast na néjaky véci, tak si

Myslim, Ze toho vyuzije."
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Perspektivu svou a synovu vidi v dobrém ,,svétle". Veskery dosavadni vyvoj sméiuje ke
*Plnéni hlavniho cile - integraci a posléze také k synové emancipaci. Rodi¢e systematicky
sméfuji k integraci do spolecnosti zdravych jiz od doby diagnostikovani Aspergerova

n

syndromu: ,, 7im, Ze miize chodit do normalni Skolky a piijde normalné do Skoly.." Stav a
chovani syna nasvédcuje tomu, ze do budoucna mohou rodi¢e ocekavat jeho sobéstacnost a
nezavislost nejen na nich jako rodinég, ale také na pomoci ,,téch druhych". Diky tomu, ze se
zdad byt syniv stav uspokojivy, nepotiebuji si rodi¢e v predem pfipravenych ,krizovych"
Planech smérem k budoucnosti dodavat jistoty. Vé&ri, ze cas smérem ke vzdalené budoucnosti
bude plynout ke splnéni hlavniho ukolu - k synové samostatnému zivotu bez potieby dohledu
* vyraznéj§i pomoci: ,,Plany a budoucnost, to vidycky vyplyne ze situace...", , Spousta lidi
* timhle postizenim a neni to na nich zndt a dokdZou se v Zivoté o sebe vyborné postarat a
dokazou se vzdelavat v mnoha oborech wuplatnit." Manzelé nepotiebuji mit presné
»nalinkovanou" budoucnost, ne z divodu, Zze by se téchto myslenek obavali, ale naopak
Mohou si dovolit ,,improvizovat" a reagovat az na konkrétni situace, protoze ocekavaji tispéch

2 vsech podminek. Otazku, zda se nejedné spise o idealizaci, zodpovi az &as.

Pozice v interpersonalnim a socialnim prostoru: Také manzelé Radka a Tomas$ se ve svém

‘ypravéni vztahuji ke svétu postizenych a ke svétu zdravych. Charakteristické prvky
odstfedivé tendence - srovnavani a vymezovani se vzhledem k tém, ktefi jsou na tom huf, a
Mtegrace a emancipace jsou v piibéhu manzelll vyraznym zplisobem vykresleny. Manzelé
Porovnavaji situaci a perspektivy svého syna se stavem lidi sjinym typem autismu. V tomto
Sfoynavani vychazi vitézné jejich potomek: ,"4le musim zaklepat, Ze organizacni véci tikajici
S¢ spis takovych téch vyhranénéjsich typi, jako je chranény bydleni, se nds snad aZ tak
" <yYkaji."

Manzelé snad ani ptili§ neuvazuji nad alternativou, Ze by integrace a emancipace nemusela
Vyijit, coz souvisi s optimistickym pohledem na soucasnost i budoucnost: ,,..doufime, ze
" Podstaté bude za par let schopen se zaradit i bez asistenta.”

Také dostiediva tendence, byt ne v tak vyrazné podob¢ jako tendence odstfediva, se ve
Vypravéni objevuje. Manzelé dochazeji do spoledenstvi postizenych, kde si mohou predat
AUSenosti a ziskat nové informace. V tom pro sebe shleddvaji hlavni p¥inos skupiny rodi¢i

sautismem: ,,...clovek slysi jiny zkusSenosti" Zaroven si uvédomuji relativitu tohoto
Pohnani: ,,...i kdyz v tomhle je taky tezky si predavat zkusenosti, protoze si myslim, Ze kazdy

Jitéje jiny.--
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Manzelé citi oporu v sobé navzijem. Postizeni syna pro né neni natolik ohroZujici a
stigmatizujici, Zze by se potfebovali stahovat do spoleCenstvi postizenych jako do mista
bezpeci a jistoty a vnimali by spolecenstvi lidi s podobnymi problémy jako protiklad ke svétu
zdravych, jako protiklad dobra a zla. Neciti se byt vyc¢lenéni ze svého socidlniho pole, tudiz
nehledaji zastupnou skupinu.

Pokud odstoupim od kategorizace na svét postiZzenych a svét zdravych, naskyta se otazka,
jakym zpisobem se manzelé vztahuji k synovi, k sobé navzdjem ¢i k odbornikiim nebo
vetejnosti. Jako shrnujici slovo se zde nabizi partnerstvi: ,,...je to osobnost, tadyje urcitd
vetsi netolerancek deétem, kdétskymu chovan.i” Manzelé od odbornikl pfijimaji informace a
“dy a dokadzi se podle nich také fidit: ,fani rFeditelka...si sndma taky samoziejmé
Pomluvila, no a doporucila taky psychologické vysetieni...takjsme ale nakonec samoziejmé
Shi."

Postupem casu se vypravéci sami stali odborniky na postizeni svého syna, ktefi inspiruji
‘amotné lékate k ziskavani novych informaci: ,,Détskd doktorka o tom zas tak nevedéla, ale

t v .r
‘d'se o to zacala zajimat.”

Aktérstvi. vliv a odpové€dnost: Manzelé Radka a Tomas se ve svém vypravéni ztvarnuji

jako ti, kteti diky vcasné diagnostice, dostatecnému mnozstvi informaci, pochopeni stavu
*Vna , pfiznivé prognoze dospéli k nazoru, Ze budoucnost neznamena néco, ¢eho je tieba se
°bavat. O tom jak se zivot bude déle vyvijet, uz nerozhoduji pouze okolnosti, ale manzelé
jako odpovédni a informovani rodicCe: ,,...védélijsme, co to tedaje, s ¢im se da bojovat."”

Manzelé se citi byt soucasti ptibéhu syna, ale uvédomuji si i vlastni Zivot nezavisly na
ditéti. Objevuje se zde dvoji odpovédnost - odpov€dnost za Zivot syna a odpoveédnost za
Mastni zivot" ..dokdzou se v zivoté o sebe vyborné postarat", ,,...clovek chodi samoziejmé
9o Prgce.” Vlastni Zivot vidi manzelé v individualni perspektivé, kdy ani jeden z nich
Svazuje o odchodu ze zaméstndni. Pani Radka by jen rdda snizila casovou narocnost svého
Zaméstnani: ,, Pracuju na tom, abych si to tam vycistila a mohla to nosit domii."”

Také partnerskd perspektiva je ve vypravéni viditelnd. Potvrzeni toho, Ze manzelé jsou si
"zajem oporou, je mozné najit uz v uvodu rozhovoru, kdy jsem pani Radku pozadala o
Samostatny rozhovor. Ale v okamziku, kdy pfichazi manzel, se pani Radka stdva klidn¢jsi a
Uv°Ingngjsi. Celé vypravéni je zalozeno na vzajemném dopliiovani a podpofe manzeld, ke
Wi rozhovoru doplnéné jesté o zapojeni babicky: prichdzi manzel , Tak jsem se do toho
PUSIG tady ze mé leje pot, protoze mdam v sobé ibalgin. Prisly jsme ted do stidia, kdy prisla

o skolky novd pani reditelka" Zda se, 7e vztah manzelt byl a je pevny, plny porozuméni,
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Podpory a ucty. Oba véii v dobry konec podtrhnuty jejich odpovédnosti a aktivitou: ,,7ady
doma s nim trénujeme...""

Syn je ten, ktery rodi¢e motivuje k dalsi praci a to nejen svymi pokroky, ale i potfebou
socialntho kontaktu: ,, Prosté jeho to uspokojuje jako kontakt snama." , Takze mu tam
Pripravovala néjaky ten plan vychovnej a vyukovej. No a opravdu se to stabilizovalo. Takze
Jsme ziskali takovej pocitjistoty a zklidnilijsme se, vcetnéjeho a tak.” Touto citacijiz sméiuji
k oblasti vztaht k druhym - mimo rodinu. Tim, Ze si manzelé nepfipoustéji mozné negativni
dusledky postizeni, vidi svét spiSe jako dobry, nevidi a ,,nevyhledavaji" neptatelstvi v okoli at
"7 vi¢i sobé &i synovi: ,,..pani ucitelka, ktera ho md mit ve Skole. Taje taky sympatickd",
-Kdyz jim to rodice nebo ucitelka vysvétlej, tak i ty deéti se knému zacaly chovat jinak...".
Lékari a ucitelé (feditelka) jsou vnimani jako ti, ktefi pomuzou, poradi, nasméruji k dalsi
Praci: ,,Ovsem nova pani reditelka byl veliky prinos pro nas.”, , Dali nam i navody, jak
Postupovat doma a ziskali jsme informace o co jde.", ,,..jeho détska doktorka je velice
“lerantni.” Postupem ¢asu, kdy manzelé ziskali zkuSenosti a informace, zadali se vnimat jako
Partnefi odbornik: ¢im to bylo, Ze se dal tako do kupy? Cdstecné nasipraci, ale hlavné asi
V¢ $kolce." Manzelé se prozatim nedostali do situace, kdy by muselo dojit ke konfrontaci
*odborniky. Mozna Z7e by i vzhledem k odbornikiim volili strategii uplatiiovanou
¥ neznamym lidem - nehledat v nich nepfatele, ale nékoho, kdo i zaslouzi byt informovén o
skutecnosti, vii¢i komu stoji za to vydavat energii a aktivitu, kdo mtze byt obohacen: ,, ...kdyz
Boy stézovatelé, my se s tim nijak netajime, kdyz jsou, tak rekneme, nezlobte se, ale on md
"ohle. Nemd to cenu nijak tajit. Spis by méli védeét, Zejsou takovyhle lidi a déti."

Manzelé citi odpovédnost nenechat si ziskané informace jen pro sebe, ale véri, Ze i ostatni

St zaslouzi vedét.

Hodnoty a piesvédceni: Hodnotu prostupujici pribéhem manzeli Radky a Toméase lze

"azv,t poznani: ,Rozhodnéjsem ocenila, ale to nevim, jestlije moje Zivotni krédo, Ze skutecné

!

“ dobry to pozndni. Nevim, jak to mdm formulovat..” Pan Tomas: . veder je lepsi nez
Svedet.", ,,To poznani a véda vneslo svetlo do Zivota." Nové informace vnimaji manzelé
ko néco, co roziifuje obzory, pomaha k vytvofeni ucelengjsiho obrazu postiZeni, poméaha
Yolit vhodné piistupy chovani k synovi, které mohou piinést vysledky, dovoluje necitit se
P°nze pasivnim piijemcem, ale podporuje presvédCeni o spravnosti a nezbytnosti byt
Pivnim a odpovédnym jednajicim. Poznani dava moznost vétit ve Stastny konec.

~zhledem ke slibné prognoze a k vife v jeji naplnéni je zhodnoceni postizeni syna ladéno

Pozitivn€. Na otazku: ,,Co vam ta zkuSenost dala, co vam vzala!" odpovida pani Radka takto:
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Je tezky porovnavat, protoze nemdame zdravy dité, ja nevim, spis...neni az tak postizeny. Je to
osobnost, ale nemuzem porovnavat, o co jsme prisli." Manzelé nevnimaji postizeni syna jako
velkou odlisnost. Jeho integrace neni ani tak vnimana jako hodnota, ale spise jako fakt. Svou
vlastni integritu nemuseli vyraznym zpusobem menit, zistala viceméné stejnd jako pred
diagnostikovanim postizeni. Zadné velké zmény ve stylu Zivota nebylo tfeba podstoupit, proto

ani hodnoty a ptani nebylo tieba piehodnocovat.

Odpovéd na otazku, co vam ta zkuSenost dala, pfindsi nasledujici citace:,,Myslim, Ze nam
“"dalo to, e ma viastnosti, ktery tireba normdlni déti nemaj. Tieba takovd ta konkurence mezi

n

nimi nevi, co je.." Se synem rodina spojuje mnoho dobrého, inspirujiciho: Ja jsem si

"Pravdu zacala zjistovat, jestli ta Zizkovskd vézje vétsi. ", A pak takovy dotazy, ktery nds az
Prekvapi, jakym smerem mu to premysii."

Stejné tak ostatni lidé jsou vnimani jako dobfi, ochotni pomoci nebo alesponi ochotné
chvili poslouchat: ,,...Fekneme, nezlobte se, ale on ma tohle...vétsinou na to lidi reagujou.”
°brazn¢ feceno by se dalo fici, ze manzelé se vydali cestou ,,vérozveésti Sifit poznani mezi
neznaly lid".

Manzelé si ani nepokladaji otazku ,,pro¢ pravé my", protoze synovo postizeni nespojuji
* vyraznou odli$nosti od svéta zdravych a v&i v jeho splynuti s majoritni spole¢nosti, v jeho
samostatnost a uspéch. A uspéch syna je i uspéchem jejich, protoze dobré vztahy v rodiné

‘sou hodnotou ajsou obdafeny smyslem.

Konfigurace sebeobrazu

Manzelé Radka a Tomas se v rozhovoru ztvariuji:

- Jako ti, kteti spojuji budoucnost s uspéchy

- Jako ti, kteti v souc¢asné dob¢ poskytuji synovi zvysenou péci

- Jako ti, kteti pohlizeji na integraci syna jako na fakt

~ Jako ti, ktefi stav syna nepovazuji za vazny, omezujici a ohrozujici diivejsi styl zivota

~ Jako ti, kteti se pohybuji od svéta postizenych ke svétu zdravych a vymezuji se vici
tém, ktefi jsou na tom har

~ Jako ti, kteti ptistupuji ke svétu postizenych jako k mistu, kde se mohou ptredavat
zkuSenosti, ale predané zkuSenosti nelze brat jako navod

- Jako ti, ktefi jsou si navzdjem oporou

- Jako ti, ktefi se citi byt aktivnimi a odpovédnymi jednajicimi

- Jako ti, kteti dokazi ptijmout rady a informace od ostatnich
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- Jako ti, kteti informace dovedou ptedat dal$im lidem a vnimaji to jako nutné a spravné
- Jako ti, ktefi pohlizeni na druhé jako na dobré

- Jako ti, kteti citi odezvu své prace v synové chovani a prozivani

- Jako ti, kterym postiZeni vice ,,dalo" nez ,,vzalo"

- Jako ti, pro které je zakladni potfebou poznani

- Jako ti, pro které jsou dobré rodinné vztahy hodnotou

Sebeobrazy manzeli Radky a Tomase sjednoceny ve vypravéni do jednoho spolecného
Jsou vytvoteny zejména z ,latky" usilovani o poznani. Tento sebeobraz muze vytvairet jeden
“lek jen diky propojeni aktérstvi a ,,osudovosti". Disledkem zamérného jednani manzeld na
Jédné strané a néceho, co nemiize spadat do oblasti vlivu a aktérstvi (v jejich piipadé synovo
PostiZzeni) na stran¢ druhé, je dosahnuti cile.

Usilovani ziskat poznatky smétuje dale. Manzelé ,hraji role neznabohti ale i vérozvésta",
~bé role jsou pfirozené a zapadaji do kontextu sebeobrazu. Manzelé ziskavaji informace, ,,uci
S¢'> poznavaji pravdu, ale zaroveii citi potiebu ziskané védomosti a pravdu nékomu predat,
>Ucit". Lidé by se tak mohli stat tolerantnéjSimi k jinakosti. Informovanost a tolerance byly
P°'ySeny z individualnich hodnot na hodnoty obecné. Stala se z nich proklamovana norma:
"eseze nektery lidi maj zviastni vlastnosti, kterejma se tak néjak budou muset vyrovnat a
“lerovatje a pristupovat k nim."

Manzelé uvazuji o ostatnich lidech jako o téch, ktefi jsou ve své podstaté dobii. Ani
PstiZeni syna neni prozivano jako néco fatalné §patného. ManZelé naziraji na postizeni spise
*Arze jeho pozitivni disledky. Rodi¢e ditéti poskytuji pé¢i, pozornost a ono jejich aktivitu
%hazi a reaguje na pomoc rodi¢i. Zpétné reakce od ostatnich je utvrzuji v tom, Ze jejich

kan !

ani ma vyznam - Ze to, co je potifeba vykonat je také né¢jak zhodnoceno.

Také pristup k integraci se obejde bez potieby bojovat. Soucasny synilv stav i prognoza je

Vilpiana natolik optimisticky, Ze neni tieba fedit a ménit zabhnuty styl Zivota, ve kterém byl

X

*Vn i rodice ,,plnopravnymi" ¢leny majoritni spoleénosti.
2>

~e4.1.4 Rekonstrukce sebeobrazu pani Lenky

' Aspekty sebeobrazu
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Pozice v ramci pohybu dosahovani piani, zaméru a cild: Pani Lenka je v soucasné dob¢ ve

fazi pfijimani reality. Stanoveni diagndzy je pomérné nedavna zalezitost a vypravécku lze
podle autorky Kiibler - Rossové zafadit do stadia , smutek, zlost, iizkost, pocit viny" (Ri¢an,
Krejcifova, 2006, s.69). Pani Lenka plsobi jako nesmifliva, citi nespravedlnost, jesté nezvlada
Prijmout realitu: ,,Jajeste s tou situact zdaleka nejsem szZita." UCi se prijmout ,,osud" vniting i
navenek: ,,Ze rodice si to asi musime v uvozovkach vyzrat, tojejasny... ", ,Ja to poradjesté
‘hdapu, v podstaté se da Fictjako rdnu osudu a moc na tom téch pozitiv neshleddavam.”

Ptitomnost je ovlivnéna strachem a obavami z budoucnosti: ,/ile poraddjesté prevazuje ten
strach z budoucnosti." Uvazovani nad budoucnosti nepiinasi jistotu, naopak spiSe zpomaluje
Proces pfijmuti postizeni a stava se pirekazkou: , TakZe tahleta nejistota do budoucnostije pro
ne taky pomérné zatezovej faktor.”

Pani Lenka se nyni citi rozvrzena v Case ,,obétovani se": Nejvic to ovlivnilo Zivot miij,
Protozejdjsem teda musela dat vypoved v praci.” Ale s roli ,,obéti" se odmita smifit a citi, Ze
k ni byla spiSe okolnostmi ,,dotlacena" nez ze by si ji zvolila dobrovolné. Sviij zivotni styl
Pani Lenka zménila kvuli synovym potiebam, ale novou roli neciti jako sob& vlastni a odmita
P hrat cely zZivot. Nyni ,,musi", ale do budoucna uz ,,nechce": ,,Ja presne nevim, kdy budu moc
M do préce, jakou formou budu moctjit do prace, kdy zacne Kuba miuvit, kdy bude schopen

Vv

Kuba chodit do néjakého zarizeni. Prakticky to uz miizu zrealizovat od pristiho tejdne, co by
", ale nemyslim si, Ze toje projeho vyvoj to, co potiebuje."”

Pani Lenka nevidi smysl Zivota v peCovani o syna. V roli peCovatelky se odmita realizovat,
~a druhou stranu tusi, Ze postizeni syna méni a bude meénit i jeji zivot, a tyto mysSlenky jsou
*tale jesté priliS bolestné. Pani Lenka s nimi vnitiné ,,bojuje".

Cilem vypravécky je emancipovat se. JenZe moznost zit svlj zivot je pro pani Lenku
*P'nitelna az tehdy, kdy bude budoucnost syna spojena s jistotou, bude ji citit jako vyfeSenou
nebo alespoil urcitym zplisobem uchopenou. Pani Lenka v jistotu véfi, ale odpovéd na otazku
wkdyn zatim nezna a mozna piijde az s priab&hem synova vyvoje: , Ale poidd jesté prevazuje
"dnak ten strach z budoucnosti, Ze viastné dotedka nikdo nemiize Fict, do jaky miry se Jakub

"ne, kdyzjeste nebylo uplné zjistény, jakdaje asi mira jeho postizeni."”

~Qzjce vy interpersondlnim a socidlnim prostoru: Vzhledem k nedokonCenému procesu

Pfijmuti postiZeni jako nezménitelné skutecnosti, vypravécka odmitd rozdélovat svlij svét na

SVt postizenych a svét zdravych. Ona je a chce byt soucasti svéta zdravych a od svéta

Postizenych se distancuje. Pokud by piijala svou roli ve svété postizenych, byla by nucena

Nmout také realitu postizeni se v§emi dusledky pro zivot sviij, syna i celé rodiny. A tomu se
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zatim brani. Tudiz ani odstfediva tendence neni ve vypravéni patrna. Nevyhledava priklady
nékoho, kdo je na tom hif, protoze v soucasné dob& ona a jeji syn jsou na tom nejhtre. A
emancipace a integrace jsou jeSté natolik vzdalend a neskutecna slova, ze zatim nemohou byt
nahlas ani vyslovena. Odstfediva tendence jako urcitd forma obranného mechanismu je ve
‘ypravéni pani Lenky nahrazena specifickym pohledem na vztah vétSinové spole¢nosti
klidem s postizenim: ,,...clovek to nebere uz tak tragicky s tim, Ze si rekne, Ze vilastné on
nevyhovuje spolecenskejm pravidlum, ktery jsou dany a ktery urcuje ta vétsinova spolecnost
"Srmalni a vpostaté ono je to i o mire tolerance..." ,,Chyba" je hledana vné, v nastaveni
‘ystému.

Dosttediva tendence v podobé popisované v ostatnich piibézich se ve vypravéni pani
Lenky nenachéazi. Coz neznamend, Ze by o existenci spolecenstvi postizenych nevédéla. Ale
odstup od svéta postizenych a odmitani vlastni angazovanosti vném je vyrazny: ,, Ve svy
Podstate musim F7ict, ze aby se z toho clovek nezblaznil, tak nevyhledavam, at uz autisticky
deti, tak matky autistickejch deéti. Je pravda, Ze sleduju diskusi matek autistickejch déti na
"dnom serveru, to urcitéjo, ale toje spis kviili tomu, Ze clovek vidi, Ze v tom neni sam."" Spise
Jednostrann¢é smérovany kontakt poméha pani Lence potvrdit si skutecnost, Ze nejen ona, ale i
"hi fe$i podobnou situaci. Ale uréity pocit ,soundleZitosti" je maximum, které hodla
‘ypravécka ze svéta postizenych, ktery neni jejim svétem, pfijmout.

Pani Lenka soustfedi vét§i pozornost na vztahy v rodiné. Manzela vnima do jisté miry jako
svij

vzor. Je to ten, ktery dokazal skutecnost autismu piijmout lépe nez ona: , U mé tim
Pidem dochazi k tomu, asponn mi to Fika manZel a md asi vjisty mire pravdu, Zejd tim nds
Yodinnej zZivot moind omezuju v jisty mire vic nez Jakub timhletim predjimdnim, Ze manzel

ten

naopak vikda, no tak zkusme to..." Manzelstvi se zda byt dobie fungujici zalozené na
Najemném doplnovani. Partnersky vztah se zd4 byt stabilni, proto v pfibéhu nemusi byt
fese,.

Dalsi dilezitou osobou v zivoté vypravécky je starsi zdravy syn. V rodiné mu pani Lenka

P"yzuje zvlastni postaveni. Vnima ho jako ,.hnaci motor" pro sebe, pro druhého syna i pro

Cdo

Ch

Yd moc hezky a rekla bych, Ze Jirkaje viibec poZehndnim pro tuhle rodinu, teda Ze on md

u rodinu. On je dikazem, Ze nic neni tak bezutésné a bezesmysiné: ,,Jirka se ke Jakubovi

Pnérné Stastnou povahu pozitivniho ladéni, je prosté hrozné fajn.”" Zaroven si uvédomuje
balanci citové vazby mezi bratry. Star$i syn vice dava, nez ptijima: ,,..Ze i kdyz Kuba

“Suj. na Jirku by se dalo Fict...Ze k nému ma pomérné laxni pristup, Ze mu zdaleka nevraci
o Jasky, co mu davd Jirka..." Nevyvazeny vztah mezi bratry miaze byt jednim z divoda,
ProC

citi ur¢itou vinu vaci ,,zdravému" synovi: ,,Jeste mam pocity jisty viny vucijeho starsimu
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bratrovi, jehoz Zivot, zatim si to pochopitelné neuvédomuje, alejehoz zivot to asi taky néjakym
zptisobem ovlivni." Podrobnéji se odpovédnosti vuci détem budu zabyvat v nésledujicich
kategoriich. Také specifickému pfistupu k ,,tém druhym" bude dan prostor v kategoriich
aktérstvi, vlivu a odpovédnosti.

Pro pani Lenku jsou dobré socialni vztahy velice diilezité, az nezbytné. Blizci lidé jsou
“nimani jako opora pii cesté za pfijetim postizeni syna do vlastniho Zivota vypravécky. Ale
Pani Lenka neni zvykla a ani si nechce zvykat na to, Ze by oblast vztahti ohranicila pouze
"°dinnym prostorem. Kontakt s dtivérnymi piitelkynémi nepterusila: ,J\4dm kamarddky. To jo,
Y Sije sem celkem pravidelné zvu. To jsou moje dlouholety kamarddky." Na druhou stranu
* diagnostikou autismu se nékteré vztahy omezily a pani Lenka se citi byt v socidlni izolaci a
“nto stav vnima jako nepiijemny a véii vjeho zménu: ,,..zveme kndm mii lidi nebo spis
eovy to uzsi spektrum takovych téch lidi, kterym jsme navic i rekli, v cem je nas problem a
hterejm uz nemusime nic vysvétlovat. Ta izolace ty matky s ditétem s autismem urcité néjaka
Y4 doufim, Ze u mé se to do budoucna zlepsi" V ukazce je viditelné stalé nesmifeni
* Nalitou, kdy sdé€leni, Zze ma postizené dité nékomu dal$imu je pro pani Lenku pfili§ bolestné.
Protoze, ¢im vice fika néco tak vazného, tim vice se navrat zpét, kdy bylo vse v potradku,

Vzdaluje. Pani Lenka vnima synovo postizeni jako postizeni vlastni a to je ,,nepfipustné".

Aktérstvi, vliv_a odpovédnost: Vzhledem ktomu, ze vypravécka ma starSiho syna

"Zdravého", ziskala zkuSenosti jak zvladat roli matky. Také roli matky postizené¢ho syna by
"da zvladala, ale jeSté se ji to nedafi, neumi pfijmout roli, kterou si sama nevybrala. Vnitini
»boj" ajeho dopad na psychické zdravi ilustruje nasledujici ukazka: ,,Uprimné vam reknu, ze
7€ jsem si nechala napsat antidepresiva, protoze ne z ditvodu, Ze bych se cejtila jako Silenec,

takovej ten pocit uz jako otupéni a neprozivani radosti jsem uz cejtila pomérné silne a
Nela jsem poruchy spanku, takze se da Fict, ze ja to zvladam s minimalni psychiatrickou
Nikaci. Rikam si, hlavné aby clovek, aby tém détem..ja mdm pocit, Ze ty s tim problém
"aji. Ze se snazim viic¢i nim vystupovat tak, aby mély pocit, Ze maji viceméné spokojenou a
"Selou mamu." V zavéru citace nastifiuje pani Lenka téma odpovédnosti k détem. Pani Lenka
5 ¢iti odpovédna za zivot obou syni: ;4 pochopitelné se pak hodné obdvim, jak to u néj
e v dospélosti. Do jaky miry bude sobéstacnej, do jaky miry se o néj bude muset starat

“kdy dalsi, jestli to budeme zviadat my a tak”, ,, ...a promluvime si s nim nez pujde do Skoly,
rf

°toze se setka s reakcemi néjakejch svejch spoluzakii...aby na tohle byl pripravenej a aby

> o7 o, rov .
'O se kviili tomu necejtil ménécennej.”
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Odpovédnost za zivoty synu pifijima. Nevyjasnéna je odpovédnost za vlastni zivot. Role
hlavniho ,,strtijce", hlavniho aktéra vlastniho Zivota prestava mit pfesné obrysy. Pani Lenka
A, ze se bude muset obétovat a néceho se vzdat. Nejvice ohrozujici je ,,pfiznani", Ze
hlavnim aktérem jejiho Zivota by byla situace - péCe a potfeby syna s postizenim a ona by
smérovani svého zivota nemohla drzet pevné ve svych rukach. A takové ,,pfiznani" je tézko
snesitelné pro ni, jako pro né€koho, kdo je zvykly hrat ve svém zivoté hlavni stézejni tilohu a
‘ozhodovat o vlastnim zivoté.

Také pani Lenka je jednou z matek, které se zdd byt poskytovana pomoc blizkymi
~dostacujici: ,,No, nikdo nijak moc mi nepomaha." Pokud ji ale pomoc nékdo nabidne, jako
ky se zalekne moznych nasledku: takova wurcita nediivera, jestli to vzdycky dobre
dopadne." 7Zda se, jako by se pani Lenka zalekla, ze by mohla ,,vypadnout" zrole a
odpovédnost by musela prenechat nékomu jinému.

Zpisob aktérstvi vzhledem k détem je podobny také k ostatnim lidem mimo rodinu.
~Plsob vztahovani se k ostatnim lidem je u pani Lenky ovlivnén vnitin¢ - charakterem. Ale
n>ohu také spekulovat nad vlivem dosazené¢ho vzdélani. Vypravécka jako lékarka si mozna
ik nevytvaii postoje a piedsudky apriori. Umi v sobé& 1épe zachazet s lidmi. Nemuze se fidit
"azory a postoji druhych, ale ndzorem vlastnim na to, co je dulezité a co neni: ,JMné miiZe byt
"dno, jak ho hodnoti jiny lidi a jakym zpiisobem to cejtim jd, tu jeho normdlnost,
Normalnost, Ze hlavni asi je, Ze on sam bych rekla se asi cejti bejt pomérné Stastnym
ditétem." Mohu tedy spekulovat o tom, ze jednou uz pani Lenka nebude vnimat postizeni syna
Jako postizeni vlastni a ani pfipadnym poznamkam ze strany ,,téch druhych" nebude ptikladan
“yznam a nebudou brany jako dtkaz nepiatelstvi.

Zpisob, jakym pani Lenka funguje ve vztahu k odbornikiim, neni pfili§ vykreslen.
Odbornici prozatim nejsou v piibéhu pani Lenky duleziti, coz mize souviset sjeji profesi.
~ni Lenka jako 1ékatka vnima kolegy spise jako ty, ktefi potvrdili jeji obavy, Ze néco neni
V' Potadku: ,,..jd vpodstaté do jeho asi roku a pil se mi zddlo, Ze se vyviji normdlné, a
"nél, jsem Zddné podezieni...az tak piedjeho druhejma narozeninami." Vzhledem ke svym
kalostem si také voli mezi nabidnutymi diagnézami tu, kterd seji zda byt spravna: ,,...ve svy
Pedstatéja se priklanim k diagnoze, kterda byla Jakubovi pridélena v Krci...”

~a zaveér kategorii o aktérstvi, vlivu a odpovédnosti lze fict, ze pani Lenka se citi byt
Nativné¢ aktivnim a odpovédnym Ccinitelem v zivoté syni a rdda by znovu byla hlavnim

dlgrem ve vztahu k sob& samé, ke svému Zivotu.
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Hodnoty a ptesvédceni: Zda se, Ze pani Lenka se je$té neumi v nové situaci orientovat. Je

zklamana z toho, Ze zivot jeji i celé rodiny bude zfejmé vypadat jinak, nez si pfedstavovala.
Stale doufa, ze vSe se mize jesté néjak zménit. Pfestoze roli matky postizeného syna pani
Lenka dosud nedokazala pfijmout, uvédomuje si svou odpovédnost vic¢i postizenému i
zdravému synovi. Tento vnitini konflikt mtize byt pficinou vzniku aktualniho napéti, diky
kterému se u pani Lenky projevuji neptiznivé psychické stavy: ,JCviili tomu svymu stavu toho
omezeného prozivani radosti, co jsem na sobé zacala pocitovat, tak sem uz vyhledala pomoc
odbornikii.” A ohrozujici stav zpétné vede k vycitkam, Ze nezvlada roli matky tak, jak by
méla.

V soucasné dob¢ nahlizi na postizeni syna jako na ,,néco, co bere", néco, co ohrozZuje
dosavadni hodnoty a cile, néco, co neni mozné dat v soulad s perspektivni budoucnosti:
»-.Clovek bral vpodstate tragicky po sdéleni diagnozy, ze mnebude mit dite s nejvetsi
Pravdépodobnosti, ktery asi tézko absolvuje zakladni Skolu, asi tezko odmaturuyje...” Jednim
¢ zptsobt jak se branit ohroZujici situaci, je zména hodnot takovym smérem, aby se
*ou¢asny stav stal snesiteln&j$im, a mohl tak ,,ego ochraiovat namisto zratiovat": ,, Vsoucasny
dobé nepovazuju zajakkoliv dileZity, aby se naucil ty dovednosti, aby sam byl co nejvic
"Praktickym  Zivoté schopnej..."

Hodnoty jsou hledany v rodiné€, zejména v Gspé€sném poskytovani stastného a spokojeného
détstvi i za cenu vlastniho piekonavani se: ,,...hlavné aby clovek, aby tém détem...ja mam
Pocit, ze ty s tim problém nemaji, Ze se snazim vuci nim vystupovat tak, aby mély pocit, ze
Maii viceméné spokojenou a veselou mdmu."

Na druhou stranu pani Lenka zastava hodnoty smérem k vlastnimu zivotu, kterych se
"chce vzdat, ale kterymi se v soucasné dob&é nemiize Fidit. Pani Lenka zatim je$té nedokaze
Propojit to, co by chtéla, s tim, co je nutné a spravné: ,,...jd presné nevim, kdy budu moctjit
do prace...prakticky to uz miizu zrealizovat od pristiho tejdne, co by ne, ale nemyslim si, zZeje
' Pro jeho vyvoj to, co potiebuje..." Pro pani Lenku je hodnotou realizace ve vystudované
P'°fesi. Ale potieby byt zaméstnana se prozatim vzdavd ve prospéch synovych potieb.
Sazkou je zda je s touto volbou ztotoznéna a zda ,,odsunuti" vlastnich potfeb do pozadi
~rani dokonceni procesu vyrovnavani se s postizenim a jeho pfijetim. Je mozné, ze dalSim
uvodem, pro¢ se pani Lence dosud nepodatiilo pfijmout realitu postiZeni, je i jeji povolani.
~etoze jako 1ékatka sméfuje svymi hodnotami i veSkerym snazenim k vylé¢eni. Pokud by ale

Popustila, Ze se stane soucasti svéta postizenych, znamenalo by to vzdat se hodnot zdravi a

hradit je hodnotami smétfujicimi k tomu jak pfezit. A to zatim pani Lenka odmita.

88



I kdyZz pani Lenka vnima postizeni syna podle vlastnich slov jako ,rdnu osudu”,
uvédomuje si, ze vSechno ma rub i lic a ona by tedy méla hledat na soucasné situaci i néco
Pozitivniho, ,,néco, co postizeni dalo". Zpocatku vypravéni nic dobrého na postizeni nemuze
¢i odmita najit. V prubéhu rozhovoru ale dvé zasadni véci piece jen objevi: ,,..tak to je

takova hra vabank, kdyz vas néco takovyho potkd, co to udéla s partnerskym vztahem. Musim

Fi '

ct, Ze manzel se k tomu postavil bych rekla hodné dobre..", , To jsou moznd ty pozitiva
“utistickejch deti, Ze se naucite radovat z mdla..." Hodnoty jsou vztaZzeny smérem k roding,
kjeji pospolitosti a moznosti divétovat partnerovi a vnimat ho jako oporu. Druhy ptiklad
ukazuje, ze hodnotné jsou uspéchy diive vnimané jako nepatrné.

Pani Lenka nachazi hodnoty ve spokojenosti rodiny, ale zaujima i hodnoty ve vztahu
k sob¢, ke svym planim a perspektivam. V soucasné dob¢ jsou hodnoty pani Lenky ve vztahu
k rodin¢ a ve vztahu k sobé samé jako k individualni bytosti neslucitelné. Vypravécka mezi

"imi citi konflikt, kdy jedny hodnoty musi ,,zvitézit" nad druhymi.

~ Konfigurace sebeobrazu

Pani Lenka se ve svém vypravéni ztvariuje:

- Jako ta, kterd s realitou postiZeni neni jesté smifena

- Jako ta, pro kterou je diagnoza autismu pomérné Cerstvou zalezitosti

- Jako ta, ktera vnima postizeni syna jako ,,rdnu osudu"

Jako ta, pro kterou je pfitomnost ovlivnéna obavami a strachem z budoucnosti

e Jako ta, ktera nyni zije v Case ,,obétovani se", do kterého byla okolnostmi spiSe
»dotlacena" nez ze by si ho ,,dobrovolné" zvolila

* Jako ta, ktera se nechce ,,obétovat" po cely Zivot a touzi Zzit i vlastni Zivot plné
neovlivnény potfebami syna

- Jako ta, pro kterou je cilem vlastni emancipace

~ Jako ta, ktera odmita hrat roli ve svété postizenych, ona je soucasti svéta zdravych

* Jako ta, pro kterou je rodina hodnotou a oporou

~ Jako ta, ktera se citi byt socialné izolovana a které tento stav nevyhovuje

~ Jako ta, ktera citi odpovédnost za zivot obou synl

Jako ta, kterd si neni jistd svou odpovédnosti za vlastni zivot a pro kterou role

hlavniho aktéra vlastniho Zivota ztraci obrysy
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- Jako ta, které postizeni spise ,,néco bere", nez ,,dava", ale uvédomuje si, Ze vSe ma rub
i lic
- Jako ta, ktera zménila n€které hodnoty a plany

- Jako ta, které se zatim nepodafilo propojit ,,to, co je nutné" s ,.tim, co je chténé"

Sebeobraz pani Lenky je mozné aktualné vidét jako problematicky. Nevi, k ¢emu nastala
situace sméfuje a k cemu by ona sama méla smétovat. Diivejsi predstavy o vlastnim Zivoté i o
zivoté celé rodiny jsou ,,zborceny" a dosud nejsou nahrazeny. Pani Lenka citi, ze priority by
mély byt pfehodnocovany, ale zatim je tento proces vniman jako pfili§ bolestivy a ohrozujici
dosavadni nazirani na sebe sama. Pani Lenka na sebe nahlizi jako na n¢koho, kdo je ,,tlacen"
Aptiznivymi okolnostmi, vlastni aktivit¢ a moznosti rozhodovat o svém zivoté neni dan
prostor. Vlastni aktérstvi se dostava do ,,podruci" pottebam vyplyvajicim z nepiiznivého
»osudu". A ona tento stav vidi jako negativni a odmita se s nim smifit. Dosud neobjevila
“hodné feSeni a neni je§té schopna a ochotna p¥ijmout realitu postizeni se v§emi negativnimi,
al¢ i pozitivnimi dopady na viechny &leny rodiny, véetné ji samotné.

Pani Lenka tesi vnitini konflikt mezi pfanim byt dobrou matkou syna s autismem a byt
Spésnou i ve sféfe mimo rodinu. MoZna, Ze vice neZ u ostatnich matek v ptfedlozenych
°zhovorech bude profesni uplatnéni ovliviiovat psychicky stav i samotné pfijeti postizeni.
Zaméstnanim by mohla vypravécka znovu ziskat sebevédomi a sebejistotu a vlastni sebeobraz
®V se mohl stat kladn&jsim, protoze role matky - ,,pedovatelky na plny Gvazek" pro ni nebude

dostacujici saturaci ostatnich potfeb.

7e2.4.1.5 Rekonstrukce sebeobrazu pani Aleny

' Aspekty sebeobrazu

Pozice v ramci pohybu dosahovéani pfdni, zamérd. cilt: Pani Alena se vnima jako ta, ktera

v ,,Case obétovani se": ,,Nemiizu se absolutné realizovat v praci.” Ale timto zplisobem na
*he mize a¢ nerada pohliZet jen ona sama. A pokud by nékdo druhy na ni naziral jako na
»obét"'s vnimala by to pani Alena spiSe jako své selhani. Protoze touzi byt pro okoli
"Plnopravnym obcanem", ktery si sméfovani svého zivota voli vlastni viili a ktery je hlavnim
* aktivnim aktérem svého byti a neni jen pasivnim piijemcem toho, co mu ,,osud" pfidéli:

"

sokdyz jsem byla u jedny pani psycholozky a ta mi vekla narovinu, Ze Zuzka je mentdlné
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Postizend a ze az dojdejeji cas, takji mam najit néjaké vhodné zavizeni a tam ji dat a ne seji
°bétovat. Z toho jsem tenkrat byla Spatnd tak ctrnact dni, to jsem chodila a zacala jsem se
"tom utdpet, takja mam tak postizeny dité, ja ji budu muset dat nékam do ustavu, takovyhle
deprese." Pani Alena si pro§la fazi odmitani skutecnosti a odmitanim role handicapované:
»e..lo neni mozny, ona neni tak, oni z ni délaj to, Zeje néjakd retardovana. Jajiprosté naucim
“echno, budu se ji tak strasné vénovat, Ze viechny ty déti dohoni V soutasné dobé& pani
Alena pokrocila v procesu pfijimani reality, ale stale jeSté neciti, Ze by pfijala skute¢nost
Postizeni bezvyhradné: ,, Musi se to brat ta, jak toje. Takovejje Zivot. Je to urcité lepsi, nez to
bylo ditv. Rekla bych, Zejsem vic vyrovnand", ,..i kdyz asi clovék ma ty predstavy jiny nebo

’

"¢l jiny, takze porad to jesté v sobé mdm, ale uz je to lepsi." Cas ,obdtovani se" pro
Postizenou dceru neni ohranic¢en. Pani Alena neuvazuje, ze by jednou zacala zit svij zivot bez
dcery.

Ve vypravéni minulost splyva s pfitomnosti. Spojeni dvou casovych linii - co bylo a co je,
J® umoznéno také diky zpisobu vypravéni. Pani Alena vede rozhovor, feéeno slovy Brunera,
sp™e v ,krajiné jednani" nez v ,krajiné¢ védomi". Dulezit¢é a méné zranujici je vypravét o
*Pecifickém chovani dcery vyplyvajicim z autismu neZz o vlastnich pocitech: ,Jd nevim,
hlavné uz toho bylo tolik, Ze to snad ani nejde vict. Ja to mdm vsechno zapsany. Moznd by
bio dobry, kdybych si dosla pro ten sesit, zZe bych to vidéla." Pani Alena akceptuje linii
Vloucnosti. Védét, Zze budoucnost dcery bude zajisténa a ze nebude vydana ,rozmartim
sudu", je pro pani Alenu nesmirné dualezité: , Chci, aby chodila do prace, do chranénych
dUen, chci, aby chodila furt nékam mezi lidi, aby se furt néco ucila, aby jen nepobirala
diichod a nelezela mi doma", , Takze se o ni asi budu muset porad starat nebo aby méla
d°hled.” Prvni citace z vypravéni pani Aleny naznaluje, e by vypravécka rada vidéla, aby

~Cey do uréité miry dokazala aktivng vytvaiet vlastni zivot. Druhy Gryvek ale ukazuje, Ze

A*ni roli aktéra v Zivoté dcery bude nékdo jiny nez samotna dcera.
Za tim, ze ,,ob¢tovala" vlastni zZivot péci o dceru, mize stat nevyiceny pocit viny za to, Ze
Pfvedl, na svét postizené dité. Smyslem a cilem se pro pani Alenu stdva moZnost si vSe

"°dzit". PéCe o dcerujejejim tdélem a to citi jako nutné a spravné.

Sgzjce v interpersonalnim a socidlnim prostoru: Pani Alena se ve svém vypravéni dotyka

SV¥q zdravych i svéta postizenych. V pohybu od svéta postizenych ke svétu zdravych

Odstrediva tendence) se pani Alena vymezuje vici tém, ktefi jsou na tom hui: ,, Opravdu
Pdivuju ty maminky, ktery maj takovy ty lezici déti, co musej prebalovat, krmit." MoZnost

“Mancip,c. o integrace je vnimana pani Alenou spiSe jako néco tézko realizovatelného a
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mozna také jako néco, co by ,,nabouralo" sebeobraz vypravécky vytvoreny z potieby si svij
YGgl nést az do konce: ,,Jdji nikam nepustim, jaé mdm pordd pocit, Ze kdyz ona je poradjesté
" nécem takova nesamostatnda, tak musi byt pordad pod néc¢im dohledem.”

Ve vztahu ke svétu postizenych si pani Alena prosla vyvojem. Pani Alena nejprve piijala
moznost zaclenit se do spoleCenstvi lidi, ktefi maji podobné problémy, jako bezvyhradné
Pozitivni. Kdo jiny nez oni by ji mohli pochopit: ,,...jeden cas jsem méla strasnou potrebu
vyhledavat nekoho, kdo ma stejny problémy jako ja, protozZe jsem si myslela, Ze s nim budu mit
*Polecnou rec." Svét postizenych byl obdafen hodnotami sdilené zkuSenosti, sounaleZitosti,
Pochopeni, nezpodminéného ptijimani: , Tam mi to hodné pomohlo psychicky a taky jsem
°htéla mit nékoho znamého, kdo ma néejaky problémy. Takjsem se zacala vic bavit sjednou

Mminkou..."

Jenze vypravécka postupem cCasu zjistila, ze postizeni jako hlavni téma
rozhovorli na ni pusobilo naopak negativné: ,,..kdyz jsem prisla domu, takjsem toho méla
vzdycky plnou hlavu a porad mluvit o tom postizeni na mé pusobilo spis depresivné, takze ted

Y= si nemyslim, Zeje dobry mit vylozené tyhle pidtele, ktery maj postizeny déti...". Pani Alena

' po prvotnim nadseni z moZnosti mit pratele, ktefi porozumi jeji roli matky dcery
*autismem, navratila k pavodnim piatelam: , A s témihle prateli, ktery nemaj takovyhle
oblémy, tak to je pro mé spis takovy odreagovani od tech mejch starosti." Je to takovy
"avrat ze svéta postizenych do svéta zdravych.

Pani Alena se v oblasti vztahi nedotyka pouze rozdéleni na svét postizenych a svét
dravych. Pro vypravécku je dulezité, jak ji ostatni lidé vnimaji. SpiSe nez citéni se ,,0béti" je
Pro ni vice ohrozujici pocit odliSeni se v socialnim prostoru v misté bydlisté. Tato obava
? odlisnosti miize stat za zvySenym Gsilim smérem k dcefi. Cilem muzZe byt, aby dcera,
Potazmo matka, nevybocovala z hodnot preferovanych v ohrani¢eném socialnim okoli. Proto

Se v

ypravécka snazi, aby mohla fici, ze volny ¢as ma dcera vyplnény podobnymi zajmy jako
°atni déti v okoli: , na pocitaci ona hraje i hry, ktery hrajou jeji vrstevnici...", ,, O Zddnou
Vstenci jsem zatim jesté nezadala, i kdyz jsem si Fikala, Ze bych Zuzku méla zapojit vic do
“rouzki. "

~ztah s manzelem a star$im synem neni ve vypravéni feSen, proto mohu zastavat nazor, ze
‘Ztahy funguji. Pro to, aby bylo pohliZeno na partnersky vztah jako na fungujici, pani Alena
Prijala roli manzela jako roli ,,zivitele", kterému uz nezbyva ¢as ani sily na pecovani o dceru

SPostizenim: ,,...manzela moc nezapojuju, protoze on je ten Zivitel rodiny..." Zpasobem

Ohlizeni na ,,ty druh¢" se budu zabyvat v nasledujici kategorii.
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Aktérstvi. vliv_a odpovédnost: Pani Alena se vnima jako hlavni aktér v zivoté dcery.

Pfijima za dceru plnou odpovédnost. Nékdy se zda, Ze prejima odpovédnost za dceru az za
hranici potiteb: Jd jsem na ni hrozné zavisla. Ja ji nikam nepustim... ", ,Ja vikam manzelovi:
,Hele, oni pojedou na vylet se skolou". A on: "Ona se tam utopi”, ona ma rada vodu a on mi
nasadi brouka do hlavy a mam hrozny scénare. Pak dalsi véci, co mi strasné vadi, je vim, Ze
ona tu hygienu." Pani Alena se obava ,pfedat" odpovédnost za dceru nékomu jinému, coz
muze souviset sjeji roli ,,vinika" ¢i s potfebou byt vnimana okolim jako spravna matka. Pani
Alena si uvédomuje, ze jeji chovani neni nejvhodnéjsi, ale v soucasné dobé ho nedokaze
zmeénit: JViejhorsije, ze mam strach datji z ruky. Ja nevim, co s tim mam délat, jestli bych se
“ky méla nékde lécit."

Pani Alena pfijala roli hlavni ,pecovatelky". Ale kratkodobou pomoc rodiny, ktera
»nenabourava" roli peCovatelky, dokaze pfijmout: ,,Samoziejmé pomahaj mi rodice, ne Ze
"weh mohla tieba na dva dny odjet, to zase ne. KdyZ je potieba, tak syn, manela moc
"ezapojuju.”

Pani Alena se na jednu stranu smifila s tim, Ze dcera nékteré véci nedokaze, na druhou
stranu se ji snazi ,,dotla¢it" k maximu, ¢eho je vzhledem ke svému postizeni schopna: ,,...jd
Jsem treba nekdy uplné vzteky bez sebe, kdyZzjdu nékam, treba na logopedii a bezpecné vim, Ze

1 .7 ’ r I3 ’ vy r v 4 . . ’
’ coji dava za kol Zuzka umi a ona déld, Ze neumi”, ,,...chci, aby chodila do prdce...aby se

fort néco ucila..." ZvySena aktivita sméfujici k vyvoji dcery vypravécku velmi vycerpava,
°bzvlasté pokud ziskané vysledky nemohou byt ocenény druhymi.
Pokud postoupim k tématu odpovédnosti a aktérstvi za vlastni zivot, ukaze se rozdil oproti
oblasti odpovédnosti vici dcefi s postizenim. Pani Alena svlij zivot nefidi. Jeji sméfovani tidi
“av dcery a nutnost ,,odpracovat svou vinu" za to, ze pfivedla na svét postizené dité. Témét
Veskeré své jednani vypravécka podtizuje potfebam dcery. Musela se v nastalé situaci naudit
fyzicky pohybovat, hledat cesty, jak se co nejvice vyhnout odsuzovani: ,JJelituju ani kapky
Ynzinu, kterej projedu. Je to pro mij klid, pro moje pohodli, strasné mi to ten Zivot
“nadriuje. A hlavné pro tyhle déti, co se neuméj chovat pied vefejnosti, to je pro rodice
°Pravdu dobry", ,,..ja délam cizim lidem spis takovou prekladatelku...", , Nékdy je lepsi ty
YOS odstranit, kdyzji to tak ldkd."

Ve vztahu k odbornikiim pani Alena pros§la vyvojem. Dfive byly vztahy mezi ni a uciteli ¢i
“kaFi méné rovnocenné. Pani Alena spiSe hrala roli ,,prosebnika": ,/>ak si mé zavolala
ditelka a rekla, Ze na takovyhle déti nejsou vybaveny..Ze §iji teda musim vyzveddvat po

ted’ jsem nevedéla, co mam delat, protoze mi nicjiného nezbejvalo." Pani Alena také

“Zc. ptijimala hodnoceni dcery. To, co bylo hodnotici, bylo t&zko piijatelné: ,,..Ze Zuzka je

L
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mentalné postizena a zZe az dojde jeji cas, takji mam najit néjaké vhodné zarizeni..." Pokud
ale byla forma sdéleni citlivéjsi a taktnéjsi, dokazala ji ptijmout: ,,I kdyz samoziejmée vim, Ze
svoje vrstevniky nikdy nedozene, Ze nebude jako oni, protoze mi vekla pani doktorka na
Psychiatrii, Ze za svoji praxi, ona uzZje precijen doktorka v letech, Ze se se zazrakem tohohle
fipu nesetkala u takhle starejch deéti, ze uz si troufd rict, ze vidycky bude nékde pod nimi."
v soucasné dob€ uz pani Alena vnima vztah s odborniky spiSe jako partnersky: J kdyz to bylo

docela Ccasto, jsme si popovidaly..."

Pani Alena se snazi pracovat na svém vztahu k ,,tém druhym" - k neznamym lidem. Ale
stale jsou pro ni reakce lidi ptili§ bolestivé a klade na né mozna az ptilisSny dlraz: Jdjsem se
"*dSi na ty lidi ani nekoukla, protoZe to byl ostuda pro me", ,>Lidi na nds koukaj a Fikaj si:
'"Ta matka, taje teda hrozna". Je to hrozny", , . Ja vim, Ze to myslela dobre, nékdy nékomu
Feknu, ze nemluvi nebo jim urcitym zpusobem vysvétlim, pro¢ s nima nekomunikuje, ale nékdy
SU Fikam, nemdm tu potiebu.” Otazkou je, jestli se jeji vztah k ,tdm druhym" nékdy zméni

Yzhledem k tomu, jak jsou pro ni nazory a hodnoceni ostatnich dulezité.

Hodnoty a pfesvédceni: Nevyicena otazka ,,pro¢ pravé ja", prestoze ji pani Alena popira,
5¢ prolina celym piibdhem. Situace je pro ni t&zka, protoze citi nedostadivost dcery, a tedy i
SYou. Socialni prestiz, normy, které akceptuje, jsou dany socialnim prostfedim. S normami a
~dnotami majoritni spole¢nosti splyvaji také jeji hodnoty a normy. Jenze v realném Zzivoté
Mezi nimi dochazi k nesouladu a pani Alena je nucena neustale srovnavat: ,,...jsem na hristi,
“m pNidu se Zuzkou , takje mi lito, Ze Zuzka nenijako onmi, Ze si s ni ty déti nehrajou...”
Touha se co nejméné lisit vypravécku podnécovala a podnécuje ke zvysené aktivité: ,,...chci,
Qby se Jurt néco «Clig"™ ,,Ona tfeba v Sesti letech umela vSechny pismenka a uméla je i za
Sbou. Ja jsem ji kupovala takovy karty.." Pani Alena akceptuje nazor lékaiky, Ze dcera se
VUCitém sméru bude odlisovat od svych vrstevnikii: ,, Bude se samoziejmé vyvijet, ale pordd
Kde ta latka niz". Pokud ptijme tento nazor, veSkeré pokroky nad ramec ocekavani se stavaji
~kladem toho, ze dcera je Uspésnéjs$i nez ostatni déti s podobnou diagnézou. Proto je pani
~ena ochotna dcefinu ,,latku nechat niz". Naopak svou ,latku", at uz v podobé toho dostat
‘oli dobré matky: ,, Lidi na nds koukaj a ¥ikaj si: ,, Ta matka, taje teda hrozna" &i byt uspéSna
Zajimavém zameéstnani: ,,Ze nemiizu mit takovou prdci, Ze musim furt koukat na to, Ze se
musim na logopedii nebo tamhle", snizit odmita, a proto dochazi k riznym
Psychickym konfliktéim.
mys & situace ] A , 7 i j ,,vini i né j adél, 7
S 1 celé e hledan v tom, Ze pani Alena jako ,,vinik" musi nést svtj udél, protoze

je to spravné, a proto je nutné ob&tovat ,,.kus" sebe.
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Pani Alena se snazi v postizeni dcery nalézt néco dobrého. Diagnoza dcery ji pomohla

rozsitit okruh znalosti a zajmu. Stala se socialn¢ vnimavejsi, coZz vnima jako pozitivni posun:

»ProtozZe tenkratfakt, Ze mné rict, Ze bych se zapla televizi a bylo tam o postizenejch lidech,

"ozna ze bych to prepla. Tedka ne, ted se da rict, Ze takovyhle véci mé hrozné zajimaji." Také

Urcitym zpuisobem zhodnocuje postizeni dcery. Postizeni ,,néco vzalo": ,, Vzalo mi to takovou

obodu...takze se o ni asi budu muset porad starat nebo aby méla dohled", ,JVemiizu se

absolutne realizovat v praci.” Na druhou stranu postizeni také ,,néco dalo": ,,...no mozna zas

Jinej nahled na zivot. Jefakt, Ze mam dve deéti, jedno zdravy ajedno postizeny a ze je mam obé

dvé stejné rada...to ditéjejiny, ale zase mi davd méco jiného, jiny radosti..."

~ Konfigurace sebeobrazu

Pani Alena se ve svém vypravéni ztvarnuje:

Jako ta, ktera zije v ,,éase obétovani se"
Jako ta, ktera fesi budoucnost dcery
Jako ta, ktera touzi byt druhymi lidmi vnimanajako hlavni aktér vlastniho Zivota
Jako ta, ktera se pohybuje ve svét zdravych i ve svété postizenych
Jako ta, ktera se vymezuje viéi tém, kdo jsou na tom héf
Jako ta, ktera pro§la vyvojem ve vztahu ke svétu postizenych
Jako ta, ktera se nechce citit byt odlisnou a nechce byt takto vnimana ani druhymi
Jako ta, ktera ptijala plnou odpovédnost za zivot dcery a citi se hlavnim aktérem jejiho
Zivota
Jako ta, ktera ,tla¢i" dceru do maximaélnich vykont
Jako ta, ktera ve vztahu k odbornikim prosla vyvojem a nyni vnima vzajemny vztah
jako relativné rovnocenny
Jako ta, ktera pracuje na zméné vnimani druhych, ale reakce neznamych lidi jsou pro
ni stale bolestivé
Jako ta, pro kterouje nevyidena otazka ,pro¢ pravéja" stézejni zivotni otdzkou
Jako ta, ktera ptijala normy a hodnoty majoritni spolednosti,a tak dochazi ke
konfliktim s realitou postizeni
Jako ta, ktera diky postizeni dcery nalezla nové hodnoty

Jako ta, které postizeni dcery ,,néco vzalo" ale i ,,dalo"
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Sebeobraz pani Aleny je ztvarnén z ,latky" obétovani se postizené dceti. To, co dava
jednotu a tvar jednotlivym aspektim tohoto sebeobrazu, je spojeni zvySeného dirazu na
vlastni aktivitu a ,,osudu". Pani Alena v sob¢ nachazi silu, protoze ani nevidi jinou moznost.
Tak to ma byt, jelikoz ona si musi ,,odslouzit" svou vinu za to, Ze porodila postizenou dceru.
Protoze citi vinu, nema pravo si stézovat a ,,zehrat" na osud. Veskeré své jednani a mysleni by
"¢lo byt podiizeno potfebam dcery, proto i vlastni pocity a emoce je tieba nechat uvnitf sebe.
To, co je dulezité sddlovat navenek, by se mélo tykat pouze chovani, jednani a proZzivani
dcery a onajako individualni osoba by méla stat v pozadi.

Pani Alena se ale ,,osudu" snazi vzepftit vlastnim odhodlanim a silou sméfujici k tomu, aby
dcera dokazala vic nez je ,,osudem" pieduréeno. Snazi se ,nepiiznivy osud" ovliviiovat.
Pokud citi vysledky, usnadnuje ji to nést vlastni ud€l. To, co je nutné, se stava tim, co je
UCitym zptisobem zhodnocené, at’ uz vypravétkou samotnou, &i ,,tmi druhymi". A pokud i
>fi druzi" vnimaji pani Alenu jako tu, ktera zvlada byt dobrou matkou i postizené dcefi, ajako
m, ktera se dokazala ,,poprat s osudem" a vysla z ,,boje" jako vitéz je to obrovskou satisfakci

2a .y N .
* v§echnu vynalozenou praci.
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3. Zavér

V soucasné dobé je autismus povazovan za velmi riznorodou neurovyvojovou poruchu
* charakteristickymi deficity v kognitivni oblasti. Je spojovan s typickymi vzorci zvlastniho
chovéani a na jeho vzniku se podileji genetické faktory. Soucasnd svétova odborna vetejnost
akceptuje skuteCnost, ze poruchy autistického spektra jsou mnohem cetnéj$i nez se
" minulosti myslelo. Za pfi¢inu tohoto faktu je povazovana zlepSujici se diagnostika a $ir$i
diagnosticka kritéria.

Reakce rodict déti s autismem na sdéleni postizeni v idealnim piipadé€ probihaji ve fazich
shodnych s reakcemi rodic¢t déti sjinym druhem postizeni. Cilem procesu vyrovnavani se
® Postizenim je sméfovani k akceptaci skutecnosti. Ale zda se dojde az k cili, je ovliviiovano
slozitou souhrou Ciniteld na strané rodicu, ditéte i jejich okoli. Povaha autismu je v nékterych
tysech natolik specifickd, ze mize zcela jedineCnym zpisobem ovlivilovat chovani a
Prozivani rodicu téchto déti. Naptiklad autofi Hedderly, Baird a McConachie (2003) shrnuji
“ysledky svych vyzkumu do zavéru, ze autismus ma v porovnani sjinymi druhy postizeni
"Jvétsi dopad na Zivotni spokojenost rodi¢d. Za vyznamny faktor ovliviiujici Zivotni
spokojenost rodi¢li byla povazovana kombinace tézkych poruch chovani a chudych
komunikac¢nich schopnosti. Praveé specificnost autismu mé nasmérovala k otdzce, jaka je
Zku3enost rodicu déti s autismem. DalSim kol spoc¢ival v hledani té ,,nejvhodnéjsi" cesty, jak
5¢ k této zkuSenosti piiblizit, jak ji zachytit a nasledné se ji pokusit popsat. Pro splnéni tkolu
Sem zvolila cestu narativniho piistupu, protoZe narativni modus je zaloZen na reprezentaci
*Notni zkugenosti (Cermak, 2002). A kategorie sebeobrazu jako jedna z podob narativniho
Piistupu nabizi moznost uritym zpuUsobem uchopit a prezentovat zkuSenost rodict déti
*autismem. V takto vedeném vyzkumu nabizi ziskany material rizné trovné a moznosti jeho
analyzy

Uvédomuji si, ze zvoleny postup neni jediny a kazdy jiny vyzkumnik by k analyze
Ylop] ptistupovat odlisnym zptsobem, naptiklad by ji mohl rozsifit o dalsi aspekty, které
V' mém pojeti ziistavaji v pozadi.

Narativni pfistup ve vyzkumu umoziuje prostfednictvim pfibéht, ktefi rodice vypravéji
PPpsat jejich prozivanou zkuienost v pfirozeném kontextu zivotnich souvislosti. Ale na
Problematiku rodin déti s autismem lze nahlizet riznym zpusobem. Pfistup, ktery jsem si
YV diplomové praci vybrala ja, lze chéapat jako doplnéni jinych piistupti, které az spoletnd
~ohou ukazat problematiku rodin déti s autismem v celé jeji §ifi. Doufam a véfim, ze mnou

boleny pfistup miize ostatni piistupy obohatit o zaméfeni se na celkovou souvislost

~Zivané zkuSenosti, ale také o oblast hodnot a smyslu, které jsou této zkusenosti ptikladany
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a nabizi tak moznost zkoumat hlubsi a komplexnéjsi rovinu porozuméni, v mém ptipade
¥ podobé rekonstrukce sebeobrazi.

Pokud bych hledala odpovéd na otazku, co se v mé praci ukazalo, drzela bych se kritérii
narativniho pfistupu. V tom piipad¢ by mi Slo o ,,dobry pfibéh", skrze ktery pohlizime na
zkoumanou skute¢nost (Cermak, 2002). To znamena, Ze narativni vyzkum a pfedevsim jeho
vysledna prezentace v textu by meél presvédCovat svou koherenci a sméfovanim, celkovou
Podobou a tvarem, kontextem, dynamikou, prostorovym a ¢asovym rozvrzenim, dialogi¢nosti
¢i dramati¢nosti, coz jsou ,,parametry" toho, jak nam jakozto lidskym bytostem dava nase
zkuSenost a nas zivot smysl (Chrz, 2007). V kontextu uvedenych tezi bylo cilem mé prace
ukazat zkuSenost rodici déti s autismem v jeji jedine¢nosti, to znamena ukazat ji jako dobry
Pribéh, ktery dava smysl, pfestoze si uvédomuji, Ze zivotni piibéh nemiize byt ve vyzkumu
Zcela zptistupnén, protoze mu chybi stabilita, vyviji se a méni se v pribéhu casu, protoze

kazdy ptibéh je ovlivnén kontextem, v némz je vypravén (Cermék, 2002).
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Priloha

PREPIS ROZHOVORU

ROZHOVOR C.I - pani Hana o 1.5.06)

Mé¢ly jsme schlizku na Vaclavském namésti a potom jsme si $ly sednout do kavarny. Béhem
cesty jsme si povidaly o béznych konverza¢nich tématech - pocasi, kde je ted’ syn atd. Na
zacatku rozhovoru jsem si nechala potvrdit moznost nahrat, piepsat a pouzit rozhovor do
diplomové prace a zarucila jsem zachovani anonymity. Tento postup jsem dodrzovala i u
°statnich rozhovort.

! = tazatelka, Hana = respondentka

" Takze bylo by nejlepsi, jestli byste teda mohla sama za&it povidat, co je to za zku$enost. Co
Y4m to tfeba dalo, vzalo.
Aana: Jako ja nevim, no, jak bych to fekla. Clovék, ja jsem takovej ¢lovék jako, Ze taknak
"Sechno beru jako, tak, jak to jde. Prosté jak to pfijde. Jako Honzik byl malej, tak furt jsme
fiak, furt jsem ho zkoumala, protoze von ma hlavné takovej problém, ze nemluvi, (hmmm -
moje). Ze nekomunikuje, nemluvi, akorat uziva fe¢. A bylo mi to furt takovy divny, ale furt
jsem byla pani doktorkou klidnéna, ze jako kluci jsou prosté pomalejsi a takovy nektery. A
furt jsem tak jako fikala, no tak jako dobry a tak nak jako, kdyz prost¢ kdyz ho mate furt
kolem sebe, tak vam to ani nepfijde, jako Ze zlobi nebo ze d€la véci, jako de€lal kolikrat véci
jako nepredstavitelny tieba jako to, ale cloveék by tak bral, Ze je takovej a nikdy jsem to
~tesila. Az vlastné€ vékem, kdyz byl starsi a starsi, tak uz mi to pfislo to, takovy divny, pac se
brodila holka....a byla vlastné tpln¢ jina. Tak to bylo prosté takovy t6. No a zacli jsme s ni
‘Wit do poradny.. .s holkou.
" Nékde doma?
Hana: Ano, kpani doktorce. Tak si ho, protoze von zase na druhou stranu skoro viibec
“marodil. My vlastn¢ jako obycCejného doktora - pediatra vlastné vibec nepotiebujeme, da
5¢ ¥ict, protoze on nezamarodil a ani holka, takZe voni jsou jako t6. TakZe jen tak ho nezna,
ko ty déti, co tam chodi &astdji, takZe ho vlastné skoro neznala. My jsme tam opravdu
hodili

jen na ty kontroly. No a az kdyz jsem tam s nim zacala chodit do ty poradny, no tak i
“ni doktorce pfislo, Ze je nakej takovej divnej, ze prosté neposedi a ne td. Poslala nas na

Urologii a tim to zacalo, ze prosté je divne;j.
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' A kolik mu bylo?

Hana: To mu bylo po tfetim roce. No a zasli jsme na neurologii, kde nas poslala pani
doktorka, tam. A tim zacal takovej impuls, Ze je néco Spatn¢, Ze neni zdravy, Ze je tam néco
Spatné. A pani doktorka, ta neurolozka, nas posilala na rizny vysSetieni, byli jsme rizn¢. Byli
jsme ruzné hospitalizovany na neurologii, na foniatrii a takhle. Na foniatrii vylucovali, jestli
* je sluchovy, ze jako $patné sly$i. Tam mi to teda vylouéili....ze jako ted’ jsme se bavily
® babi¢kou, ze budem muset absolvovat znovu naky vySetieni, protoze aby to bylo potvrzeny,
Protoze byl v nakej téch ctyfech letech, tak aby to bylo potvrzeny, ze opravdu nema néco
*uima. TakZe, oni mu to musej délat ve spanku, protoZe on si nenecha na hlavu sahnout,
(hmmm) TakZe jsme podstoupili rlizny takovyhle vySetfeni ... a pani neurolozka mu dala
diagnozu...prosté...mentalni retardace nejasného ptivodu. To byla nase jako prvni prosté jako
“__.(hmmm) diagnéza. A po ty diagnéze mu dala prasky, po kterejch byl uplné apatickej,
“PIng jinak, uplné byl utlumenej (hmmm), uplné jako to...aZjsem se rozhodla....

Ve vSech smérech?

Hana: Ve vSech smérech. Tak prosté jsem se rozhodla... mu je nedat. Prosté vysadit, sama od
sebe. A...ze mu nedavat nic prosté po ¢em byjako t6. Bylo to i na popud toho (jemny smich -
jakoby omlouvavy), ze jsme byli na ty neurologii hospitalizovany a mn¢ tam bylo jeden den
n¢jak divné...nemohla jsem spat, nemohla jsem td, tak jsem udé€lala takovou véc podivnou
(stejny smich), prosté jsem si jeden ten jeho prasek vzala (hmmm) a ja jsem po ném rano
nemohla vstat z postele. Jo, prosté se mi tocila hlava a fikam, jestli tohle teda tomu klukovi
davam, tak teda je teda jako t6. Tak jsem mu je prosté, tak jsem fekla panu N. Ze mu je
“Vsazuju, Ze to beru na sebe a ze zjistim, jak to prosté jo, jestli mu to néco udéla nebo ne. A
takhle to bylo rok. Takovyhle...v tom prosté vjemu, (hmmm) a pak jsme §li znovu, jako k ty
Pni doktorce a ona nam chtéla znovu tyhlety vSechny procedury. A to sem fekla ne. A presli
jsme jinam. A tam teprve jako pani m¢ poslala do Motola a tam vlastné zjistili ten autismus.
(hltim), takze do ty doby jsem vibec neméla predstavu, jak bysem s nim meéla pracovat.
Prost¢ jsem vSechno dé¢lala jen tak, jak ja jsem si myslela, zZe to je dobry. Kdyz esté byl
Manzel, tak to moc neslo, protoze on prosté nebral to, védél, Ze je nemocnej, ze ma tu vadu,
Me prosté si fikal, Ze jednou se vzbudi a bude, Zze se nak piehodi, prosté nakym zazrakem
"“bo fidkym prosté...ze uz bude starS$i nebo ze uz bude néco jiného. Jako ze z toho vyroste,
"o. Takze to bylo t&Z8i, protoZze on mi moc nepomdahal. A...o to to bylo téz8i. A pak jsme
Zachi
diiv.

praveé ze, tak uz s tim, ze jsem védéla, ze to je teda ten autismus a ze teda méli jsme pfit

*To vam fekli v Motole?
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Hana: V Motole. TakZe jsme se zacCli orientovat prosté, aby zacal navstévovat takovy zafizeni,
aby prosté to jako. TakZe $el do $kolky do Stibrovy, na ten posledni rok pied $kolou, od téch 7
do téch 8, ze jo. Myslim, ze od 8 se chodi do skoly. A, takze to uz bylo lepSejsi a on zacal
strasn¢ fungovat, vSechno do sebe, co mu jako ve Skolce jako t6, tak vSechno do sebe
vstiebaval, vS§echno. Béhem toho roku se naucil spoustu véci, ktery nevédél a neumel. Takze
uz to prestalo bejt takova ...zatéz... na mé jako na clovéka. Na to furt premejslet co a jak
*nim a todlecto. Ale jinak, na druhou stranu, s tim musim zit, prosté tak, jak to prosté je.
Takze jako naky...vylozené naky strasny... ijmy mi to neudélalo. Je to prosté takovy, clovek
%¢ s tim nauéil bejt. Aby sme nemuseli jezdit hromadnou dopravou, tak jsem si udélala papiry.
!:Tak to byl aspoii takovej impuls.

Hana: J6, protoze hromadnou dopravou to dost dobfe neslo, nebo neslo ...i neslo, protoze pak
“Zjak zavedli takovy ty, diiv to bylo lepsejsi, jako kdyz byl je§td mensi a pak jak zavedli do
autobust a do tramvaji takovy ty, jak to tam béha a toho jako nenecha klidnyho. Jemu to bylo
Jedno (klepe se ji hlas), ale ja sem byla z lidi jako nervozni (hmmm) a po nalad¢, tak sem si
Uechala udélat papiry a jezdime autem teda po vétSinu, co muzeme, protoze je i klidné&jsi, i
kdyz von teda, ne Ze by nerad cestoval, ale to okoli prosté ho jako prosté jako...na me asi spis
Plsobi, protoze jemu je to jedno, Ze jO, Ze na né&j lidi koukaj. Ale na druhou stranu je to i pro
"%j, Ze ja ho nemusim furt vokiikovat a furt mu néco fikat. Furt aky zékazy, on vlastné ma
Yot d4 se Fct slozenej ze zdkazi, protoze ho vétsinou &lovek furt jenom kdyz to teda neni
*kola, ze se u¢i a chvali ho nebo takhle, tak vétSinou furt slysi: ,,Nedélej tohle, tamhleto.",
S*mej zékaz je to, protoze teda viechno co déla, je v naSem svété neeticky nebo prosté jako
(bmmm) nesmi se to. Von nechape, ze kdyz tamhle ma pani limonadu, tak si ji nemiize vzit.
Takze vidi jen, ze je to piti a piti je na piti, takze pro¢ by si nemoh vzit to piti, kdyz se chce
"Pit. Prosté takovy ty no. A zase jinej zdkaz se mu nemuze dat, jako ne, ¢lovék si musi
~dat, co rikdm, co d€lam, jak to délam, jak délam postupné, ze ho nemizu prosté, kdyz von
néco déla, tieba kdyz si ¢te knizku nebo si prohliZi, tak j4 mu ji nemdiZu vzit, protoZe on by se
“atal rozéilovat a moh by dostat zachvat, Ze jo. Musim ho nechat, az dojde na konec a Fict
MU Podej mi tu knizku, deme jinam." Nem@Zu mu prosté délat...takovy seky, musi mit
Viechno, tfeba holce mizu v klidu Fict: ,,Pod’, nech to bejt a deme." Ta si to v hlavé srovna
~ed, ale jemu to dyl trva. Jako to samy se zakazama nebo nakyma, snazit se nepouzivat ne
faleo_ na zagatku véty, protoZe on pak ten zbytek vilbec nevnima. On spis jenom to ne a uZ je
*°ho prosté nervozni a to ostatni nevnima. Jako tfeba kdyZ néco chce a dostane to aZ pak,

talc

se musi fict: ,,Ted ne" nebo ,,za chvili" a viibec to ne nepouzit. Ale to je dulezity nad tim

Viily premejslet a ¢lovek musi bejt tvofivej. Ja sem vlastnd furt ve stichu, kdyZ jsem s nim,
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jako jo. I kdyz nejsem s nim, tak furt, jestli mi nebude n¢kdo volat. Prosté clovek je ve
stichu.Ted’ jsem byla na kosmetice minuly tyden a on tam byl hodnej, protoZze pani kadefnice
mu tam pucila telefon a on si hral. Aleja sem prozila stres, pani mé¢...hladila, masirovala a to,
ale a pani fekla: ,,Uvolnéte se", ale j4 sem prosté furt ucho napnuty pifes tu zed’, abych ho
slysela, jestli ned&la néco, co jako nema. Clovék je furt v takovym napéti. Tak to je takovy
jako to, to se musim jeSté naucit zit s tim bejt furt jakoby v pohotovosti, (hmmm). Jdeme si
tfeba sednout ven a oni maj v par¢iku restauraci, kde si deme sednout na limonadu nebo t6 a
deme tam s kamaradkou a desetkrat musim odbé&hnout...a von je tieba hodnej jo, hraje i tam
hru nebo sedi nebo to6, ale musim, ja uz prost¢ musim se aspon na n¢j jit podivat, prosté
nemizZu to jako..vypustit(thmmm). Takze to je asi nejvic zatézujici, si myslim ja, podle mé. A
takovy ty feci vokolo, to se musi zvladnout.
" A tady, jak jste si fikala, jak na n&j, na to ste piisla sama nebo vam nékdo poradil?
Hana: Na to sem pfisla sama, coz i ve Skolce jako fikali, ze sem spoustu véci, protoze on kdyz
sel do skolky, tak by mél chodit na zachod, to v§echno ve Skolce i ve skolce, to vod sebe. To
je k lepsimu, tak si pfevezmu nebo se dohadujem s pani ucitelkami, tohle by, tamhleto mohlo,
jestli tohle by nebylo lepsi,. Ale jinak, spousta téch véci jsem si sama vydedukovala takovym
asi nakym...ze sem jeho mama nebo co, tak spoustu jako véci feSilo, spoustu lidi, tfeba i
babicka.. .prosté nevi, co ma délat v urcity situaci a mn¢ to ptide uplné normalni, protoze jsem
"ama, jsem s nim furt. Tfeba mam babi¢ku jako tchyni a ta viibec jako se ho boji. Ne jako
boji, ale boji se, nevim jak to fict, té€ch jeho reakci, prosté je takova, vona se mnou o ném
mluvi vSechno, mluvim o tom problému, davam ji Cist knizky nebo todlecto...ale sama,
°Pravdu kdyz ho nepottebuju nutné€ pohlidat, tak by si ho v zivoté sama nevzala, protoze ma,
jak bych to fekla, ostych v situacich, kdyby tifeba si s nim nevédéla rady. Je to takovy
Problematicky, troSku. Von je Honzik esté takovej docela v pohodé, takze problém tam je
°Pravdu ta socialni sféra, jeho chovani a ta komunikace. Je to takovy docela...t6 no6....Kdyz
je v kolobéhu a kdyz je to véc, ktera se stane jednou za Cas, tak siji nezapamatuje. Furtje to o
°Pakovani a o takovych zkouskach, je to takovy to6 no.

Jak wvasi pribuzni a kamaradky reagovali na to, kdyz jste jim fekla, Zze David ma
diagnostikovany autismus? S jakou reakci ste se setkala?
~ana: Ja sem se setkala, no...s reakci...ja za prvy moc kamaradek nemam, ja mam par jenom
takovejch a ty tak nak... protoZze ho znaj taky vod mala, tak nak to berou nebo t6. Néco jim
AUsim fict, vysvétlim, takhle na n¢j nemluvte, zkuste to jinak. Tak se snazej to akceptovat,
"e fekla bych to takhle, neudélam si novy kamaradky, novy znamy, protoze je to pro ¢lovéka,

~erj ho nezna vod mala nebo vod delsi doby, tak je to trosku jako Sok, Ze jo. Nebo $ok, je to
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Prost¢ jiny a ma predstavu, Ze to dité¢ by se mélo chovat takhle a t6, coz musim s tim
¢lovékem dlouho sedét a mluvit s nim nebo prosté mu to vysvétlovat a ten clovék musi bejt
ochotnej to akceptovat anebo prosté...je to spiS o novech znamejch a novech vztazich, to jako
je tézky. No, moje maminka si oddechla, ze uz taky vime, co teda jako a co (J: taky
Pozorovala, ze neni néco v poradku). Hmmm, takze si oddychla a tchyné, ta to vzala tak jako
oznameni. Prost¢ tak to je a tak to bude. Bylo nejhorsi, Ze kazdej fikal jako tieba Ze, nd a tak
tieba zacne, j6 a zaCne mluvit a za¢ne a bude to jiny a prost¢ kazdej ocekava naky pokroky,
Poskoky velky, takze jsem jim fekla, ze ne, Ze to bude bud’ pomalu nebo viibec.. .nebo jenom
astedng, tak teprve vzali, Ze teda asi jinak to teda nebude. Tak ho tak zali brat. Ze kdyz ho
¢lovek bral jako normalni dité, tak na n¢j valil veliky naroky, jo (hmmm). Tteba i tchyné nebo
to, ze kdyz ditéti fekne tady budes sedét a to von nedokaze zvladnout, takze tim se to prosté

'

odbouralo. Kdyz sem fikala: ,,N¢é tady ho nemuzes nutit, kdyZ von to nevi." a tim se zménil
trosku pohled. Protoze kdyz se to tak vezme, pro cizi lidi je...tfeba kdyz by sem ted pfisel,
hyl by tady s nama chvili, tak si tady budou lidi myslet, Zze je nevychovanej (hmmm). To je
Prosté prvni reakce lidi. I nékdy to tfeba feknou i nahlas. Diiv jsem se rozé¢ilovala, mé¢la jsem
2 toho zkaZenej celej den, tieba kdyZ jsme jezdili tim autobusem nebo jsme §li do kramu, tak
jsem z toho méla zkazenej celej den, prosté byla jsem z toho...psychicky Spatna. A ted uz si
 nenechdm sama pro sebe, ted uz to normalné feknu (hmmm). Tteba kdyz feknou: ,,Pro¢
tady .51 tak poskakovat." Tak klidn¢ feknu: ,Bud'te radi, ze tady poskakuje, Ze nema
Zéchvat, to byste koukali." (hmmm) Uz se s lidma ...neprdim. A nebo jim feknu, jako kdyz
"¢kdo néco to, tak uz se nestydim, né Ze nestydim (razantn&j$i ton), ja jsem se nestydéla, ale
Prosté¢ ¢lovék ma takovej ostych z toho nebo jsem si myslela, Ze to neni potieba, ale ted’ si
"Vslim, Ze je lepsi, kdyz to feknu tieba v fidky spole¢nosti nebo nékde. Tak néco feknu, tieba
kdyz ma n¢kdo telefon, von je na telefony Gplné nemocnej, tak feknu, jestli nechcete, aby vam
' bral, tak si ho uloZte, protoze kluk je autista a nerozumi, Ze vy to tady mate, jestli vam to
We vadit, tak si ho radsi ulozte, takze to tfeba feknu (hmmm). Myslim si, ze tim pfedchazim
""réitym konfliktim...(hmmm, to urCit€) ale takhle ve spole¢nosti v cizim prostiedi, on to
~Usi vstiebavat, tak uz jenom to, je pro n€j spoustu informaci. Takze takovy ty prvni impulsy

'Soy to, Ze je nevychovanej a Ze se neumi chovat ...ale uz opravdu jsem se nauéila, Ze uZ si

P v . v v v v , [ v ’ . ,
°sté.. .myslim néco a Ze tfeba hlasy, ze takovy dité bych teda chtéla mit, taky jsem slychala,
1 v w1 7 4 w 7 . r v 7 4 r ~r .
°k uz fikam. ,,Bud’te rada, ze ho nemate." A jsem hotova, uz se tim nezabyvam. Dfiv jsem to
rozebirala, voni mi zase...a ted’ uzjim odpovim nebo t6 a uz se tim nezabyvam. ...

~im, ze kdyz jste se bavila tam (Apla) s t¢éma maminkama, ze prost¢ ta profese Sla uplné
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Hana: Ja tedajes$té nemam tak straSnou profesi, aleje to prosté o tom, Ze nejsem naka, ja mam
jenom maturitu.Tfeba svobodna jsem d¢lala praci, ktera me¢ bavila, tak jsem si piedstavovala,
ze az budou déti velky nebo kluk, tak se vratim. Prosté normalni prace, pak tfeba bude dalsi,
tak jak by to bylo normalné. Ale prosté tim, Ze Honza se nedal dat nikam do Skolky, protoze
kdybych to védela diiv.. .tak by uz moh chodit od téch tfech let do ty Skolky pro autisty a ja se
mohla zapojit né¢kde do pracovni ¢innosti. Jenomze tim, Ze to nikdo nevéd¢l a tim padem ho
nikde ve Skolce nechtéli, protoze kdyz jsme §li k zapisu, tak ho nikde nechtéli, protoze na néj
nikdo nemél cas, Ze jo. (hmmm) shanéla jsem v jedny Skolce u nas, tam byli ochotny, ze by
mi ho vzali, ale ze bych s nim mohla chodit ja. Tak jsem zacla shanét asistenta s tim, ze v ty
dob¢ jsem jesté¢ nemeéla zadny informace a pak jeden Cas byl zruSeném grant, takze zrovna
byla takova doba, Ze jsme zadného nedostali. A pak teprve jsme se dostali do ty Skolky. Takze
kdybych to védéla diiv, tak bych se mozna mohla nékam vratit, ale takhle uz to neslo a uz
jsem se vlastné orientovala upln¢ n¢kam jinam a ja 8 let byla doma (hmmm)...jako s nim. I
kdyz holka uz chodila do Skolky, ale ja furt byla doma....no, a je to i o tom, ze Clovek je
°mezenej tim, zZe nanejvej§ muzu pracovat Sest hodin, nanejvejs. (hmmm). Jo, protoze vod
Sesti se chodi do takovych praci, co ja bych mohla, tak nemam $anci, protoze mizu az od
°*mi, kdyz jezdime do $koly...a nejdyl do pul tfeti je druzina. Takze tim jsem omezena a vic
nemuzu. TakZe to je malokde, ktery zaméstnavatel takhle zaméstnad. A ani se nemuzu udélat
*arna pro sebe, né&jakou rekvalifikaci, protoze to musime jezdit do Kolina do $koly, takZze tam
W bylo pronajmout si n¢jaky...a to a bylo by to o penézich. A stejn¢ bych tam nemohla bejt
tak, jak bych mé¢la, kdybych d¢lala tfeba pediktru, tak bych tfeba v pil devaty oteviela a ve
dvé bych musela zavfit a jit. Jedin€ jsem premejslela nad ucetnictvim, co se da délat doma.
Ajinych sférach se ¢lovék nemize uplatnit. Na tudletu stranu je to omezeni a na ¢as osobni,
kdyz ¢lovek neni.. .ale na Cas osobni je to tfeba vic nez kdyz jsou déti maly normalné. Je to o
dohadovani spfibuznejma o ...Casu a proseni, protoze to dit¢ potiebuje vic péce. Takze to
neni o tom, ze kdyz chci tfeba dat Klaru nékam, tak je to bez problému, protoze ta holka si
*Vsta¢i sama, ale s klukem to je s problémama, protoze ten ¢lovék, kdyz si ho veme, tak musi
Pocitat s tim, ze se mu bude muset vic vénovat nez ty Klare. Ty se fekne: ,,B€z si tamhle hrat"
*°na si tam de hrat. Ale to Honzovi ne, to mu musi vymyslet bud’ néjakou ¢innost nebo ma
bru ,.bo néco takovyho. . . .. Ale jsou i normalni pary nebo rodiny, ktery nemaj babicky, ale
 n7 si myslim, Ze uz neni takovy omezeni pro tu praci...K ty Stibrovy jsem se dostala pies
moji logopedku. (Ona vam to poradila) hmmm. Rekla, Ze by tam méla byt, ale nevédéla
P~sn¢, tak jsme si to nasli a jeli se tam zeptat a bylo to i takovej osud asi, Ze zrovna méli

misto a jeho na ten rok pfijali. Tam to opravdu bylo dobry. Ona snad v té dobé& byla skoro



jedina, kde méli takhle pfimo zamétenou tfidu na. Myslim si, ze je lepsi, kdyZ maji takhle
samostatnou, kor tyhlety ty nizkofunkéni, protoze maj Uplné jina¢i naroky. My jsme méli i
Prihlasku do Daru a tam uz méli i kombinovany vady a to uz mi ptislo, jako dala bych ho tam,
kdyby se mi ta moznost do toho Kolina nenaskytla, ale i ve Skolce jsme to probirali... jestliby
od nich mohl néco...tam jsou tfeba déti, ktery si ublizujou, tak jsem se ptala neurologa i ve
Skolce, jestli by mé&l schopnot si to taky osvojit.Takovy jsem méla uz tro§ku obavy, coz
¥ Koliné je bez problému.
J' V Koling, co je to za skolu?
Hana: Jmenovala se specialni skola a ted’ maj znacku normalni zakladni Skola. (hmmm). Je
“m Sest klukd ve tfidé a maj dvé pani ucitelky. Takze se mu tam maximaln& vénujou. Maji
svij individualni program. Kazdej pil rok musim podepsat, ze stim souhlasim. Tam si
Myslim, Ze mu to vyhovuje a i si myslim, Ze se mu tam libi, protoze se nerozc¢iluje a nejeci,
kdyz jedeme do skoly. Maj ¢tyfi hodiny uceni, a protoze chodim na ty ¢tyfi hodiny do prace,
*ak chodi jesté do druziny.
" A vy teda, jak jste fikala, jste sehnala n&jakou préci.
Hana: Tam jsem si sehnala na Ctyfi hodiny, protoze nezndm to mésto a nikoho tam, co tam
budu d¢lat ty ¢tyti hodiny, tak jsem si sehnala tam v jedny soukromy firmé uklizeni, abych ty
¢tyii hodiny nékde zabila a byla i mezi lidma. Takze tam ve dvanact kon¢im, jedeme domd,
P'o Klarku, ktera chodi do $kolky u nas, ty maj $kolku do ¢tyf hodin a doma jsme tak kolem
Pdl druhy, tfeti, podle toho jak jedeme a jestli se stavim nakoupit. A pak vétSinou jako jsme
doma, jdeme na vychazku, s kolama nebo néco dé¢lame na dvote, pak se jdou napsat tkoly,
Pak mu dovolim pocita¢ do vecete. A Klarka ho docela zapojuje, to von chvili s ni a pak sijde
’ase néco dé&lat, protoze von moc jako s détma nemusi. A pak mame veéer, vykoupame a
'deme spat.

A vy, kdyz vz lezi, co délate?
Hana: (smich) Ted’, kdyz uzje vidét, tak si vybéhnu na dvorek, délam si zahradku a mam rada

jenom sednout a pak si tam jen koukam. A relaxuju. Pak kouknu na televizi a tak kolem pil
desaty, ja jsem spac, jdu spat. A spanek mi docela chybi, kdyz takhle tfeba o vikendu, tak se
Priznam, ze tfeba kdyz si Klara hraje a Honza déla na pocitaci, tak si na gauci klimbam,
(smich) (Nemate moc Sanci - smich)...
A jak dlouho chodite do Aply ajak jste se k ni dostala?
~ana: Kty Aple jsme se dostali pfes Skolku a taky pifes Motol. Pak jsme se tam jeli podivat.
~otoze do $kolky jezdi pani Cadilova z Aply, ktera déla pedagogicky dohled a Honza mél

Psychologicky vyjadieni od psycholozky, ke ktery jsme chodili a ve Skolce fikali, Ze musime
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mit jiny a tak jsme Sli do ty Aply, kde Honzu vysettila a udélala takovy vyjadieni, aby podle
n¢j mohli pracovat. Tieba na tu socialku potiebuje ¢loveék néco uplné jiného, aby dostal to, co
ma, protoze to jsou takovy klicky a hacky. Do ty Skolky jsem na néj nemeéla nic, pak teda
Klarka zacala chodit do Skolky, tak jsem si vyb¢hla, ze jsem slySela, ze dali povoleni, ze do
sedmi let se da dat matefska. Tak jsem si to zaCala vyb&havat, abych zas méla na kluka,
Protoze jsem nemohla nikam jit, nikam ho dat. A to mi fikali, to my vam nemuzeme dat, to je
az na posledni dité. Muzete dostat pé¢i o osobu blizkou, takze tak jsme se dostali
k penéztim.Takze jsme méli tenhle piispévek a pak jesté na auto a tak. (hmmm). Musela jsem
to vSechno vyb¢hat, protoze nikde nepfijdete a oni vam nefeknou tady tohle mizete. Ve
Skolce nebo v Aple a téhlech poradenskych zafizenich porad¢j, ale ptimo, kdyz n¢kdo chodi
jenom na ufad, tak véfim, Ze maj z hola nic a tfeba ve Skole mame pani a ta ma kluka, kterej
majesté i epilepsii a viibec nemaj pritkazku, viibec nemaj narok a fekli jim, Zze nemaj narok a
takovy. Kdyz ¢loveék nevi...(J: to aby byl ¢lovék pritbojném a opravdu o tom veédél) a veédel.
Je to takovy furt bojovani s ifadama. (hmmm)...Ted’ka jedeme, Honzik ma prukazku do dva
S¢dm a pak musime zase na komisi a trnout, jestli nam to nechaj nebo jestli ne. Doufam, Ze jo.
stéZovat, protoze.. .mam po manzelovi vysokej dichod, takze jako docela, ale zaseje to.Mam
‘ysokej, mame vysokej s détma dohromady a je to zas takovy, ze to by ¢lovék mél nechavat
“m détem. Kdyz nékam takhle jdu, tak mi to vypo&itaj a feknou: ,,Vy nejste socialni ptipad."
Takze jsem si o ruzny maly ptrispévky prestala zadat, protoze tohle poslouchat, jsem si fikala,
Parkrat jsem se tam teda rozcilovala, to je ale vejplata po manzelovi. Mam predstavu, ze jim
 budu davat na stranu, na knizky nebo az bude Honza potiebovat opravdu platit si tfeba toho
asistenta, tak aby m¢l n¢jakej fond. Ale nemame, kdybych jim to davala na stranu, tak mame
Zivotni minimum, (hmmm) ale je tu spousta vydaji okolo, jenom to jezdéni, ale je to jedno,
treba feknou: ,,Tak nejezdéte do Kolina." A jajim fikam: ,,to je GpInéjedno, jestli budu jezdit
do Kolina nebo do Prahy." A 1éky néktery tfeba nebo ted mél Iéky na podporu téch
~ozkovejch funkci a to jsem dala za I¢ky tieba 1200 K¢ takze.. .vono to skace a ted’ potiebuje
tfeba ten pocita¢ nebo nemiize normalni kolo, musim mu koupit takovou tu trojkolku. Pro¢ by
"¢l bejt o to ochuzenej jezdit nékam. A détska, ta stoji 11000. ale jde o to, Ze ¢lovék se musi
~rt o to hléasit. S Gifadama bojovat je, jak se fika, bojovat s mlejnama. Ale kdyz to clovek
‘hee, tak se to musi zvladnout. Ted uz nam to troSi¢ku upravili, uz je to lepSej$i. Na téch
*hiizkach v Aple jsem byla poprvé, predtim jsem tam je§té nebyla. I jsem se tam bavila
*téma star§Sima maminkama, pak jsem s nima jela domu a jedna tam byla po &tvrty a fikala,

¢ tahle schtizka byla takova nejmin zajimava. Pfedtim tam méli néjakou debatu. Byla jsem
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tam poprvy, takze jsem zvédava. Doufam, ze mi napiSou, Ze tam maj n¢jakej ctvrtek a vim, Ze
vSechno maj pfes ten internet a ten mi doma nemame, tak fikala pani, Ze by mi napsali sms.
J: Pokud byste chtéla, tak ja se podivam, protoze bych tam stejné taky chtéla a mohla bych
Yam napsat zpravu.
Hana: No. Bejvalo to, kdyz chodil Honzik do Skolky, tak to tam vysivalo. Jenomze to jsem se
tam nak nikdy nedostala, vzdycky mi do toho néco vbéhlo. Ted jsem prave fekla: ,,Né, musim
bejt nékde podchycena nebo jako za sebe, ne jako podchycend, ale je to pomoc, pieci jenom a
i tfeba i1 takhle bych si mohla udé€lat né¢jaké nové znamé, mit trosku né€jaké spolecenské akce.
Nebejt furt jenom sami. Rozhoupali jsme se ajeli jsme tam. Chtéla bych tam chodit, kdyby to
Yo. A tikam, internet je§té nemame, tak snad na mé& nezapomenou. Rikala pravé pani, e taky
minule vypravéla tam jedna pani o svych zkuSenostech a pak méli na to debatu nebo ze tam
obCas maj n¢jakou prednasku. To by mé zajimalo, tieba rady ohledné puberty a takovyhle -
veci, ktery nas cekaj.
J: Podle mé by bylo dobry, kdyby se to tam na ty schiizce rozjelo, tak pravé lidi, ktery by
vypravéli svy pribehy uz kvuli tomu, ze kazdej rodi¢ ma jinak stary to dité(no) a jak jsem to
tam vnimala, tak tfeba n¢jaka ta maminka, ktera méla mladsi dité, tak tam slySela, ze n¢kdo
“Z ma pubert'dka, tak se za¢la ptat, na co se ma piipravit.
Hana: To by m¢ taky zajimalo. A potom by m¢ taky zajimalo, co po puberté, jak sexualn¢ a
takovy véci, protoze uz de skoro do puberty, uz mu bude devét let. Takovy teleci 1éta, uz neni
Malej, no. Spoustu véci, ktery jsem kdyz byl malej tolerovala, tak uz to nejde. Je velkej, to uz
Prosté¢ nejde...mame problém, to teda mame a ted’ uz to i pani ucitelky ve Skole docela
obtézuje, on si prosté hraje...s prirozenim. To nedéla, Ze by to, aleje to takovej stereotypni
Pohyb, (kousek nemutzu dat dohromady, maminka hodné ztiSila hlas)
~téla bych, abych se na to vzdycky téSila vzdycky na néco zajimavyho. Jinak jesté mam
kontakt na obcCansky sdruzeni Autistik, tam bych se taky chtéla voptat, jak to tam chodi a
jestli maj naky povidani a tak, abych to vidéla z obou pohledu (J: Byt aktivni hmmm) hmm.
A jsem takovej typ maminky...mozna to maj troSku lepsi ty maminky, co tfeba, jak tady
j°dna pani tikala, Ze byla ucitelka, Ze prosté se pfeorientujou lepsi na takovyhle, jo, Ze prosté
A se fict i ve svym oboru t6.. .rekvalifikujou na tudletu oblast a uz jedou, tak ty to maj lepsi.
A°dle me€ maj uz k tomu bliz nez, ja bych tfeba taky rada néco organizovala, ale clovék nevi
"k na to, ¢lovék nevi, jak do toho.. Neni tak zb&hlej v takovych vécech.

Ale zase na plno véci ste prisla sama.
Hana; Jo, to zas jo. Myslim bejt aktivni v takovejch téch vécech jako dé€lat néco pro né. Ja

"*muzu radit jinejm, protoze na to nemam vzdélani.. ..Chtéla bych se taky zeptat, i kdyz to je
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mesté tieba taky, ale v takovy casti, kde je to takovy volnéjsi a jinak jako kdyz bysme méli
bydlet jako mamka, tam jako bych necht¢la, to jsem radsi tam u nas na vesnici. Ale na druhou
stranu zase pro me je to tézsi, tfeba v tom, ze kolikrat bych tieba chtél a... tfeba vecer si vyjet
"a kole nebo si dojit tfeba nékam zaplavat, zacvi¢it a nemtzu, Ze jo. A sehnat hlidini nebo
asistentku nebo takovou au-pair, tak na to je to t€zSi nez kdybysme tieba bydleli tady v Praze
"ebo nékde na mésté. Tam na vesnici je to téz§i, tam tieba neni nic. (J: A je to jenom na vas,
hmmm).... Rada bych si nékam zasla, tieba zaplavat, ale to nejde.
P Mate si s kym popovidat?
Hana: Jo, jako jo, kdyZz mam kamaradku, ale ta bydli az vjiznich Cechach, ale kdyz pfijede,
tak prokecame celou noc.(hmmm) Ale j6, anebo mamku, to né, ze bych to méla jen sama, to
"¢. Ale nejlepsi by bylo, kdybych méla nékoho, komu bych mohla kdykoliv, coko.. zavolat a
Y°n by mohl a mél ¢as. ProtoZe tohle viechno je, kdyZ to tak feknu, o doproSovéani. Ze ¢lovék
musi v nekterejch piipadech az jako doprosovat, kdyz to opravdu potiebuje a vlastné
“yzaduju tydlecty véci jen v nejnutnéjsich ptipadech, prosté kdyz uz vim, Ze to jinak nepude.
A né hodné Casu za sebou. Prosté¢ musim nad tim furt pfemejslet, ze tam byl, tieba tedka,
dyz vemu konkrétni piiklad. Léta jsem u dobrovolnejch hasi¢i tam u nas a tedka mame
Memorial dvacatého, takze nacviCujeme na memorial...a kluk tam vzdycky chodil se mnou,
ale uz je to takovy, von se s ostatnima détma nezapoji, je furt tak jako sam a zase mam netet a
*ynovce, tam taky jo tieba a synovcovi je 14 a netefi uz bude 12 a kdyz byli mensi, tak netef
d°cela jeste bavil, protoze byl mensi a ted’ uz je to slecna a to a neni to jeji povinnost koukat
" né&j, kde je a hlidat ho a takZe jsem prosté hodinu a pual, co jsme tam byli, tak jsem ho
hledala, kde je, protoze on se bud’ nékam schova a on tfeba i néco déla, ale kdyZ mi neni na
tak Clovék nevi. Tak jsem si fekla: ,,Takhle to uz nemtzu." Tak jsem ty mamce -
tchyni fekla, jestli by mi mohla v dobu, co nacvi¢ujem - obden, jednou za tfi dny, ho pohlidat,
‘© tam ja budu. Takze tak, no.
" Co délate rada?
Hana: Par knizek jsem piecetla posledni dobou. Kdybyste se mé zeptala jakou knizku, tak
Vély neteknu, protoZe si to nepamatuju. Ale ob&as mamka, Ze je v kniznim klubu, tak mi
°blas néco puci. Ale ja zacnu Cist a za chvili bud’ zjistim, Ze viibec nevim, o ¢em jsem cetla

*neb,

m¢ to prosté nezacne bavit, tak to odlozim. Mozn4, ten organismus je takovej unavene;.
~¢la jsem hrozné rada rucni prace i Siju, k tomu se i dostanu. Tak to mé bavi si k tomu

S¢dnout.
Naucila jsem se troSku tu zahradku, to jsem diiv ned¢lala (smich) (hmmm) a

Y%cky jsem délala takovy ty pokusy, nejdiiv zeleninovou zahradku, to jsem vyfadilh



(smich), tak ted’ teda kyticky a tak se vzdycky zeptam babicky nebo ty kamaradky, ta tomu
hovi, ale je to taky takovy, Ze néco mi vydrzi, néco ne, ale uz je to takovy hezcejsi. Rada se
Pohybuju, ale to ¢loveék ne t6. Potom jsem hodné jezdila na kole...a takovyhle véci obycejny
(4smév) (hmmm)

N6 a ty hasic¢i? (smich)
Hana: To je jednou za rok (smich). To se vice mén¢ d€la proto, aby se vecer mohlo jit
Pobavit, (smich)...protoze nejsme nijak vyborny, ty co vyhravaj, chod¢j i do vyssich soutézi,
le my jsme opravdu jen takova okrskova.

Co se pod tim skryva?
Hana: To je, nékde jste to urcCité i v televizi vidé€la, to je hasi¢sky utok se d€la, na téch vyssich
soutézich uz i lezou do bardki a je to vlastné o tom... a hasi¢sky utok, vodou z hadice a to je
vlastné na Cas, kdo umi rychleji, kdo zapoji vSechno ajde to a shod¢j se terCe, no a pak se déla
Stafeta a to je taky...to bych pfirovnala ktakovymu brannymu b&hu. Jako déti jsme béhaly
°rienta¢ni beh s otdzkami z riznych obort, ale na okrskovy urovni. Ale jsou i takovy, co se
tornu hodné vénuji a ty uzjsou dobry. Tohleto opravdu je jen pro zabavu (usmév).
' No, tak vy to potfebujete se trochu pobavit.
Hana: né (smich)

Co vam d¢la radost?
Hana: Mné? Mné délaj radost déti...kdyz Honza néco to, tak to je uplné. To vSechno
“Vnahradi. Tfeba ve $kolce...jsme méli besidku a dostali spoustu hratek a taky takovou
Magnetickou tabulku a von si to vzal a sednul si ke mné na klin a psal a napsal Honza, ahoj a
Jenom jsme takhle zirali a upln¢ jsme ftikali: ,,Jezisi kfiste." A mama a zjistili jsme, Ze von
tydlecty véci vnima. Tak jsme ob¢ uplné brecely. Je to takovy strasny povzbuzeni do dalsiho
Zivota. Vono se vlastné fika, e voni tu pé¢i dvakrat vratéj, kdyZ se néco povede. A radost mi
%14 Honzik, coZ jako hodné na to jak t6. A pak kdyZ nejsou zadny problémy, neni 7adna
honicka. Vsecko takovy v pohod¢€ v ramci moznosti...Ja ji k nicemu nenutim, ale vona ta
Mara tikala, ze by chtéla, aby to tak bylo, jako pieju si do budoucna, aby holka byla proste,
*hy to méla tak v sobé¢, Ze kazdej fika, az tady nebude$ nebo az budes stara a nebude$ moct,
tak aby byla tak jako...ne Ze by ho hlidala, ale aby m¢la tak jako automaticky, ze von by mél
SVoje v tom baraku a vona taky a Ze by na n&j jako tak n&jak dohliZela, né Ze by se omezovala
‘nakejch svejch vécech, ¢innostech, aZ bude velka, bude sama mama, ale Ze by
Progtg.. .védéla, e ptijde kni na ob&d nebo prosté takhle jo, to bych chtéla, aby takhle to
o.Ale zatim je to tak, ze opravdu vona na néj to...vSechno. Tteba jde si néco koupit a

bonzovi taky a neni to nuceny, ja ji k nicemu nenutim, nic ji nefikam o Honzovi. V Zivot¢ se
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nezeptala, pro¢ je Honza takovej, prosté ho tak bere. Kdyz zacal trosku tikat né¢jaky slova, tak
z toho méla radost a fikala. ,,Mami, von mi fek tohle, von mi fek tamdlecto. Je to prosté
takovy automaticky a uz ted’ tfeba...ma nauceny casy a vona tfeba esté je venku a Honza uz
Jde spat, von opravdu po tom vecernicku se jde umejt a jde si lehnout, to tak ma nauceny a
°na uz je tfeba esté chvili venku, ptijde domu a to jsou kolikrat takovy obycejny véci, ale mne
to d¢la hezky, ptijde domt, vlitne tam a tika: ,,Honza uz spi?" Jo, vzdycky na n&j mysli. To
bych chtéla, aby bylo furt, to by se mi libilo, to je takovy moje piani. Ze nemysli jenom na
Sebe. Rikam: ,,Jo, Honza uz spi, jdi se umejt." Tak se umeje a jde si lehnout....Bude ji Sest,
takze to, je to takovejch spoustu obycCejnych véci. (hmmm)...jezd¢j ted’ka na kole, Honzik
teda ma ty pomocny, ale jezdime ...prosté Uplné obycejny véci. Nebo kdyz von se pftijde
Pomazlit nebo kdyz se mu povede formulovat mi vétu nebo jde za Klarkou, to jsou strasny
Pokroky nebo se tfeba spolu jenom hadaj, pro mé je to takovy no...ale ne hadaj, ale fikaj:
»Ne, ty mi to dej, ne ty mi to dej, Honzo, dej mi tu pastelku, ja budu jesté malovat." A tieba
malujou. ...(J: Ze jsou tam kontakty.) no. To jsou takovy véci Gplné jednoduchy, co mi délaj
"adost. ...

Napada vas jesté néco takovyho ...dalezitého pro vas?
Hana: J4 uz nevim.
" Mite tieba né&jaky svoje zivotni krédo nebo néjakou vétu, kterd vas povzbudi, kdyz néco
nevychazi nebo jak vlastné ten Zivot berete, jestli se to viilbec da shrnout do néjaky véty?
Hana: ...Takhle ne...ja jsem a mamka mi vzdycky tika, Ze jsem od pfirody flegmatik, tak to
' asi takovy trosku.. jsem takovej Zivotni flegmatik. Beru to vétsinou tak, jak to ptijde, tak to
® (hmmm) Todle ma bejt a tak to je a nefeSim. A kdyz teda uz nevim co, tak si pustim
N¢jakou muziku, pobre¢im si.. .a pak je to dobry.

Jakou mate rada hudbu?
Hana: J4 mam rada country. Mam rada Nedvédy, Nezmary a takovy podobny. A ptfedstavuju
S takovej styl Zivota, kdyby to §lo, tak bych tak chtéla zit. S détma pod stan nebo mozna si to
Pfedstavuju, ale pfipadd mi, Ze tam jsou ty lidi k sob¢ takovy, na ty osadé, takovy k sobé
~dny a pomahaji si, tak si to predstavuju, idealizuju si to (smich). To se mi vzdycky libilo,
nikdy jsem do takovyhle party nechodila, ale libilo se mi to. Kdybych méla moznost, tak bych
5¢ milerada zapojila. MoZna, e to opravdu mam zidealizovany, ale libilo by se mi to. Kdyz
"ba zehlim, tak si to pustim. Pfi Zehleni, ja si necham vzdycky obrovskou horu (smich) a pak
' u toho relaxuju. (J: J& to mam podobng, taky docela rada Zehlim.) A u toho relaxuju
(hmmm).Vzdycky si necham horu, dvé, tfi prani a u toho vec€er kdyz mam klid, tak si uzivam

(smich)....
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J: Jak byste prozila idealni den?
Hana: ...Ja vam vibec nepovim. Idedlni den, co ja bych rada délala. Asi vyjet nékam na vylet,
nékde se podivat na n¢jakou hezkou pamatku nebo se nékde projit, to by bylo hezky. My jsme

teda spoustu mist probrandili s nasima o dovolenych. Ale uz si nepamatuju, Ze jsme byli tfeba

v

¥ Ceskym raji. Myslim takovej nakej igelnej vylet, kterej bysme zakonéili néjakou dobrou
‘eCefi, kterou bych nemusela vafit (smich) (J: Nechat se obskakovat taky.) (smich) Tak to by
Mo hezky...
L Jestli vas nic nenapada, tak.. .ja vam hrozn¢ moc dékuju.
Hana: Nevim, jestli...jajsem takovej dost obycejnej ptipad (usmev).
L To praveé ne, mn¢ se to moc libi. M¢ zajima, jak vy to vidite. M¢ viibec zajimaj lidi ajejich
Piib¢hy, takze mné se to moc libilo.
Hana: Mn¢ taky. Hezky posezeni (smich).

Jo, takze muzu tohle pouzit?
Han a: Muzete. Hlavné, aby vam to pomohlo, (smich)

Jo, tak ja vam moc dékuju.

Hana: Nemate zac.

ROZHOVOR C.2 - pani Aiice (18.7.2006)
Moje otazka zni, co to vlastné bylo aje za zkuSenost byt rodi¢em ditéte, které ma autismus,
€© to pro vas znamenalo, co to pro vas znamena.
Alice: No, nejdiiv jsem nevédéla, Ze je autista, takze nejdfiv to byl jako takovej opozdénej
‘yvoj, fika se, Ze kluci jsou opozdény, takze to tak nevadi. Pak teda on vlastné nemluvil, ale
byl
docela sikovnej - na pohyb, ale nemluvil a nebyl takovej ucenlivej moc, to nebyl. On
"*m4 ten opravdovej autismus, protoZze ty pravi autisti, oni tfeba mluvi a pak pfestanou, coz
°n teda nikdy nemluvil, spi$ se ta fe¢ u néj vyvijela nez ze by dobie mluvil a pak by to Slo
13, to ne. On spi§ rostl nahoru, tro§icku mirng, jako Ze nikdy nebyl lepsi a pak by klesal. Ale
Mastné az v Sesti nebo sedmi letech u né¢j teda rozpoznali, Ze ma autisticky rysy. Ja jsem se
*tim vlastné seznamovala tak postupné a vlastné jsem ani nevédé€la, co to autismus je. Spi§
°ni mysleli, Ze ma minimalni mozkovy postizeni, Ze je takovej roztékanej, divokej a to vlastné
Pricitali tomu, Ze nemluvi a ze neni n¢jak moc ucenlivej, ze je rozté¢kanej. No, takze my jsme
% na to tak n&jak postupné (lehké pousmaéni) piipravovali, takze tak né&jak jsme se s tim

nifovali i jak jsme s nim vlastn& od mali¢ka,..furt je to stejny, takZe jsme na to zvykli, takze
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to neni az takovy. No, ted’ je to horsi, protoze neni samostatnej, takze tam musi byt dozor,
takze takovy...No, ja si ani neuvédomuju, Ze to je autista, protoZe on ma spi§ to mentalni
Postizeni k tomu taky, takze vono je to troSicku jiny nez kdyz ma n¢kdo takovy ten
vysokofunk¢ni autismus, u n¢j spi$ prevazuje mentalni postizeni nad tim autismem, asi bych
fekla, no. Ze ty autisticky rysy a autisticky projevy jsou tam sice taky. No, tak my jsme se
® tim smifovali tak néjak postupné, s tim, Ze dcera je star$i a on byl malej, rozmazlenej, takze
ono je to takovy jiny, ze on furt, bylo na n¢j vic Casu, protoze dcera byla samostatnéjsi a byl
Pro n¢j Cas a vSichni v rodin€ ho pftijali docela dobie. I jeho babicky i déda, takze s tim nebyl
n&jak problém, takze to bylo i tim vyvojem. Clovék si nékdy uvédomi, co by moh, kdyby byl
to, ale zase najednu stranu, jsme na néj uz tak néjak zvykli.. .takze to je takovy.. .je to spis§ do
budoucna, Ze je takovej nesamostatnej a ze jednou bude muset nékde tieba bejt a to je horsi
nez, dokud je ted’ v ty rodiné¢ a ma babicky, dédy, ktery mu pomahaj, chodi do skoly, tak se to
da zvladnout. Ted’ ma asistenta, ktery chodi s nim, béhem roku do skoly, Ze se to da zvladat.
Jen si neuvédomuju, jestli si dokaze v néjakym zatizeni zvyknout, zapojit. Spi§ by musel mit
Malej kolektiv a zatim jsem takovy zafizeni nenasla, kde by mohl bejt a zase aby to nebylo
’as moc daleko od Prahy a to mi pfipadd zas az moc daleko, abychom ho nemohli
navstivit...ale jako mohli, ale kazdej vikend 500 km, to potom, brat ho domt, tam a zpatky, to
by neslo...Ted mu je 19 let. No, on teda jesté chodi do prakticky Skoly, takze jeste je to furt
takovy, ze ma jesté rok, Ze se to vzdycky né¢jak odlozilo a potom pofad shanim takovy, Ze by
“m jesté dochazel. Kdybych sehnala zafizeni, kde si myslim, Ze by moh bejt a byl by tam
*Pokojenej, ale on je dost fixovanej na rodinu. To je asi taky nevyhoda pro néj, Ze je dost na
"as fixovanej, no. A velkej kolektiv lidi, takovy ty zafizeni, kde jich je hodné&, Spatné snasi.
On ma spis takovej ten individualni pfistup potifebuje, takZze nevim jak tam

Kdy jste poprvé zjistila, Ze néco neni v poradku?
Mice: No, poprvé uz...on kdyz byl malej, tak se dusil, protoZze ono to bylo spojeny s tim,
*Patné se mu zaviral svéra¢ na zaludku, on se pfidusoval, tim padem takovy problémy byly uz

2 mésict, pak mu to operovali, to mu zatahli, ale az do toho roku mu bylo S$patné, nemoh
Vracet, nemoh si fihnout. No a po tom roce...on brzo, fikam, ze brzo chodil, ale bylo tam
takovy, ze nemluvil, neucil se, Ze se moc nevyvijel, spiS rozumove. No a do téch trech let to
“k furt nechavali a pak ve tfech letech jsem s nim zala k psychologovi, tam teda fekli, ze ma
Minimalni mozkovy postizeni, ale tak to n&ak moc nerozvijeli. Rikali, no dobry, jo na
“143tni $kolu by to bylo a potom Sel do specialni $kolky, tam se moc nezapojil, protoze to
byla Skolka spi§ pro déti s vadami fec¢i nez s mentalnim postizenim. On pro né byl takovy

Zrnino, ktery vzdycky nékam ulozili a tam ho poslali do Krée na vysetieni a tam poprvé
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napsali, Ze ma autisticky znaky, protoze on jak tam byl vlastn¢ bez rodiny, tak se nejdiiv zacal
stranit a byl takovej v koutku zalezlej. Jenze pak se tam seznamil, szil s t€éma sestrami hlavné,
ne s détma, ale se sestrami a pak zase fekli, ze to asi autismus neni, protoze komunikuje, zacal
stéma sestrami, ktery si oblibil komunikovat. Nicméné po Ctrnacti dnech jsme ho vzali domi
® on uz pak tam jen dochazel asi mésic a potom zase s téma sestfickami, tam byla ve Skolce
taky pani ucitelka se kterou se szil, takze zase tekli, ze autismus asi neni, Ze on je zase
komunikativni, kdyzZ mu né€kdo to no...a do Chotounisky pfisel do specialn¢ pedagogického
centra a tam ho poslali za pani J., ona ma taky mentaln¢ postizenou dceru a autistku, mozna,
Ze jste o ni sly3ela, ona vede Autistik, takZe ona tenkrat, kdyz jsme méli podezieni na
autismus, tak mi poslali takovej dotaznik a na =zakladé toho dotazniku mné teda
diagnostikovali, ze ma autismus nebo autisticky rysy. Ale byl to takovej dotaznik, ze tim, Ze
jsem si od malicka nemyslela, Ze je autista, nikdo se na to tenkrat jesté nespecializoval, takze
 jsem tak doplnila, co jsem si myslela, no. Ono se to dost projevovalo tim, Ze n&co potrad
sbiral...No a tam mu teda tenkrat prvn¢, ale zase jajsem byla rada, ze vim, co mu je a zapojili
ho do ty skoly, méli tam autistickou tfidu a pro mé to bylo zase svym zplisobem dobry, Ze
néco objevili, ze moh bejt tam v ty Skole. Takze tak, asi v téch sedmi letech.
Kdyz tedy bylo diagnostikovany, co to je, jak to pfijmuli vasi pratelé, vase rodina?

Alice: Ty, kdo ho znali od mali¢ka, ty ho tak znali...ja myslim, ze dobfe, ze nikdo s tim
Problém nemél, protoze on k tomu, jak byl zlobivej a divokej, tak byl na druhou stranu
takovej milej. Pratelé, ktery ho znali, méli ho radi, tak s tim problém nebyl. To az kdyz ted’
Postupem ¢asu, ne ze by s tim byl problém, ze by to néjak nepftijali, ale kdyz byl malej, tak
Jsme ho tfeba vic brali mezi déti, ted’ uz déti nasich znamych jsou taky dospéli, to uz s nima
"*komunikuje, kdyz byla dcera mala, tak ho brala mezi svy kamaradky, ktery jsou o tfi roky,
“k jeho brala i ven. (velké nadechnuti) Jako ja si myslim, Ze ho piijimaj dobie, spi§ az ted jak
‘e velkej, tak uz se hodné odlisuje a uz on nevyhledava spole¢nost, spi§ je takovej rusive;
Cement (usmév) kazdy spolecnosti, takze myslim si, ze to neni ani tim, zZe by ho n¢jak
"Ptijali, ale myslim si, Ze on o to ani néjak nestoji. Tfeba urcity kamaradky moje, ktery nas
‘hodi navstévovat, ktery ho znaj, on je ma rad, on se s nima bavi, oni mu pfinesou vika, ktery
°" sbira, on je rad, ale netouzi po tom nak. Tieba mame znami, se kteryma jezdime na
“Volenou, ktery maj stejné stary déti jako syn a dcera a kdyz byli men$i a my jsme s nima
Odivali, tak to si s nima hrali, ale ted’ uz ty kluci maj jiny zajmy, oni tieba hrajou tenis a to
°n vubec, takze i kdyby ho chtéli pfijmout, tak to prosté nejde, ono to ani nema zadnej efekt,
ale 7¢ by jim n&jak vadil, Ze by jim tfeba vadilo, Ze s nimajedeme na dovolenou, to ne. Ale on

ky nékdy chtél, aby ta spole¢nost se chovala tak, aby byl stfedem pozornosti, aby si ho
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v§imali a to nékdy jde tézko. Kdyz byl malej, tak mi hodné pomahali babicka s dédou,
manzelova maminka, se kterou jezdime ven, i manzel, dcera.. .no.

J: A vy mate kamaradky nebo komu se svéfit, kdyz mate néjaky trapeni nebo kdyz vas néco
Stvalo?

Alice: No, mam, ale zase s nima neprobiram s nima ten problém, to ne, to ne. (smich) Oni to
né¢jak nechapou, oni ho berou, jak ho znaj, fikam, jim pfijde takovej...oni to néjak nefesej....
J: A k Aplejste se dostala jak?

Alice: K Aple jsem se dostala pies magistra J., protoze on kdysi délal nahradni vojenskou
sluzbu v téch Kobylisich a pak si na Pétu vzpomnél, kdyz se zalozilo tohle sdruzeni Apla a
kontaktoval m¢ sam tenkrat...Pfes Skolu a tam mi na n¢j dali kontakt a ja jsem ho
zkontaktovala, ale on tam dal ten podnét. Kdyz tak se me ptejte.

J: A zmeénila se situaci ve vasi rodin¢, v kazdodennim Zzivoté, kdyz se narodil nebo kdyz jste
zjistili, o co jde?

Alice: No, urCity omezeni to pro rodinu je, ale ta situace se nezménila. Samoziejme, Ze by to
®ylo jiny, kdyby byl normélni, ale vzhledem k tomu, Ze on je takovej od mali¢ka a Fikam,
nikdy nebyl lepsi, furt s to vyviji nebo s tim vékem se to méni. Kdyz byl malej, postizenej,
divokej, tak to bylo jiny nez kdyz je ted’ velkej. Uz zase neni tak divokej, ale zije si v tom
svym svété, ma rad ten svij klid, nema rad jako kdyz byl tieba malej, lip piekonaval n¢jaky
Zmény. Ted’ kdyz se hodné lidi bavi, jeho to tfeba rusi, on to nema rad. On ma rad, kdyz se
muze bavit snama, kdyz je tieba néjaka rodinna oslava, kdyz se muze bavit s nama.
Takze..anebo kdyZz se mize zapojit, ale kdyz se vSichni bavi, to ho rusi, to on nema rad. To na
sebe upozorniuje nebo je nastvanej a odejde, takze on to...ale samoziejmé, ze by ten zivot
°diny byl jinej, musime se mu pfizpusobovat, ted s tou dovolenou, tfeba nemizem s nim
"“tét letadlem, takhle na dovolenou, to bych asi neriskla (usmév), ale zase ho nechci vy¢lenit,
~ bysme jeli na dovolenou bez néj, i k tomu mofti ho berem, ale ptizpisobujem to asi jemu,
S“Ym zptisobem jo...Problém je ten, Ze ted jsem uz zalala jezdit hodn& autem, kdyz byl
malej, tak ten problém nebyl viibec, i jsem ho do skolky vozila tramvaji, autobusem, ale ted’
' vzniklo z pohodlnosti, protoZe...on kdyz ho néco zaujme, tak nevi, Ze kdyZ m4 bejt v osm
Ve gkole, tak musi vyjit v piil osmy. On mysli, Zze kdyZ vyjde v osm, tak tam taky bude véas,
“kze spis jde o to, Ze ten &as je tam hrozné.. .7e mé tieba hrozné vadi, kdyZ nékde musim bejt
" Cas a vim, Ze kdyZ ho tam nasadim, tak tam za chvilicku dojedu, kdezto do ty tramvaje,
kdy7 tam jede jedna tramvaj, tak on prostd nepopob&hne a kdyz je zase ndkde moc brzo, tak je
 pro néj takovy, hrozné ho to rozptyluje, je to spi§ z téchle diivodd, jinak kdyz mame ¢as,

“k jezdime MHD. Jinak, kdyZ se na mé tieba lidi otacej, tak ja si to n&jak nepfipoustim. Kdyz
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byl tieba malej, tak m¢l takovy to, ze kdyz si tieba pfed nas sednul pan s kloboukem, tak mu
ten klobouk sebral, ale to jsme tak n¢jak odstranili nebo jsem se naucila to pfechazet. Akorat
ted’ ma jeden problém, ze se Skolou si sedali na invalidni mista a on kdykoliv, kdyz nastoupi,
tak okamzité chce, aby ho né¢kdo pustil sednout a neuvédomuje si to, ze jsou tam star$i. Ale
ted’ jak uz je velkej, tak to na ném lidi vidi a pusti ho sednout. Ale samoziejmée je to s nim
to, ze autem do Skoly s nim jezdim z pohodlnosti. Pro m¢ je to samoziejm¢ jednodussi. Ale
zmeénilo se hodné€ v my praci, protoze jsem zistala doma. Kviili nému uz jsem nesla do prace.
Nedalo se to uz zvladnout, protoze on ma hrozné problémy s tim ¢asem. Nerad rano vstava,
nedokaze bejt v osm nebo pfed osmou ve skole, takze nékdy je tam v osm a nékdy v devét.
Nedokazu ho n¢jak donutit a tim je to horsi, protoze diiv jsem ho vytahla z postele a ted’ uz se
nenecha a vstane si, kdyz on chce. A kdyz ho taham nasilim, tak on ma pak takovy zachvaty,
Je rozcilenej. Ta scéna se prodlouzi a je to jesté horsi. No, takze jo, samoziejmé, ze to ten
zivot ovlivni, cely ty rodiny, ale da se to tak néjak zvladnout (lehky ismév).

A uz vite, asi vite, jak na néj?
Alice: No, to uzjo. Taky uz mu je 19 let vé¢né s nim, i ta dcera ho zvlada. Dcera ma pritele a
ten ho taky ptijal. On ho teda znal pfedtim a taky to tak néjak zvladnul.

A co ma rad?
Alice: Vicka sbira. Ted mu dal déda na chaté razitka a to on si vydrzi celé odpoledne o
Prazdninach razitkovat a to vydrzi tieba az do pul desaty venku na zahrad¢. Takze on kdyz se
k né¢emu uchyli, co ho hrozn¢ bavi, tak u toho vydrzi cely dny. A my jezdime ven a tam je
Zahrada, takze tam je to idealni, ma takovou jakoby samostatnost a nemtize se mu nic tak stat.
e to s nim naro¢ny, protoze on pteci jenom, musi se s nim furt nékam chodit, on rad chodi, a
Proto potad n€¢koho potfebuje a on ma teda dédu, kterej s nim furt chodi. A mél i asistenta
2 Aply, se kterym chodili p&sky doma.

Ma rad prochazky.
Alice: Ma rad prochazky, nakladni auta ma rad hlavné. Takovy fetizky u Avii furt rovna. On
st sam da ukoly, ktery chce plnit. Ale ty zase vyZaduje, aby se plnily stale. Sbira vika, téch uz
"4 plny krabice, tak je vzdycky nenapadné vyhodim, kdyZ na né zapomene. Oni mu lidi chtéj
Udglat radost, tak mu ty vika nosej. A puzzle ho bavéj, takovy ty vétsi, u toho taky vydrzi
Youho. A rad spi....Ale $kolu mé4 od téch osmi do pal druhy. Ted’ chodi do ty prakticky,
~ano ho tam vlastné pofad vozim ja a odpoledne pro néj jdu ja, déda nebo pak ten asistent.
“hodi s nim p&sky z ty $koly, takze to je vyhoda, on se projde, unavi se a nejsem vézana, Ze

néj hned v téch pil druhy musim bézet, mizu si nékam dojit a tak.. .No, ma urcity ritualy,
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ale ty se daj zménit, kdyz se mu to doptfedu vysvétli. Kdyz mu to dopfedu feknem, ze ten den
to nebude, ze bude néco jiného, tak da se. Ale samoziejmé, nékdy jsou takovy dny, zZe je
absolutné zasprajclej a to potom nechce nic. A ani, kdyz si splni ty svy ritualy, tak stejné je
furt nastvanej. Takovy jako ne deprese, ale takovy, takovej nervni je. On ma takovy obdobi,
kdy ma tejden, kdy je vybornej, da se s nim jit vSude, nemusim ho tfeba ani moc drzet za
ruku, jde, mizeme jit nakupovat. On jako rad chodi do takovych velkych hypermarketa
nakupovat, to veze ten kosik a on hrozné rad vraci lahve. Takze to on vzdycky sbird, kdo mu
da. A v Kauflandu, nevim, jestli to znate, ale tam se davam ty lahve do takovyho stroje, tak to
°n ma hrozné rad. Vzdycky si nashromazdil lahve do auta a kdyz jsme jich méli hodng¢, tak je
jedeme vracet. To ho bavi. Jak fikam, vzdycky ma ten tejden, kdy je takovej v pohodé, pak
ma takovej, kdy to jde a pak ma tejden, kdy je takovej protivnej, naStvanej, déla takovy
naschvaly, néé¢im hazi, néco rozbiji. Tteba ma den, kdy vezme flasku a schvalné ji vyleje, ma
takovy nutkavy...kdy ho to nuti a musi to udélat. To se stfida, myslim skoro pravidelné. Ono
%¢ to teda d4 zvladnout, pokud s nim nemusim nékam jit. A on piijde domi a zaéne si tam
skladat puzzle nebo si lehne a nechame ho v klidu. Nékdy jsme se snazili, Ze s nim nékam
Pljdem, on chodi rad prohlizet si naklad’aky, ale kdyz je nastvanej, ono ho to trosku uklidni,
ale stejn¢ tak ne. Potom jesté rad beéha. To chodi s manzelem a na parkovisti si béha kolecka a
a7 kdyz je zpocenej, tak jde dom@l. Viechno pak ale Zene do extrému, on si viechno za¢ne
mirn¢, mirn¢ a pak uz to Zene do takovejch extrému, ze tfeba behal az si strhnul nehty na
Prstech a tu bolest piekonal a az doma mu vadi, Ze ho to boli....Ale nastésti mam tu rodinu.
Kdybych neméla moje rodice a manzelovu maminku, za kterou jezdi, ona ho tam pohlida a
*ny muzeme odejit. Neni to, Ze bychom na néj byli jenom vazany. Ma kdo ho hlidat. Kdyby
ho nemél a byla bych s nim sama nebo i s manzelem, ale ten zase musi do prace, ze jo, tak
Potom je to asi hodn€ naro¢ny, protoze doma ho nemizu moc nechat, jen chvili, kdyz si jdu
Nakoupit, tak on tam pocka, to se dokaze zabavit, ale celej den sam, to ne. I kdyz fikam, Ze
ou néktery dny dobry, nevim, nedokdzu si piedstavit, nikdy jsem ho tak dlouho doma
"“nechala. Jako kdyz spi, tak to je v klidu, to vét§inou nema problém, ale ve dne, to by tieba
"°hl néco vymyslet nebo by na né¢j mohl nékdo zazvonit a to nevim, jak by pak reagoval.

" Onjezdi na ty tabory s Aplou?

Alice; Jezdi na tabory s Aplou, coz mi pomohlo, protoze on pies to 1éto, fikam jezdime ven,
°7je dobry, je tam zahrada, ale pak se tam uz nudi a ty tabory, to je pro néj takovy zpestieni.
A°maha to mné, ale myslim, ze i pro néj je to dobry. ProtoZze on to ma rad a uz se tam i tesi.
Trikrat tam byl. Ted teda jede prvné na ctrnact dni (Jo?) Tak uvidim. A vzpomina na to

V' dobrym, je spokojenej, libi se mu tam...
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J: Jaky jste méla v posledni dobé hezky zazitek?
Alice: (smich) Kazdej den, kdy je syn hodnej. Kdy nic nevyvede, kdy se s nim da vyjit. A
kdyz jsme na chalup€, tak tam jak je za zahrada, tak je to tam takovy v klidu, protoze on
nemusi do Skoly rano vstavat, takze ho necham. On si vstane, kdy chce. A to on je
samostatnej. J4 mu tam pfipravim snidani a obleceni a on se naji a oblikne, ale sam by se
neumyl. Sam si dojde na zachod, sni si to, vypije si to a pak jde ven. Takovy je to v klidu.
Takze jsou s nim i dobry zazitky. On je takovej (usmév) svij. Ale jsou samoziejmé dny, kdy
je to désny, kdy zacne mit takovy ty vzteky, vS§echno bere a hazi s tim, je takovej vzteklej. Ale
jako jinak to jde. Kor ptes to 1éto, to je docela takovy v pohodé. Ale ty rana, ty jsou désny.Jak
hrozn¢ nerad vstava, tak to je vzdycky takovej boj...myslim, Zze ma docela dobrej vztah se
nevyrusuje, neomezuje ji, néjak ji nesikanuje (pousmani). Ona k nému ma pecovatelskej vztah
a on k ni ma vztah spi$ jako k néjakymu dospélymu. Aleje rad, kdyz ona pfijede, je s nim.

Vy jste tikala, Ze jsou o tfi?
Alice: No, o tfi a ptul roku. Ona ho vezme tieba i do lesa, jdou se spolu projit. A on si toho
hrozné vazi, ale fikam, ma k nému spis takovej pecovatelskej vztah.

To je dobry, Ze jste se nesetkala ani s negativnimi reakcemi u téch doktort.
Alice: No, to musim fict, ze u doktorii jsem se s zadnyma nesetkala. Samoziejme, ze na ulici
Jsou néjaky lidi. Tamhle on tfeba chodi béhat a pani jde se psem a ted’ schvalné s tim pejskem
ftirt obchazi kolem ného a prohlizi si ho. Ale naucila jsem se na tohle nijak nereagovat nebo
kdyz mu nékdo néco fekne, tak na to nereagovat. On ma jesté ted’ takovou tendenci, ze kdyz
J¢ tteba nékdo vozralej na ulici nebo bezdomovci, tak ty ho pfitahujou, s t¢éma on by se rad
druzil, takze to pak je problém mu pak vysvétlit, protoze oni obcas jsou takovy druzny a ted
5¢ s nim za¢nou bavit.. ..Ale snazim se na to nijak nereagovat.

A dfiv jste na to reagovala?
Mice: No, kdyz byl malej, tak jsem se ho vzdycky snazila, aby mezi lidma, vzdycky jsem ho
klidnila a motivovala né¢im, kdyz jsme tfeba jeli tou tramvaji, Zze kdyz bude zticha, bude
hodnej, tak za odménu s nim nékam pdjdem. Takze on se snazil to dodrzovat. Samoziejmée
Sou ty dny, kdy je takovej protivnej a nic ho nemotivuje. TakZe jsem se snazila udélat tak,
®ych s nim nikam nemusela. Ale u doktort musim fict, e ne. Ted jsme ménili doktorku,
AUsel odejit od détsky a §li jsme se predstavit a pani doktorka byla hrozné hodna, dokonce

dala bonboniéru (smich), takze musim ftict, ze nikde jsme ne to...je pravda, Ze ja si

YZdycky n&koho vyhlidnu, i tu pani doktorku jsem se mu snaZila najit takovou, kterou jsem si

Myslela, ze i pro néj bude vhodna. Nesla jsem k tém doktoriim, u kterych bych védéla, zZe by
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ho tfeba nepfijali nebo Ze by byl pro n¢ problém ho 1é¢it. I mél uraz nohy, osetfovali ho v
nemocnici a i tam ty doktofi se k nému docela to. Musim zaklepat, on neni moc nemocnej, ale
u téch doktord, ke kterym chodi, to jde. Na zubni, to teda chodime do Motola k pani doktorce,
ktera vylozené se stara o mentalné postiZzeny, protoze to by teda asi nezvlad (J: je to pro néj
vzdycky). On by se nenechal oSetfit, zatim mu nic ned¢lali, ale on by asi ani nikdo na to
nemél trpélivost, aby mu tu pusu prohlizel a on by se asi oSetfit nenechal. Takze musim fict,
ze s vylozené negativnimi reakcemi jsem se nesetkala. Casem to tieba bude horsi.

J: Déavaji vam néco ty schuizky rodic¢t v Aple?

Alice: Dava mi to to, Ze se sejdu s témi maminkami, ktery maj stejny problémy a vidim, Ze
¢lovek v tom neni sam, protoZe ve svym okoli neznam nikoho, kdo by mél takovy problémy.
Pak ty tabory jsou pro mé takovy dobry, ze Petr tam muze byt a ty asistenti, to mi velice
Pomohlo a do budoucna myslim, ze tfeba néjaky to chranény bydleni. Myslim si, Ze je to
Urcité dobry takovyhle sdruzeni, ze existuje. A asistenti taky byli pfes tu Aplu. Nejdiiv, kdyz
mi to fekli, tak jsem pojala takovou ne nedivéru, ale fikala jsem si, jestli by Pétu moh nékdo
jinej zvladnout, nevédéla jsem, s ¢im by moh pomoct, protoze pro néj chodil ten déda, ale on
“n déda zrovna musel na operaci, takze jsem je vyuzila a jsem hrozné¢ rada, protoze jsem
méla Stésti, ze on dostal takovy dva kluky, ten jeden teda uz dokoncil $kolu, takze pak uz
ehodil jen ten jeden a oba ty kluci byli hrozné fajn a vzali ho jako takovyho kamarada, tak
Jako a Pét’aje bral i tak jako kamarady.

" A ten jeden s nim teda pokracuje?

Alice: Ten jeden mi slibil, ze snad i pfisti rok, protoze bude jesté¢ chodit do Skoly. V zafi se
né&jak ozve, tak snad by mohl.

J- A tak, co vam ta zkuSenost, jestli se to da fict dala a co vam vzala?

Alice: Co vzala uréité. Clovék, jak to dité méa postizeny od mali¢ka, tak si nedokaze
Piedstavit, Ze by nebylo postizeny. Zil by jinak, ten Zivot by byl uplné téeba jinej. Vechno je
* ovlivnény od toho, e musime myslet, co Petr, kdo ho pohlidd. Viechny ty ¢&innosti,
Svoleny jsou ovlivnény, dfiv jsme hodné jezdili na hory, tak to jsme pfestali, protoze dokud
®V1 malej, tak to §lo, potom uz jak nelyZzoval, tak nam to pfislo zbyte¢ny. Diiv jsme jezdili do
‘hat od podniku, to pak po revoluci pifestalo. Tak to jsme kvili nému ptestali jezdit na hory.
Meera, ta si zaCala jezdit sama, ta tieba na tom nebyla tak jako, ale my jsme tfeba na ty hory
“vali nému prestali jezdit. Mozna ty dovoleny bysme planovali jinak neZ jet autem do
Chorvatska. Jedete do apartmanu a ne do néjakého hotelu. Ale doma, fikam, ze se to da
hladnout, ale je to velkd pomoc babicek a ty rodiny cely. I manzel ho pfijal, neni s ni¢im

Poblém. Maj k sobé docela dobrej vztah, si myslim. Mozna az moc ho chranim (smich),
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mozna to pro n¢j taky neni dobfe. On je na m€ hodné fixovanej. Ale on jak je malej, tak to
pak v ¢loveéku tak zlstava aja ho hodné€ ochranuju. Pravé pak mam ten problém zatadit ho do
n¢jakého kolektivu, kde by musel tfeba. Jako takovy ty denni kolektivy, to ne, ale kdyby tam
tteba mél bejt sam, bydlet tam, s tim jedinym ja se zatim nedokazu smifit. Pofad to oddaluju a
snazim se to teSit n¢jak jinak, no. Alejednou to asi ani nebude mozZny. Babicky a dédové taky
uz pak nebudou a my taky uz jednou nebudem moct.

J- Co vam to dalo?

Alice: Mné¢ to dalo, no, tak asi to, ze ta rodina tak drzi pohromadé (lehky smich), protoze...tu
rodinu to semkne, Ze vi, ze mu musi zajiStovat to zazemi a on je zase roztomilej. Jako by mél
Clovék maly dité, kdyz si to uvédomi v dnesni dob¢, kdy on by byl uz vlastné dospélej. A
* nim si ¢lovék pfipada mladsi, protoze si mysli, Ze ma to maly dité, ale ono mu uZ taky bude
dvacet. Je to takovy to, no...ale musim se o né&j starat, protoze takovy dit¢ furt doma mam.
Takze nevim, jestli mi to dalo, alejo...urcité...n¢kdy si fikdm, on je roztomilej, nékdy je zase
Clovéku lito, Ze je takovej, ale fikam, ¢lovék se stim smifi, takze tak n&jak...dcera tim
samoziejmé taky troSku ne trpi, ale troSicku ji to asi taky zménilo. Kdyz byla tfeba mala, tak
samoziejmé za né&j dostala n€kdy vyhubovano, protoZe kdyz tfeba néco udélala, jeho to
vyprovokovalo. KdyZ byla mal4, tak to nechapala, pro¢ tfeba on miize a ona ne. Na néj byly
kladeny mensi naroky, abychom ho moc neroz¢ilili. Coz ho trosku asi tak rozmazlilo, ¢lovek
neveédél co. Ted uZje to i lepsi 1 v Aple, kdy tam tfeba chodi maminky, ktery maj ty malinky
déti a tém to urcité vic pomahd, protoze ja do téch sedmi let jsem viibec nevédé€la, co s nim a
Je pravda, Ze hodn¢ dlouho jsme doufali a vétili, Ze se to zméni, Ze se zklidni, rozmluvi se, ale
Pak to furt nepfichazelo, ale dokud byl malej, tak jsme dlouho véfili tomu, Ze se tak néjak, Ze
bude né¢jak postizenej, to jo, ale Ze bude schopnej bejt sam doma. Postupnéjsme poznavali, ze
 tak neni. Ale vSechno to pFichazelo tak postupng, takze to nebyl takovej ten $ok najednou,
~ by nam ftekli, Ze jako nikdy ne to.. .a nikdo to tak nikdy nefek, ale.. .no a pak ta posudkova
komise. S ufadama jsem neméla problém. Tady vzdycky byli vstticni s neméla jsem problém.
Jedinej problém byl az kdyz dostal invalidni diichod, jsem mu Zadala, ona je CasteCna,
Prevdznd a plnd bezmocnost a abyste mohla mit péfi o osobu blizkou, musi mit aspon
Prevaznou bezmocnost a to bylo jediny, kdy ten pan doktor na ty posudkovy mu dal
¢astecnou, coz to bylo takovy Spatné€ posouzeny, tak jsem se musela odvolavat pies soud a
Pak to dobfe dopadlo. To byl jedinej pan doktor, kterej ho neotyp z toho vySetfeni, pak jsem
S¢ dozvédéla, ze to byl n&jakej ortoped, takZe on tam pfisel, sed si, nic nefikal, on se ho na nic
"“Ptal, v8echno jsem za n&j mluvila ja, takze vidél, ze nemluvi, pfesto usoudil, Ze je jen

¢astecné bezmocnej, coZz teda on rozhodné neni. On neni schopnej bejt sdm celych 24 hodin,
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on potiebuje trvalej dozor. To bylo takovy jediny, ale jinak pfedtim kdyz byl dité, s tim jsem
neme¢la nikdy problém, coZ jsem i ocenila u toho, Ze jsem tomu doktorovi vic nevysvétlovala,
jak je bezmocnej, no. Na co mam narok, jsem si teda zjiStovala sama. Ale kdyZ jsem pak
pfiSla a o néco jsem Zadala nebo se na néco ptala, vZdycky mi to pfiznali. Ale to jsem si spis
vyCetla v novinéach, to jsem si vétSinou sama zjiStovala na co ma ¢loveék narok. J& bych si
idedlné¢ predstavovala, Ze by byl v n&akym men$im zafizeni, kde by méli zkuSenosti
* autismem, protoze a bylo by tam min lidi, kde by byl ten individualni pfistup, Zze by tam
tteba zezacatku moh dochdzet a pak by tam moh zistat tfeba tyden a pak by tam moh zit
v budoucnu potad. Kazdopadné, aby to bylo néco mensiho, aby tam pro néj byla €innost, aby
tam moh néco dé€lat. Ne, ze by byl schopnej né€jaky chranény dilny, to on by nebyl schopnej,
protoZe on neni schopnej kazdej den néco délat. On ma tieba tejden, kdy ho néco bavi a bude
to délat, ale potom, kdy by mél splnit né¢jakou normu, to ne. Ale n&jaky ¢innosti, aby tam mél.
Kazdopadné& néco mensiho, mensi domek, kde by mél vlastni pokoj, kde by mél ten svtj klid.
Nebo i s nékym, s kym by se skamaradil. Ale on to kamaradstvi moc nenavazuje. Myslim si,
ze by se tézko szival v téch velkejch zatizenich, i kdyZ tfeba maj svoje pokoje, ale je jich tam
hodn€ a i tém min postizenejm klientim, on by moh jit na nervy a ten vztah by tam tfeba
nemoh vzniknout ani moc dobrej pro néj ani pro n€. On by je ruSil a oni by jemu mohli
samoziejm¢ néco délat, co by védéli, Ze by mu vadilo. Takze takovyho néco mensiho, ale oni
tyhle zafizeni asi existujou, ale je to daleko od Prahy. To mi pfipada hodné daleko ho jeste¢
nechat tak od Prahy.
A on bude jeste jak dlouho chodit do ty specialni skoly?
Alice: Tam bude chodit jesté rok, ale zatim se mu snazim néco tady v Praze, aby tam moh
dochézet. Ale vSechno je to jen od rano do Ctyfech hodin. Neni to feSeny pfes tu noc, coz do
budoucna, kdyZ uz rodice budou starnout. Nemlzu ho nechat doma a odejit. CoZ si myslim,
Ze do budoucna by i pro n&j bylo dobry, aby nékde moh bejt.
Mate néjaky zivotni motto? Cim se fidite?

Alice: (smich) J& si vzdycky fikam, ze vSechno dobfe dopadne, takze to nefeSim, protoze je
Pravda, Ze vzdycky kdyZ jsem méla problém, on tfeba zacal chodit do $kolky, kde byl hroznej
Problém, to byla Skolka udé&lana zjesli pro déti s mentdlnim postizenim a tam tenkrat
Nevédeéli, Ze je autista, tam se neszil a uz to vypadalo Spatné, Ze ho nékde zaviou do ustavu,
Pak se dostal do jiny $kolky a pak do ty Skoly. Ono vzdycky nakonec vSechno dobte dopadlo,
°n uz vty Skole mél skoncit, potom zrovna ten rok otevieli tu praktickou. Ja véfim, ze
Vzdycky néco prijde, Ze to bude pro néj i pro nas dobry. Nebo tfeba s téma asistentama taky,

"2k déda $el na tu operaci, fikam, vlastnd jsem je vyuZzila a to bylo taky takovy dobry nebo ty
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tabory. Ja si fikam, ze vzdycky pfijde néco dobryho, takze i1 kdyz uz je to takovy blby, tak
vétim, ze to dobfe dopadne. Ja se na to divam tak optimisticky. Nesnazim se ptipoustét si
n¢jaky pesimisticky, az jednou on tady sam, to si asi moc nepiipousStim. Pro¢ se tim tejrat
ted’, co bude tieba za dvacet let. To nefeSim. Ale nechci, aby to viselo vyloZené na ty Tereze,
to nechci. Chei, abych ho ur¢ité zabezpecila, aby on byl zabezpeceném v néjakym to zafizeni,
Ptipadné, ale aby mél svy finance, ktery by ona mu pomahala spravovat, ale nechci aby ona
jednou tim svoji rodinu zatéZovala, to bych nechtéla. Aby s nim bydlela, to ne, ale aby ho
musela brat domt, to viibec bych nechtéla. Pokud my s manZelem se o n¢j budem starat, tak
jo, ale samoziejme, ze by ho jezdila navstévovat, ale nechci, aby ona to brala, Ze musi si ho
brat tfeba kazdy Vanoce domi, to ne. Oni od se be nejsou o tolik, takZe on az bude starej, tak
°na bude stard, ale nechci ji tim zatézovat. Chtéla bych, aby to bylo vyfeSeny

Jesté néco vas napada?
Alice: No, fikam, ja si to tak nepfipousStim, co by bylo, kdyby byl zdravej, takZe tim se
neubijim. Co by kdyby sportoval nebo ...ja ho beru takovej, jakej je a myslim, Ze ho cela
rodina tak bere. I ten manzel, samoziejmé&, Ze by byl radsi, kdyby tdmhle nékde hral fotbal, ale
myslim, ze ho taky bere takovyho jakej je a to ndm asi pomahd nejvic, Ze si nepfipoustime
takovy to, co by kdyby. Nékdy je ¢lov€k naStvanej, ma takovy blby dny, tak si tikd, kdyby
tohl, tak by nebylo viechno jim podminény. Zivot to hodné ovlivni, ale beru to tak, Ze to tak
Je. Asi tak no.

A na co tésite?
Alice: Na tu dovolenou, jestli pojedem. A pak az pojede Pét'a na tabor, (smich)

Jede v srpnu?
Alice: No, na 14 dni. Bude se mi stejskat. Snad vyjde to Chorvatsko, ale manzel je v&tsi
Pesimista nez ja, on se furt boji, Ze by se mohlo néco stat aja si to tak neptfipoustim. Tak to

no.

Ja vam moc dékuju

ROZHOVOR C. 3 - manzelé Radka a Tomas (17.7. 2006)

Rozhovor zacina jen s pani Radkou, za chvili pfichdzi i pan TomdaS. A pfipojuje se. Je
“idét, Ze jsou si navzajem oporou a ze se dopliuji. Na zacatku jsem poprosila pani Radku o

*mostatny rozhovor, ale potom pfichazi i pan Tomas a pani Radka je klidn&jsi.
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J: Poprosim vas, jestli byste mohla povidat, co to je a bylo za zkuSenost byt rodiCem ditcte
s autismem, co to pro vas znamenalo a znamena.

Radka: Tak ja nevim, kde mam zacit.

J: Toje na vas.

Radka: Tak, do urcitého véku jsme si vibec nebyli védomi toho, Ze s malym néco je. A
protoZe je to nase prvni dité, tak jsme neméli srovnani, ze jo. Maximaln¢ tak s vrstevnikama,
s ptfibuznejma. On ma dva bratrance, ktefi jsou veékové ptiblizné jeho vrstevnici. Jeden je o
néco starsi, jeden je o néco mladsi. No, a postupné jsme zjistili, ze je v néCem trosku jinej. No
a pak jsme si tedy fikali, ze kazdy dité je specificky, Ze jo. Nevédéli jsme, neznali jsme
to.. .No, a potom nejvétsi problémy zacaly vznikat ve Skolce.. .pokud byl doma, jevilo se nam
néco zvlastniho na ném trosku, ale fikali jsme si pofad, jesté je malinkej, jeSté se to muze
vSechno néjak vyvinout. Hlavné nam bylo podeztely, ze si tieba nedokaze, (nabira dech) od
Urcitého véku si nedokéazal sam hrat, do urcitého véku jo, ale potom uz to prestalo, takze to
nam ptislo prvni podeziely. No a potom takové jeho stereotypni zaliby. Tyhlety dv€ véci nam
Pfipadali podezielé, no. Né&jaké ty vybuchy vzteku, tfeba kdyz...tak to ndm pfiSlo normalni
(trochu omluvné pousmani), protoze vSechny déti se vztekaj, ze jo, maj takovéhle projevy. No
* pak ve Skolce prvni rok to vSechno bylo celkem v pofadku, byly problémy takové jako u
kazdého jiného ditéte, kdyz pfijde z domova do nového prostiedi. J& jsem s nim byla do 3,5
~t doma a ve 3,5 letech nastoupil do Skolky a prvni rok miZeme vdécit jedny z pani ucitelek,
ktera se mu opravdu vénovala, takze se to dalo jakztakz zvladnout. Ta pomohla, byli tam teda
takovy ty breky zezacatku, Ze se mu styskalo nez si tam zvyknul, ale ten prvni rok jsme nic az
tak Upln¢ zdvazného nepozorovali. Druhy a tfeti rok, to je Skoda, Ze tu neni manzel, protoze
n ma na ty ¢asové useky lepsi pamét, mné uz to tak n&jak splyva, ja ho vidim potad tak jako
stejn¢ staryho a ztracim ptehled o Case. No, a to zacaly prvni problémy, kdy zacaly takovy
Spory s vrstevnikama, s klukama. Jo, a Ze on na n¢ reagoval neadekvatn€, nevim, jak to pfesné
Probihalo. D¢ti si asi vSimly, Ze je troSku v né€em odlisnej a zacCaly se k nému chovat jinak
nez kjinejm. Asi tam bylo n¢jaké napadéani zjejich strany, on na to reagoval agresivné. No,
Potom zacal mit panickou hrizu tfeba ze spolecného stravovani vjidelné a to mél takoveé
Zachvaty, ze to bylo az podeziel¢ ucitelkdm, takze si nas =zavolaly do Skolky a
~kaly...(smutny hlas) mély snami takové rozmluvy, ze mé reakce, které jim nepfipadaji
‘dekvatni a normalni. Jo, doporucily nam, jestli by jsme s nim nechtéli pro jistotu navstivit
Psychologa. No, a Filipek uz zacal mit ze Skolky uplnou hriizu a my jsme si fikali, Ze skute¢né

“m asi nebude néco v poradku. Nejdiiv jsme to pii¢itali tomu, Ze je takovej drobnej. (Ptichazi
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pan Tomas, pani Radka ho s oddechnutim vitd) Pficitali jsme to tomu, Ze je takovej drobnéjsi
a nepruraznéjsi, uzavienéjsi, takze si na n¢j kluci dovolujou a potom nam pravé ucitelka
fikala, ze tam me¢l néjakou hysterickou reakci, kdyz mél prave jist. Neumél jist jinak nez ze
musel mit sviij vlastni stoleCek a misto ve tfid¢, nemlze bejt ve spolecnosti jinejch déti. A pak
byly stiznosti od rodi¢l, pak tam pfiSla nova feditelka a mnozily se potfad stiznosti od rodici,
protoze on zacal byt agresivni k détem. No, z ni¢eho nic zacal napadat déti a takZe si rodice
samoziejmé zacali sté¢Zovat. (Nova sila do hlasu) OvSem nova pani feditelka byl veliky pfinos
Pro nés, protoZe vnesla do té Skolky takovy ten duch, vSechno tam tedy nejen zrekonstruovala,
ale jeSté zacala mit jiny pfistup k tém détem a vibec k chodu ty Skolky. Takze...si s nama
taky samoziejm¢e promluvila, no a doporucila taky psychologické vysetieni. Protoze tam byly
dlouh¢ objednaci lhity, takZe jsme ale nakonec samoziejmé $li, nejdfiv k pani doktorce C.,
Poté do polikliniky v P., ale ona protoZe nebyla specializovana na takhle malé déti, tak nés
Poslala do Krce (pfichdzi manzel: Tak jsem se do toho pustila, tady ze mé leje pot, protoze
mam v sob¢ Ibalgin a (smich)). PfiSly jsme ted do stadia, kdy ptisla do Skolky nova pani
teditelka a kdyz jsme byli na psychologickém vySetfeni u magistry C. a Ze jsme potom byli
objednany do Krce k.. .jak se jmenovala...

Tomads: Pani K.

Radka: kterd méla vétsi zkuSenosti a pojala podezieni, Ze se zfejmé asi jednd o néjakou
autistickou poruchu, takze nas poslala na specializované vysetieni k doktorce T. v Aple, ktera
se praveé specializuje na tyhle poruchy a ta to jednoznacné diagnostikovala. Pak byl jesté
“ySetfovanej u pani doktorky....(nemize si vzpomenout najméno)...i jak vypracovala...
Tomas: Ja vim, no...

Radka: Pani C. TakZe tam byl diagnostikovan Aspergertiv syndrom. A pak teda se ndm svym
Pisobem ulevilo, protoze jsme védéli, co to teda je, s ¢im se da bojovat. ProtoZe ono to ma
rizné symptomy a my jsme z toho byli znepokojeny, co to mize byt. Protoze to uz asi
°Pravdu normalni nebude. Protoze jak byl starS$i, tak se to zacCalo vic projevovat. A ve
*Polupraci spani feditelkou ve Skolce, kterd nam opravdu velice pomohla, protoZze nam
Pomohla ve spolupraci s Aplou a s Vertikdlou zajistit asistentku do Skolky, takze...a od ty
doby se to zacalo vSechno zlepSovat. Dali ndm i ndvody, jak postupovat doma a ziskali jsme
~ormace, o co jde, knizky, literaturu a zkuSenosti z téch schiizek s rodici z Aply.

Tomas: A tojesté pul roku tam chodila L. z Aply si hrat.

Radka: Takze mu tam pfipravovala néjaky ten plan vychovnej a vyukovej (pousmani). No, a
°Pravdu se to stabilizovalo. TakZe jsme ziskali takovej pocit jistoty a...(asmév) zklidnili jsme

S¢ vé&etnd jeho a tak. Ted mame domluvenou do 3koly, protoze v zafi nastupuje do 3koly,
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méli jsme odklad samozfejmé kvuli tomu a mame néarok i na jeden, ale to uz délat nebudem,
protoze tak néjak po poradé jsme dosli k zadvéru, ze je dostatecné zralej a bude schopen to
zvladnout, no takze...Pak jsem se bavila i s néjakymi maminkami a jednou maminkou, ktera
ma syna autistu, ktery také chodi do té Skoly, kam ma chodit i Filipek a taje velice spokojena,
chodi tam do tfeti nebo do ctvrty tiidy, ted’ pijde do Ctvrty a ten méa samy jednicky a ma tam
taky asistentku a zvlada to vyborné...

J: A Filipek bude pokracovat s tou samou asistentkou?

Radka: Bohuzel ne, nejdiiv to vypadalo, ze by tam $§la, ale potom to z finan¢nich divodi
musela vzdat a...tak jsme museli shanét, ale diky pani feditelce Skoly se to podafilo sehnat
Piimo profesiondla, je to pani magistra.. .jezi$, to jméno, zas ma takové slozité jméno

Tomas: Nevim, ale tyjsi to védéla.

Radka: Ted jsem trosku mimo, ale vystudovala specidlni pedagogiku, takze odbornik na
slovo vzaty (smich), takze takhle, no...Prozili jsme, kdyz bych vam méla fict néco k naSim
Pocitim, tak troSku asi...bylo to dost nestastné obdobi, kdyz jsme jesté nevédéli, co to je
a...mnozily se ty stiznosti, malej byl stresovanej, mé¢l zachvaty, ze nechtél do Skolky, takze to
bylo docela takovy...(siln&j$i hlas) Nakonec z toho, co to jesté mohlo byt, je to jeSté nejmin
narocnd vada na vychovu, protoze Aspergeriv syndrom neznamend postizeni mentalnich
funkci ve vSech smérech, ale...a navic ma jesté mirnou formu, takze (oba spole¢né) doufame,

v

ze

Tomas: V podstaté bude za par let schopen se zatadit

Radka: I bez asistenta, protoze co jsme slyseli, tak je spousta lidi s timhle postizenim a neni to
na nich znat a dokdzou se v zivoté o sebe vyborn¢ postarat a dokdzou se vzdélavat v mnoha
°borech uplatnit...aje to dobfe, ze se to diagnostikovalo takhle vCas, protoze ¢im dfiv se s tim
*aéne pracovat, tim lip (4smév). Asi tohle, no. Ja nevim, co je§té (smich obou manzeld). Co
"as ¢eka od zafi, z toho mame trosku obavy, Ze jo, no.

Tomas: Uz i ve Skolce se byla podivat pani ucitelka, kterda ho ma mit ve Skole.

Radka: Taje taky sympaticka. Jajsem ji teda nevidéla, ale fikala pani feditelka o ni.

Tomas: I ve Vertikale ji znaj. A pro nas je to celkem povzbuzujici, Ze se vyjadiili, Zze ho
" podstaté ani mezi téma détma nepoznali, kdyby nevédéli, kdo to je.

~ornés: To je prave to, ze se choval, jako tak ...

~adka: Nebylo to viibec znat.

Tomas: Byl schopnej zapojit se i do néjakych spole¢nych aktivit.
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Radka: T kdyz tfeba nevydrzi dlouho. Musi mit ten sviij ¢as jenom pro sebe, Ze ho nikdo do
niceho nenuti a on se, ja nevim, skreje nékam a krouti si tam s nécim, to je takova jeho
odreagovavaci ¢innost. Tak jako ty pozadavky na n¢j nemizou byt jesté porad takovy, no... A
co potiebujete jesté veédet?

J: Celkoveé, co vas napadlo, kdyz jsem fekla, co to je za zkuSenost nebo co to bylo za
zkusenost, co to pro vas znamena, tak co se vam vybavi. Jestli jesté néco.

Radka: Jesté tieba ta reakce jeho vrstevnikl. Na to, ze mé to opravdu piekvapilo, ze se fika o
détech, ze dokazou bejt zly, aleje fakt, ze mé zase mile piekvapily v tom, ze dokazaly strasné
zménit chovani k nému. (J: Jo?) Uzasn&. M4 tam kamarady. Co jsem vidéla ty reakce, vid’
Tomas: Ano, ano.

Radka: Ahoj Filipe, vSichni ho tak vitali a v&di to asi ziejmé.

Tomas: Az ijemu bylo nakonec strasné lito, Ze tam konc¢i a dost téZko to nes. M4 strach tim,
Zejde do koly. Ze skolky pijde maximalné jeden. Jinak tim, Ze je to pfeci jenom na druhou
stranu

Radka: VétSinajich jde jinam.

Tomas: Je to o néco dal. Takze to nes pravé docela tézce, protoze tady uz déti znal. A
castecné to 1 obrecel, Zejo.

Radka: No...Ty déti me prekvapily. I ty nejvétsi ,,loustici", opravdu, ty mali jsou jes§té takovy
nezkazeny. Kdyz sejim to vysvétli... A je to zkudenost i pro néj. Ze néktery lidi maj zvlastni
vlastnosti, kterejma se tak né¢jak budou muset vyrovnat a tolerovat je a pfistupovat k nim...

J: S jakou reakci jste se setkali u pfibuznych a znamych?

Radka: Vétsina lidi moc nevi, co to je. Autismus, to jo, ale znaj to spi$ z televize, z takovych
“yhranénych forem jako byl Rain Man, to matné vé&di, ale je fakt, ze kolem toho panuje
takova obecna neinformovanost, i u 1ékari tfeba. Tak néjak jsem ftikala, co to je. Co toje?
Tomas: Détska doktorka o tom zas tak nevédéla, ale ted’ se o to zacala zajimat, to urcité. Ale
jako pfimo, kdyz se s tim nesetkala, tak nevédéla.

~adka: Autismus, jakztakz matné.

Tomas: Jo, autismus, to urcité.

Radka: No, pfibuzny. Ja nevim...prarodi¢e pochopili.

Tomas: No.

Radka: Samoziejme jsme jim museli vysvétlit, co to je. Néjaky materialy jsme jim pujcovali,
“kze si o tom néco piecetli a snazi se tak né&jak udrzovat ten postup k nému, aby byl
"ladatelnej. Protoze byly okamziky, kdy (manzel piitakava) tou poruchou k nému ¢&lovék

"pristupoval spravné a potom to u né&j budilo takovy reakce, Zze byl opravdu nezvladatelnej.
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Extrémni projevy...takze tak, no. Diiv si spi§ znami spi§ mysleli, Ze je to normalni zlobeni.
Nic podezielého na ném neshledavali.My jsme s nim byli vic. On ty projevy nema zas az tak
napadny, takze lidi, ktery obcCas pfijdou na ndvstévu nebo ho maji na tyden pies prazdniny,
tak si tfeba toho ani zas tak nev§imnou...

Tomas: N¢kdy je problém s kiicenim, u né€j. To je takovej problém, kdyz zacne hodné¢ hlasité,
tak. Ale jinak je v podstaté

Radka: Nékdy ma takovy asocialni projevy pro ktery mame troSku problémy na vetejnosti. Ja
si pamatuju, ze tiebajeden Cas délalo hrozny problémy nakupovat s nim. Protoze kdyz to bylo
dlouhy, tak to bylo opravdu nezvladatelny. A to c¢loveék kolikrat neurychli, stoji v néjaky
front¢ a to vim, ze si tfeba lehal na zem. Byla zima, on m¢l kombinézu a tam bylo blato
(smich) a on si mi tam lehnul na zem. Nebo v Delvité. KdyZ jsme tam popojizdéli vozickem,
tak zacal najednou kiicet. No a ted’ ty reakce, Ze jo: ,,Ztlumte to dit¢" To je nevychovany."

J: A co vy na to? Na takovyhle reakce?

Radka: No, tak to bylo jesté v dob¢, kdy jsme to nevédéli. Tak: ,,Bud’ ticho, nebo ti". My jsme
ho obcas i placli tak, jako normalni rodice asi: ,,Dostanes". A on to d¢lal jesté vic.

Tomas: Hmmm.

Oba dohromady: Ale ptecijen uzjsme se naucili, jak ho umravnit, no.

Tomas: Jednak my jsme se to naucili, ale on se v tomhle sméru zklidnil. A opravdu jediny
takovy navenek problémovy chovani je to hlasity mluveni.

Radka: On najednou zacne vykiikovat. Ale on opravdu mé hrozné silnej hlas. Rad zpiva,
takze snazime se, aby to spi§ vzdycky radsi zazpival, kdyz ma ten hlasovej projev. Ale nékdy
to ze sebe prosté néjak potiebuje dostat. Tak si zak#ici, ale lidi to samoziejmé nemaj moc radi.
Tieba kdyz jsme na dovoleny a on vjideln¢ zaCne, takovy ty pohledy a je to to takovy
nepfijemny a kdyZ jsou stéZovatelé, my se s tim nijak netajime. Kdyz jsou, tak fekneme,
nezlobte se, ale on ma tohle.

Tomas: Hmmm.

Radka: VétSinou na to lidi reagujou, ze jo.

Tomas: Nema to cenu nijak tajit.

Radka: Spis by meéli védét, ze jsou takovyhle lidi a déti. Tady je urCita vEtsi netolerance
A détem, k détskymu chovéani. Tieba v cizin€ bych tekla, ze jsou mnohem tolerantnéjsi
A détem. Zejo. Jak tady ted byli ty Danové. Ty byli nad$eny, Ze je velice pratelskej. A tady se
"a to lidi koukaj, Ze je to ru$i. Na tu kazen déti jsou tu vétsi pozadavky...

A co ma rad Filipek?
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Radka: On ma vzdycky obdobi néjakych utkvélych zajmh. Méni se mu to a on tfeba nema rad
véci, ktery maj radi jeho vrstevnici. Tteba, ja nevim, s autickama si hral do urcity doby, pak
uz ho to nechytalo nebo ptijdou do skolky se Spidermanem nebo ,,bionycly" a tak to ne.
Tomas: Taky to nékdy chce, ale spis jako, toho ,,bionycla" jednou chtél, protoze to vidi, ale
v podstaté si s tim ani moc

Radka: nehral.

Tomads: On to v podstaté ani neumél pofadné sestavit.

Radka: To uz na néj bylo slozitéjsi. Ale ted momentalné¢ mame obdobi vézi a to uz drzi
pomérné dlouho, protoze Aspergeriv syndrom, to asi znate, tak miva nékdy obsedantni zajmy
ten postizeny Clovek a ted teda vylozené¢ co ho nadchava jsou véze a jejich porovnavani,
Porovnavani vysSek. Takze tedko na hordch jsme obesli vSechny rozhledny a ktomu ma
Prospekty. VSechny si je rozlozi a chodi za nama, kterd je vétsi a kolik méti a kolik ma metra
a o kolik je to vic.

Tomas: Je schopnej se zeptat, jestli je vy3si Petiinska rozhledna nebo Zizkovska.

Radka: To je takovd komunikace mezi nama. Prosté jeho to uspokojuje jako kontakt s nama,
mn¢ to tak pfipada. Spokojenej, ze se nékdo s nim o tom bavi.

Ero rozhovoru se ptidava babicka.

B: Vsechno jsou zazitky, vSechno porovnava.

Radka: Ale kdyz potom samoziejmé, mluvi o tom casto, az clovéku z toho drn¢i hlava, ale
Zase je schopen pfejit na jiné téma, kdyz ho ¢lovék nadchne zase pro néjaky jiny. Vyberete
n¢jaky nahradni, to nds pravé ucil H.J., Ze kdyz uz je to opravdu do umoru a jste umluveny a
fiirt mluvite o tom samym, tak ptejit na nc¢co jiné¢ho, co ho bavi.

Tomas: Je pravda, ze tohle téma mu zas az tak nevymlouvame, protoze pfedtim mél témata
~oSku hors$i, Ze mluvil ja nevim o zabijeni a spi§ o katastrofach, tak to bylo horsi, takze...

B: Titanic G: potopené lod¢ a takovéhle katastrofy.

Tomés: TakZe tohle bereme uréité za néco, co se fika, je spoletensky piijatelné. Ze kdyZ o
“m za¢ne mluvit na vefejnosti, tak to tém lidem nevadi.

Radka: A jako, zajima ho, fekla bych, ze ma takovy otazky sméfujici do oblasti fyziky.
Samoziejmé otazky se to¢i hlavné kolem toho momentalniho zdjmu, co ho drzi par mésici a
Potom zase pfejde na jiny téma. Nikdy nevime, jak to vlastné vznikne. Ten zajem o tu véc, o
ktery je schopen mluvit kazdej den.

Tomas: Asi to nékde zaslechne a zrovna ho to zajima.

Radka: Asi jo. Takze, ale zase mé otazky do takovyho matematického zaméfeni. Ma otdzky,

Ze kolikrat jsme v koncich a nevime ani potradné, co mu na to odpovédét.



J: No, zacit studovat, (smich)

Radka: Ja jsem si opravdu zacla zjist'ovat, jestli ta Zizkovska je vétSi. Porovndvame. Aleje to

dobry, Ze to vyuzivame k tomu, aby se zadal u¢it tro§ku poéitat. Ze mu fekneme, tak tohle

méti 60 a tohle 70, tak to je o 10 vic, to mas jako 6 a 7, tak to je o 1 vic, ale zase je to

desetkrat. To ho bavi. A pak takovy dotazy, ktery nas az prekvapi, jakym smérem mu to

pfemejsli. Ale fikdm, na ty pismenka a psani, tim smérem ho to viibec nebavi. Ttebajsme mu

tikali, musi$ se naucit psat a pismenka, aby sis to jednou mohl pfecist, co té zajima.

Tomas: Taky jsou chvile, kdy 1 s tim psanim, kdy na to pfijde pomalu 1 sam, kdyby chtél, ale

neni to moc casto.

Radka: No, a potom ma rad hudbu, vSechnu moznou, vnima, vydrzi v divadle, bereme ho do

divadla, zpiva si, hudebni sluch ma.

Toméas: Hmmm, hmmm.

Radka: Pohadky v televizi sleduje. Tak to mé asi normalni zajmy jako déti. Ale nepodléha

ni¢emu mdédnimu.

B: Kdyz pfisli do Skolky z Aply, tak nebylo nic poznat.

Radka: To jsem tikala. On uZ je tak danej do kupy, Ze to na ném neni poznat. Kdyby ptisli

diiv, ze jo, kdyz m¢l takovy ty problémy, tak to by si né¢eho vSimli.

! A &im to bylo, Ze se dal tak do kupy?

Tomas: Casteéné nadi praci, ale hlavné asi ve §kolce.

Radka: Ve skolce byl asi dyl.

Tomas: No, tak doma samoziejmé taky urCitym zpisobem vénujeme, ale z hlediska toho

Radka: Nejvétsi problém byl s détma. No a kdyz se to vyteSilo, tak se to pfemistilo domu

Tomas: Ano ajednak i nacvik néceho, v podstaté se uz da tict castecné uz do skoly.

Radka: Jo, tady doma s nim trénujeme, protoZe on ma tu motoriku troSku neohrabanou, takze

*¢ ho snaZime, i kdyz ho to moc nebavi, tak ale zavedli jsme systém odmén. To nam pravé

doporucili, Ze je lepSi systém odmén nez trestli. A kdyZz to nezabira, tak i néjakej ten malej

Testik (asmév) formou, on ma bilé a &erné body, bily jsou odména a vzdycky za pét bilych

"ebo za deset bilych je mensi nebo vétsi odména. Tak ted to tfeba byla jestédska véz, ze jsme

“m byli na vyleté. No, a kdyz ziska n&jakého Ceriidska, tak se mu trosku mazou ty bilé. Tak
fikam, chce§ véz, tak nesmiS dostat Cernaska, protoZe jinak bude$ mit o bilej min, takze

*ase tam nebudem moct jet. To je za chovani. KdyZ se mu néco povede, tak dostdva znamky,

bazime se mu davat hlavné ty jednicky, abychom ho neodrazovali. Ale aby si zase zvyknul

"a §kolu a na systém hodnoceni. Ze kdyZ se néco povede, tak za to dostane jedni¢ku a potom

pet jednicek dostava jeden bile;.
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Tomas: Spis je to tak, ze kdyz se mu néco nepovede, tak spi$ tu zndmku nedostane nez aby
dostal tu horsi, to ne.

Radka: Za to, Ze se snazi

Tomas: Zkratka, ze néco udélal, ze to jenom zkousel.

Radka: No a zklidnil se zavedenim tadu, to si myslim, ze hodné pomohlo, protoze on musi
mit pfehled, co ho ten den ¢eka. A kdyzZ je néjaka zména, tak ho na to ptipravit. Takze jsme
zavedli na doporuéeni Z. z Vertikaly systém karti¢ek, tam ma suchy zip a tam mu davame
rano vzdycky.. .a nékdy taky ne, protoze jsme si v§imli, Ze kolikrat to jde i bez nich.

Tomas: Uz mu sta¢i, kdyz mu ¢lovék fekne ten program, tak si ho uz tak néjak zapamatuje,
ale urcité aspon zezacatku ty karticky

Radka: Ma to pfehlednéjsi, vi, jak jde ten denni program za sebou a nékdy se i pokousi to
tteba zménit. A to si myslim, ze ho taky hodné¢ zklidnilo. M¢l to i ve Skolce zavedeny no a.
Hodn¢ udé¢lala i pani feditelka, protoze ona to tam rodictim ftikala, jak byly ty stiznosti, takze
se nas prvn¢ ptala, jestli to mize fict, takze jsme s tim souhlasili a ty reakce déti a reakce
rodict, to je vSechno spojeny. Kdyz jim to rodi¢e nebo ulitelka vysvétlej, tak i ty déti se
k nému zacaly chovat jinak, i ucitelky se k nému zacaly chovat jinak a tak se to né&jak
stabilizovalo. A jeho détska doktorka je velice tolerantni, ma dobry vztah k détem. A on tam
byl vzdycky takovej, ona je hodn¢ tolerantni, takze a on kdyZ je u doktora, tak se trosku boji,
tak se chova taky jinak.

Tomas: Nadechuje se. Je pravda, ze chodi k hodné doktorim a nikde néjakej problém nebyl,
co se tyce chovani.

Radka: On bych fekla snasi doktory lip nez jiné déti. Protoze jeho to i zajima, tfeba kdyz mu
brali krev, tak mu to ¢lovék trochu vysvétlil a ted’ uvidis, co. Trochu se bal, ale zajimalo ho
to. A kdyz tam pftiSel od alergolozky a délali mu tam rizny vpichy, jestli neni alergickej, tak
to sledoval celkem se zajmem. A ten chlapecek, co Sel po ném se tam svijel a toho nemohli
vubec zkrotit. Zase v tom jak je jinej, je to v néCem zase zajimavéjsi a lehéi.

Radka odbiha k telefonu.

" A co pro vés je to za zkuSenost, co to pro vas osobn& znamena?

Tomas: Zkusenost, no, je to urcité, Ze se ¢lovék dozvi néco i z hlediska toho chovani néco
Nového, jaky muzou byt vady, to se tak tfeba neda pfimo nazvat, ale ...jinak...chova se tak
"osku jinak a tim, Ze jsme ani neméli jinou zkuSenost, tak Elovék pfesné nevédél, jak se
‘hova. A tak je k nému ¢lovék v néem tolerantnéjsi, to uréité.. .da se to takhle tézko fict. Ma

“eba bratrance, s téma jsme byli v n&jakém kontaktu, ale je n&co jiného, kdyZ je &lovék s nim
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vjedny domacnosti neptetrzité, ¢lovék chodi samoziejmé do prace, aleje to jinaci nez tieba
kdyz chodi na navstévu.
J: A jak bratranci na Filipka reagujou?
Tomas: J& si myslim, ze docela dobfe. Tieba ted’ na dovoleny, co byli, byli spolecné, takze ja
myslim, ze s nima taky blbne, (lehky usmév) Tak on neni samoziejmé na takovy ty spolecny
hry, tak to jim nékdy i néco kazi. Ale myslim si, ze taky ¢im dal tim mii. Ze dneska uZ je
schopnej se trosku zapojit, n¢kdy je to tak, Ze oni ho ne nepustéj, ale jsou zvykli si hrat
n¢jakym zpisobem, ze vSichni védi jak se to hraje, tfeba fotbal a Pepicek je spis takovej, ze se
na ten mi¢ néjak hrne, n¢jak do néj kopne. Ty kluci uz to pteci jen hrajou néjak, ale myslim si,
7e dneska uz si s nima n¢jak vyhraje.
Radka: No, musim fict, Ze mezi nima se az tak nezapojuje, ze by tfeba by byl schopnej s nima
néjakou organizovanou hru, protoze oni pfeci jenom jsou to déti a kdyby byly starsi, tak by
tfeba védély, jak k nému ptistupovat, ale
Tomas: Jajsem pravé fikal, Ze tu organizovanou hru, ze tolik neumi.
Radka: Jo, tojo. Jemu vyhovujou
Tomas: Kdezto oni si uz spolu dokazou hrat jako opravdu uz néjak
Radka: Jemu vyhovujou hry, kde jsou jasny pravidla, ale zaseje U néj vidét, e aZ tak netouZi
vyhrat. Ale je schopen to hrat a tfeba ho vic bavi, Ze prohraje, Zze v§echno sméfuje k tomu, ze
je to straSnd legrace
Tomas: Ne tak uUplné, dneska uz si myslim, ze i rdd vyhraje, nebo takhle, Ze je mu to
viceméné jedno. DIiv se opravdu snaZil jenom prohrit.
Radka: Ze viechno sméfuje k tomu, aby nékdo vyhral.
Tomas: Tieba diiv kdyZ jsme hrali Cernyho Petra, tak se snaZil, aby mu zGstal, kdyz ho drzel,
tak ho necht¢l pustit.
B: Takovy mé ty manyry, ja& nevim, jestli to s tim souvisi, Ze prosté vSechny ochraiuje,
abychom se ptipoutali.
Radka: No, to jsou ty jeho piehnany reakce.
fc: Tteba to s tim vytahem, pofad to prebira.
Radka: Jak tam nejsou ty bezpec¢nostni dvete, tak mé ptitahne k sob¢, abych se tam néjak. My
jsme mluvili neddvno o tom, Ze to neni zrovna nejlepsi takovyhle vytahy, Ze uz vSechny
Pted¢lavaj, ze tam ptidavaj ty vnitini dvete, tak on od ty doby kazdého chytd (dramatickym
hlasem), aby se ndm nic nestalo.

A tieba v ty Skolce tyden pfedtim koncil, tak obrecel ty holCicky.

%a: NO, to jsme fikali.

133



Radka: A ty hry, to je taky néco, co d¢ld rad. To je pro n¢j svatek, na dovolenejch, pojd’,
pijdeme i zahrat.

Tomas: On to bere poctiveé, skute¢né podle pravidel. Z pohadky do pohadky jsme opravdu
museli hrat tfi hodiny.

J: To ja znam, to je na dlouho, (smich)

Radka: Vymysleli jsme, Ze po Sestce se ma hrat dvakrat a takovyhle zkracovaci figle. To on
vydrzi opravdu dlouho. Kdyz ho néco bavi, tak vydrzi dlouho...ja jsem pro to, abych se mu
mohla vic vénovat, tak jsem si v praci vzala jinou agendu, ktera je lepsi v tom, Ze si ji budu
moct vzit domil. Ale zatim je§t€¢ nemame pocita¢ a k tomu budu potiebovat pocitac, takze
teprv je to v pfipravé. Ted planujeme, Ze mu ho potfidime, protoze ve Skole bude potiebovat,
takze jsem toho ted’ vyuzila, byla jsem v praci dost dlouho a mém ji narocnou a bohuzel to
zatim nemam tak zpracovany, abych mohla chodit domt dtiv, takze jako. Ty roky, co jsem ho
vyzveddvala, jsem chodivala dfiv, to jsem ho vyzvedavala ze Skolky, a potom ta moznost
vyzveddvat ho babickami, tak tam zlstaval dlouho. Pracuju na tom, abych (skliceny hlas) si to
tam vycistila a mohla to nosit domt, no...

J: Nékteré maminky musely svoji praci opustit.,

Radka: To ja nemusim, to zase neni takovy

Tomds: To neni zase takovy

Radka: Tim, ze miZe chodit do normélni Skolky a pljde normalné¢ do Skoly, tak se nam ten
denni rezim pro nas nijak, fikdm, Ze akorat vic se mu musi ¢lovék vénovat doma, protoze on
si nevydrzi hrat sam. Jediny, co tfeba vydrzi je to, ze si skldda puzzle. Ale jinak vyZaduje
neustale s nama kontakt. Kdyz pfijdeme domt, tak jsme s nim neustale v kontaktu, to neni
tak, ze bychom si odpocinuli, Ze sijde hrat do pokojicku

Tomas: V podstatéjede od rana do veclera, kdyz to tak feknu, (smich)

Radka: On je povidavej, (smich)

Tomas: A vyzaduje nas pfi tom, ale to je asi normalni u v§ech déti, ale tam tfeba maj nékdy
takovou tu pauzu.

Radka: Ale onjede pofad.

fc: Akorat ted na ty dovoleny, kdyZ si sednul na tu houpacku, tak to se tam houpal.

Oba: jo, toje pravda

Tomas: Nebo ma chvilky, kdy premejsli, jak on ¥ika Radka: Jo.

Tomas: To se tfeba krouti, béha po byté a to nemluvi. To opravdu nevime co, ale néco mu tam
Srotuje

Radka: A to on naopak nema4 rad, kdyz se mu pterusi.
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Tom4as: A tohle pfesné (vziva se do toho). Ttfeba kdyZ ho chci vykoupat, tak to se krouti.
Radka: To jsem zapomnél, o ¢em jsem pifemejslel.

B: ,,Jsem rozpfemejslenej".

Radka: Rozptfemejslenej, to vymyslel takovy slovo. Vzdycky tfikam, ze bysme mu mohli
zalozit slovnik, ma takovy supr tvary. Je to srandovni.

Tomas: Ta komunikace s nim, je da se fict bezproblémova, reaguje v podstaté na vSechno, co
mu ¢loveék tekne. Sam je schopnej fict, co chce nebo nechce. Nékdy je to na vymahani
nekolikrat.

Radka: To je u vSech déti, jiny déti taky neposlouchaj...co bude, to vzdycky vyplyne ze
situace. Protoze reakce nevime, jaky budou na n¢jakou zménu, takze

Tomas: A ted bude velka zména, Skola a to se uvidi az v tu chvili. My samoziejmé doufame
v to, ze se tam dobfe zacleni a ze to bude takovy, ze po par letech zkratka

Radka: Tak né¢jak, co si myslim, nejsem odbornik, ale co se tyc¢e toho, co o ném fikala
Psycholozka, tak ze je velice chytrej, zvlast na néjaky véci, tak si myslim, ze toho vyuzije.
Dokonce vim, Ze tam na schlizce byli rodice, jejichz syn s Aspergerovym syndromem
vystudoval vysokou.

' N6, to tam fikala na schiizce jedna ta maminka, co ma syna s Aspergerovym syndromem.
Radka: No...Uvidime jednou az s zivotni partnerkou, ale to je jesté daleko. Holcicky se mu
libi. Dokonce uz se jenou cCervenal, kdyz se oném mluvilo.

J: Jo, uz si to uvédomuje.

Radka: Hmmm. Tak on uz znd druhy pohlavi. A je pohlednej (rozverny ton), tak si myslim, ze
jednou snad najde n€koho, (smich) Mné by se libil. Tak uvidime. A ted mame doporuceno,
aby se davkovaly po ¢astech ty zmény, protoze nejen, ze bude chodit do skoly, ale i tajidelna.
A on ma problémy ve velkém kolektivu, kolikrat mu tfeba vadi hluk, to on trpi, to je vidét.
Tomas: 1 kdyz dneska si uz myslim, ze je to podstatn¢ lepsi. M¢l obdobi, kdy

ftadka: ,,Tady je randal", Ze jo. Zacpava si usi. Vcera na horach néco dé¢lali s motorovou
Pilou, ten byl Gplné nestastnej a my taky, ze jo. Ale na ném bylo vidét, jak tim hlukem trpi.
Rde je hodné¢ lidi, kde se nemize zorientovat, kde je néjakej chaos, néjakej hluk. Tak ndm
bylo doporuceno, ze jidelnu zatim ne.

Tomas: Pockat par mésict.

Radka: Zvladnout zménu do Skoly mezi novy déti, pak teprv ptidat jidelnu. A potom tfeba
‘Ventuelné bychom pfidali jesté néjaky zajmovy krouzky. Néjaky sport.

Tomas: Sport by byl urcité dobry, ale ne asi Uplné hned. Az si zvykne na jednu zménu, pak

“entuelné.. .davkovat to.
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J: A bude chodit do druziny?
Radka: Zatim ne, zatim to vypada na babi¢ky. Ze budou po ob&dé, respektive mélo by to byt
tak, ze kdyz nebude chodit na obédy, tak by se mél vyzvednout. Mezitim by pockala pani
asistentka s nim, babic¢ka by ho vyzvedla, obéd do nadobky a odesli by domu brzy, najedli by
se a potom ze by ho babicka vyzvedavala a vodila na obédy. Protoze oni maji jidelnu mimo
Skolu. V tom je ten problém.
Toméas: Asi by to nebyl problém, Ze by tam s nim asistentka chodila, ale nicmén¢é zatim nam
bylo doporucéeno, aby to nebylo hned zezacatku, protoze tam bude v tyjidelné, no.
Radka: Ale zase si myslim, ze tfeba ta Skola mu bude vyhovovat v tom, ze ma pevny fad. Pro
néj jsou nejveétsim problémem takovy ty hluchy mista, mimo program, kdy se ma
improvizovat, kdy si ma sdm néco, kdy se mu nikdo nevénuje, neudélda mu program, nefekne
mu, co ma délat.
Toméas: V tom ma problém.
Radka: Nedokaze si zvolit. Tfeba
Tomas: Rekne: ,,Je mijedno."
B: Ale oni i dospély maj kolikrat s tim problém.
Toméas: To vim ija, ve slohu pro mé bylo vzdycky nejhor$i volny téma, protoze jsem nevédél,
® &em psat.
Radka: A tfeba neméa ani typicky jidla, ktery by mé&l rad. KdyZz mé&l svatek, tak jsem se ho
Ptala, co chce uvaftit dobryho k vecefi, mas svatek, ja4 nevim, co ti chutna, ja nevim, chces
tfeba tohle? ,, Tfeba. Pak by to nebylo piekvapeni, kdybych si vybral".
Tomas: No, ano to on fika.
To je hezka reakce.
Radka: ,,Nefikej mi to". M4 rad ptekvapeni.
J: Na zavér, co vam ta zkuSenost dala, co vam vzala?
Radka: Je tézky porovnavat, protoZze nemame zdravy dité, ja nevim, spi§ mi to pfipadajako
Tomas: Jde to té€zko takhle fict.
Radka: Neni az tak postizeny. Je to osobnost, ale nemizem porovnavat, o co jsme pfisli...
Tieba jste zacali studovat.
Radka: Prave.
O nécem, o ¢em hned tak nékdo nevi.
Radka: Myslim, Zze nam dalo to, ze ma vlastnosti, ktery tfeba normalni déti nemaj. Tieba
takova ta konkurence mezi nima, nevi, co je, ta soutézivost, to pretrumfovavani, ta moda,

takovy to, ty jeSté nemas tohle a ja mam lepsi mobil, to jde mimo né;j.
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Tomdas: Tomu rozhodné€ zatim nepodléhd. Tieba ho to taky nauci, ale tohle by zrovna tfeba
nemusel

Radka: Ja myslim, Ze ne. (smutng&)

Radka: Ve Skole by mu mé¢l byt vypracovany individudlni plan. To by méla asi ta asistentka se
kterou se budeme spojovat. Ke konci srpna mame néjakou schiizku a asi zfejmé po konzultaci
snama a s tou J., ktera byla asistentkou ve Skolce, se mu to zfejmé vytracuje a potom jak ho
bude poznavat.

Tomads: Asi ve Vertikdle ho budou vypracovavat.

Tomas: Ve Vertikale, presné ani nevime. Ta to realizuje.

Radka: Ona to taky bude dopliovat, Ze fekne, on je takovej, jsou tady problém s timhle, musi
se tohle feSit. Ale d¢la asi doktorka C. Ta ndm vypracovala obecné takovej diagram jeho
osobnosti, v ¢em muze byt problém. V ¢em neni problém a do jaké miry.. .no, uvidi se.
Tomas: Uz je néco vypracovany i do ty Skoly, na co se soustfedit, to uz jsme taky dostali.
Tomas: Je pravda, ze tady v ty Skole budou asi nejvétsi problém, ani ne ty hodiny, ale ty
piestavky.

Radka: Ten hluchej prostor.

Tomads: ProtoZze ve Skolce byl zvyklej, ze tam u nich byla ucitelka, zkratka nékdo u nich byl
Potad. Tady ta asistentka tam taky zfejmée bude porad.

Radka: Hlavné& nejvic bude o téch ptfestavkach. B€hem hodiny to bude mit v rukou ucitelka.
Tomas: V tomhle nam chybi pfedstava, jak to probiha. Ve Skolce si to ¢loveék celkem dokaze
Predstavit, Ze je to takova samostatna ucitelka pro néj, ale ve Skole, kdyz je tam
ucitelka.. .nemame jasnou predstavu.

Radka: Jestli tam asistentka bude celou hodinu. Mame schlizku s asistentkou 1 s ucitelkou.
Filipek, ze by Sel 1 do Skoly, aby tam neSel Uplné¢ do Nového prostiedi, aby vidél tu tiidu. O
Prazdninach se s nim bude trénovat cesta do $koly, aby to vSechno nebylo uplné nové.

' Aby to na n&j v zafi nebylo viechno hned tak najednou. Jestli by se dalo Fict, jestli kazdy
Z vas mé né&jaké motto?Zivotni krédo?

Radka: Rozhodnéjsem ocenila, ale to nevim, jestli je moje Zivotni krédo, Ze skutecné je dobry
to poznani. Nevim, jak to mam formulovat, ale Ze

Tomas: Vedeét je lepsi nez neveédet.

Radka: Nevim, ale myslim si, Ze tady jsou v tomhle jeté nedostatky. Ze spousté lidi by se
Usetiilo n&jaky trapeni. Ze diiv to méli a nedalo se to odhalit a Ze potom skonéili nékde, Ze

Uiyli nadobi, a pfitom mohli mit préaci, kterd by je bavila, protoze se to v€as neodhalilo a byl
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zafazenej mezi problémovy a vic se o n¢j nikdo nezajimal. To poznani a véda vneslo svétlo do
zZivota.

Tomas: 1 kdyz to tfeba doktofi piimo nevédéli, tak vzdycky poslali nebo doporucili nékam.
Byly to postupny kroky, ale bylo to sméfovany tim spravnym smérem.

Radka: Hmmm.

J: Co schiizky v Aple s rodici, s ¢im jste tam $li, jestli jste meli né¢jaké ocekavani?

Radka: Ja jsem byla rada, ze jsme se tam setkali s lidmi, ktefi maji déti s Aspergerovym
syndromem. Takze tak n¢jak si pfedavat zkuSenosti, protoze ono uz je ji 23 let a docela mé
zajimalo, jak se to bude vyvijet. Ale ted’ tam zrovna nebyla.

Tomas: Ale urcité, ze ¢lovek slysi jiny zkuSenosti. To je asi to hlavni. Ale musim zaklepat, Ze
se nas snad az tak netykaji.

Radka: Potad ptichazeji s financnimi problémy a téch lidi neni mélo s postizenimi. Stale se o
tom moc nemluvi.

Tomas: Cas od ¢asu néco nékde prob&hne.

J: Jesté toho neni dost.

Radka: Aple jsme opravdu za hodn¢ vdécni...S zadnymi se zatim neptatelime, protoze jsme
tam tolikrat nebyli...i kdyz v tomhle je taky tézky si pfedavat zkuSenosti, protoze si myslim,
7e kazdy to ditéjejiny. Ze u nékoho se Aspergeriv syndrom projevuje jinak ne u druhého...
J: Tak ja vam moc dékuju.

Radka: Hlavné, aby vam to pomohlo.

ROZHOVOR C.4 - PANI LENKA (22.6 2006)
! Jakaje to zkuSenost, co je to pro vas byt rodi¢em ditéte s autismem?

Lenka: Pro mé konkrétné je to zkuSenost...kdybych méla hodnotit, tak toho ¢asu zatim spi$
Negativni, protoze ve svy podstaté ja se piiklanim k diagnoze, kterd byla Jakubovi piidélena
¥ Kr¢i, Ze se jedna o autismus - regresni formu, to znamend, Ze ja v podstaté do jeho asi roku
“ pul se mi zdalo, Ze se vyviji normalné a neméla jsem zadny podezieni, ze by néco mélo byt
®yt v nepotadku. AZ tak pted jeho druhejma narozeninami, kdy piestal mluvit, protoZe on
Predtim néco fikal, on ten détskej zargon mél a v podstaté si s ndma hral, hral si se svyma

"rstevnikama. Skute¢né se choval jako normalni dit€. A o to to asi pro mé bylo horsi, kdyz
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¢lovek zacal pozorovat ten propad. No a pak pomérné dlouho jsme Cekali na né¢jaké vySetieni,
ktera by tu diagnézu verifikovala, coz bylo taky nervové pomérné narocny. No a v soucasny
dob¢ ja se s tim teprve szivam a hledam na tom to, co by pak mohlo bejt pozitivni. Ale porad
jeste prevazuje jednak ten strach z budoucnosti, zZe vlastné doted’ka nikdo nemiize fict, do jaky
miry se Jakub vyvine, kdyzZ jesté nebylo uplné zjistény, jaka je asi jeho mira postizeni. Jeste
nam bylo feceno, ze je malej na to, aby se délaly inteligencni testy, takze se jen domnivame,
jak na tom muze byt po ty strance inteligence. TakZe tahleta nejistota do budoucnosti je pro
m¢e taky pomérn¢ zatézovej faktor. A pochopitelné se pak hodné obavam, jak to u n¢j bude
v dospélosti, ze jo. Do jaky miry bude sobésta¢nej, do jaky miry se o n¢j bude muset starat
nekdo dalsi, jestli to budeme zvladat my a tak. Takze to je, jeSt€ mam pocity jisty viny vici
jeho starSimu bratrovi, jehoz Zivot, zatim si to pochopitelné¢ neuvédomuje, ale jehoz zivot to
asi taky né&jakym zplsobem ovlivni. A to k nému neni fér. Ze rodide si to asi musime
v uvozovkach vyzrat, to je jasny, ale asi to zasahne néjakym zpilisobem i toho druhého syna.
(silné nadechnuti) Jina¢ ¢lovék se Casem s tou myslenkou smifi, nebere to uz tak tragicky,
s tim, ze si fekne, Ze vlastné on nevyhovuje spole¢enskejm pravidlim, ktery jsou dany a ktery
Urcuje ta vétSinova spolecnost normalni a v podstaté ono je to i o mife tolerance, co je jeste
schopna spole¢nost uritym zpilisobem skousnout a jak se chova tady k tém postizenym a Ze
se to do budoucna snad bude vyvijet ¢im dal tim lip a Clovek si pak zacne fikat, ze prioritou
je, aby on byl $tastny, Zze mné¢ muze byt jedno, jak ho hodnoti jiny lidi a jakym zplisobem to
cejtim ja, tu jeho normalnost, nenormalnost, Ze hlavni asi je, Ze on sam bych fekla se asi cejti
bejt pomérné Stastnym ditétem, aspont v soucasny dobé, Ze mu nic neschazi a ze si nemyslim,
Ze by ho trapilo to, ze tohle nejde a tohle neumi a tak. Moznéa se to do budoucna zméni a
doufam, Ze zase se néco nauci, (siln¢jsi hlas) Doufam, ze to pozitivni ladéni u néj zlstane, ze
to jsem zacala brat asi jako nejdulezitéjsi bernou minci. Ale...asi...prosté si vybudujete
néjakou konstrukci toho, Ze na mnoha vécech uz prestava zalezet, jo. V podstaté se da fict, Ze
Clovek jako bral v podstaté tragicky po sdéleni diagnézy, ze nebude mit dité nejspis s nejveétsi
Pravdépodobnosti, ktery asi t&Zko absolvuje zakladni $kolu, asi téZko odmaturuje. Ze ziejmé
bude chodit do pomocny Skoly. V soucasny dob¢ nepovazuju za jakkoli dualezity, aby se
naucil ty dovednosti, aby sam byl co nejvic v praktickym Zivoté schopnej, ale k tomu musi
Cloveék tak néjak dospét. Pochopitelné, Ze tohle vam vzdycky vydrzi néjakou dobu, tohle
Presvédceni a to jakoby smifeni, no a pak se pochopiteln¢ dostavi néjaky krize, kdyz se objevi
tteba n¢jakd nemistnd poznamky od né¢koho venku nebo stim se teda zatim az tak moc
“setkavame, i kdyz s tim, ze Jakub télesné vypada star§i nez je, tak leckdy na né&j lidi

‘eagujou, Ze mu néco vypravi, on to pochopitelné vibec nebere. Ale pro mé je tieba slozity
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srovnani s jeho vrstevniky, protoze vidim, Ze ty déti jeho véku zvladaji Gplné jiny véci. Nejvic
to asi ovlivnilo zivot miij, protoZe ja jsem teda musela dat vypoveéd v praci ajsem sedmy rok
na matetsky dovoleny, takze uz mi to ptipada bejt opravdu dlouho aje urcita izolace i s nim.
Ale vyrazné se zlepsil od loniského roku, kdy jsme nemohli jit nakupovat do obchodu, aniz by
tam ztropil hysterickou scénu. Nevim, z ¢eho to prameni ten jeho odpor. Né&jak jsme to
natrénovali, zvladli, ale byly to opravdu mésice dfiny... Zménilo se i to, Zze vezmu dité za
ruku, odjedu s nim tramvaji nékam, tam si néco zaridim, nékde se podivame, ono je to
vzdycky takova Silend vyprava. A j& mam bohuZzel takovou pesimistickou povahu, ze ja uz
predem ocekavam, stresuju se mozna doptedu tim, co bude, co mlze nastat za situace, takze
ja uz mozna jsem vynervované¢j$i nez on, kterej sice nevi, kam jede do prazdna aja jedu na
druhou stranu taky do prazdna, ze sice vim, kam jedeme a proC tam jedeme, ale na druhou
stranu si nejsem uplné jista, jestli to absolvujem vSechno Uplné v potadku tu cestu, jo. Protoze
Kubovi reakce jsem se uz do zna¢ny miry naucila né¢jakym zptisobem predvidat, ale nékdy mée
taky udivi, ted” musim fict, Ze spi§ v pozitivnim smyslu, ze ted’ posledni dobou se tyhlety
prakticky ukony s nim zvladaji lip. Ale n¢kdy tfeba se stane, nastoupime do tramvaje, tam
zazni n¢jakej Spatnej zvonek a on zacne usedavé plakat a zhrouti se mi ze sedacky a my prosté
musime vystoupit nékde najednou z tramvaje a j4 ho musim uklidnit, musime si sednout na
lavicku a 15 minut tam posedét a ja ho uklidnim a zazpivdm mu tam a najednou se ta jeho
nalada obrati a nastoupime do tramvaje a uz se pokracuje. Ja uz z toho mam taky predem
trauma jisty. U mé tim pddem dochédzi k tomu, aspon mi to fikd manzel a ma asi v jisty mife
Pravdu, Ze j& tim na$§ rodinnej Zivot moznd omezuju v jisty mife vic nez Jakub timhletim
Predjimanim, ze manzel ten naopak fika, no tak zkusme to, kdyz to nepljde, sbalime se a
Pojedeme doml. A Ze nakonec se dé fict, Ze vétSinu véci i néjakym zplisobem zvladnem,
v téch ctytech je to viibec lepsi. Taky je hodné pozitivni postava toho starSiho brachy, kterej
v podstaté kdyz délame cokoliv s nim a s Jakubem, tak bych fekla, Ze to dopada lip. Ze i kdyz
Jakub reaguje na Jirku by se dalo fict asi jako.. .dalo by se fict, ze k nému ma pomérn¢ laxni
Ptistup, Zze mu zdaleka nevraci tolik lasky, co mu dava Jirka, zdaleka mu nevénuje tolik
Pozornosti, ale myslim si, Ze do ur€ity miry pfeci jenom ho bere jako svlij ur¢itém vzor a ze
co ud¢ela Jirka to spiS zopakuje Jakub. Urcité ta role starSiho sourozence je nesmirné
Pozitivni...Ptejte se, co byste jesté chtéla.

!: Jak to prozivate vy? Jestli vas napadaje§té néco nez zaénu s otazkami? Nechci vam do toho
moc zasahovat, protoze je to vase zkuSenost téma otazkami. Jestli by vas jesté n€co napadlo,

jak to citite vy. Co to vibec pfinasi? A ja pak miZzu pokracovat, jestli by vas nic nenapadlo.
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Lenka: Co to pfindsi, to ja jako pfesné nevim. Ja jesté s tou situaci zdaleka nejsem szit4, jo.
V podstaté se da fict, ze tahle anamnéza trva néco pres rok a s Jakubem to nebylo jednoduchy
od zacatku, protoze to zase diky ty svy, to jsem vam fikala, ty tracheobronchomaldacii a tém
castejm nemocem, tak uz to vlastné¢ od né€kolika jeho mésicti v€ku, uz jsme byli nékolikrat
v nemocnici z divodid dlohejch respiracnich infektd, s respiracni insuficienci a kdyz se
z tohohle né&jak vyhrabal a zjistilo se, Ze nemd astma a Ze je to jenom tahle
bronchotracheomalédcie, tak se =zase zjistilo, Zze méa pomérné vyznamnou poruchu
imunologickou, takze jsme chodili na infuze do Motola a byli tam zase rezimovy opatieni, ze
nakonce jsme pfechodné nesméli do ptfepravnich prostiedkid a ze Jirka nesmél piechodné
chodit do Skolky a takovyhle. Takze s tim Kubou, to jsou musim bohuzel fict nervy od
narozeni. No a tohleto byla takova rana uz posledni, doufam a ja s ni doted jesté nejsem szita.
Ja to potad jeSté chéapu, podstaté se da fict jako ranu osudu a moc na tom téch pozitiv
neshleddvam. Bohuzel, no. Upiimné vam feknu, Ze j& jsem si nechala napsat antidepresiva,
protoze ne z divodu, ze bych se cejtila jako Silenec, ale takovej ten pocit uz jako otupéni a
neprozivani radosti jsem uz cejtila pomérné€ silné a méla jsem poruchy spanku, takze se da
fict, e ja to zvladdm s minimélni psychiatrickou medikaci. Rikam si, hlavng aby ¢lovék, aby
tém détem...j& mam pocit, Ze ty s tim problém nemaji, Zze se snazim vic¢i nim vystupovat tak,
aby méli pocit, Ze maji viceméné spokojenou a veselou mamu. Na manzela mi tahle tvat uz
opravdu nezbyva, takze ten myslim to nes asi jako nejhlf. Ale on zase se da fict, ze je
stavéj specidlni zafizeni pro autisty a je to uz celkem dobie v povédomi spolecnosti a neni to
az takovej problém, to zafazeni téch lidi ajejich uplatnéni v dospélosti a péce o n¢€, snad tohle
Casem dospéje i k nam, takze my za par let to taky budeme mit tohle do jisty miry usnadnény.
L Kdo vam pom4ha?

Lenka: No, nikdo nijak moc mi nepomaha. Cas od ¢asu se domluvim s tchyni ale tchyné je
Pomérné takova agilni osoba, takze tu tak omezuje, ze jednou tejdné vecer ptijde hlidat a pies
zimu mivam volnej jeden den v tydnu, Ze si rano prosté nékam odejdu a vratim se v podvecer
a to hlidd manzel. Ale ja uz opravdu s tim, ze ¢loveék sedi uz sedmej rok doma, tak ja uz si to
' podstaté ani tak Gplné neuziju, protoze stokrat za den mé napadne, co tady délaji. A takova
urcitd nedlvéra, jestli to vzdycky dobie dopadne, jo. Zatim to vzdycky dobte dopadlo, ale je
Pravda, Ze muz déla ty véci po svym a mné to leckdy pfijde, ze je to na hrang.

L Ale kdyz to nevidite, (smich)

Lenka: Kdyz to nevidim, ale kdyz pak ¢lovék ptijde v sedim vecer domu a tady dvé Spinavy

déti v pyzamech (smich), tak to je teda to, co mé nejmin vadi. (smich) Ale zaplat panbth za
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to. Ale celkem bohuzel nic jiného neni. Mam taky kamaradky. To jo, ja si je sem celkem
pravideln¢ zvu. To jsou moje dlouholety kamaradky. Neni jich mnoho, jsou asi tfi. A za
jednou jesté dojizdime, shodou okolnosti, méa ty dvé déti s Aspergerovym syndromem. Jako
urcité¢ jsme, to je taky pravda, ze Jakub na tohle m¢l jistej vliv, ze ted’ jsme coby rodina min
spoleCensky. Manzel, ten je spoleCenském do bohata, ten si odbyde ty svoje spoleCensky
vecery nékde mimo domov, ale zveme k nam min lidi nebo spi§ takovy to uzs§i spektrum
takovych téch lidi, kterym jsme navic i1 fekli v ¢em je na$ problém a kterejm uz nemusime nic
vysvétlovat. Ta izolace ty matky s ditétem s autismem urcité néjaka je aja doufam, Ze u meé se
to do budoucna zlepsi...ale jako uz to neni tak, Ze ty déti mizete né¢kam dat, nékdo se o né
postara, domluvi se s nima. Tohleto je blby, i takovej ten moment, ja& nevim, mozna budu
placat, ale jak maj homosexualové ten svlij coming-out, Ze to vytroubi do svéta, tak taky
Clovek tohlecto musi dat ve zndmost lidem, jo. A ted’ uZ s timhlectim mam mensi problém, ale
1 jenom sd¢lit to zezacatku ptibuznejm, to bylo pro mé nepfijemny a pak i tfeba tém
kamaradkam nckterym, ty uplné dvé nejlepSi dobry, ty to védély od zacatku. Tém jsem i
fikala, Ze ¢ekame na tohle a tohle vySetieni a tak dale, ale da to ve vétsi znamost, protoZe jsou
lidi, ktery tikaj, Ze na Kubovi az tak nic moc nepozorujou, zase na druhou stranu Jakub se
nckdy dokaze zachovat zvlaStnim zptisobem, Ze uz lidi pojmou podezieni. No a pak je tam
hlavné to méfitko, Zze je mu tii a ptl roku a ted’ viibec nemluvi, Ze jo. A pak sejesté odhali, ze
ma plinu a to uz kazdej Jezisi Kriste.

J: A kdo to komu fekl?

Lenka: J4jsem to tfeba fekla svymu bratrovi ajeho pani, tak tém jsem to feklaja, manzel ten
si vyfidil svoji stranu, babi¢ka s ndma tu anabazi od zacatku, taky védéla, Ze nas ¢ekaj tyhlety
a tyhlety vySetfeni a je tady tohlecto podezieni. Svymu bratrovi to manzel fekl. Jak fikam,
moje dvé nejlepsi kamaradky to taky védély vSechno od zacatku. A sousedka, co k nam casto
chodi, n¢kdy pfijde veCer na kafe, ty jsme to v podstaté jesté netekli upln¢, Ze Jakub ma
Podezieni na autismus a dal jsme to nerozvadéli. Ze by &lovék piisel a Gplné jednoduse fekl,
mam autistické dit&, s tim je§té doted mam uréitej problém. Rekla jsem to v Jirkové kolce
Ucitelkdm, protoze aby to urcitym zplsobem zvazily, protoze ja tam dnes a denné pro Jirku
s Jakubem chodim. D4 se fict, Ze jeho to doted’ netrapi néjakym vyraznéjSim zplsobem a
Promluvime si s nim nez pujde do Skoly, protoZze pujde za dva meésice, protoze se setka
s reakcemi néjakejch svejch spoluzakt, ktery budou vychazet zjejich rodict, aby na tohle byl
Pripravenej a aby sam se kvili tomu necejtil néjakej ménécennej. Tim, Ze jsem s Jakubem
doma celej den, tak se snazim, kdyz néco délam s Kubou, tak si to délat dopoledne a zase se

da fict, ze naopak kdyz pak ptivedeme Jirku, tak se zase snazim mozna spi§ vic vénovat jemu,
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aby to bylo tak n¢jak vyrovnany. A o vikendech, no to prakticky travime ve Ctyfech, takze se
da fict, ze si nemyslim, Ze by Jirka nebo chci v to aspont doufat a myslim si, Ze pro to délame
hodné, aby Jirka nemél pocit n¢jaky odstréenosti nebo Ze je tady na druhy koleji a tak.
Myslim si, ze ne. Kdyz domlouvame programy, tak se to upravuje s tim, aby byl Kuba
schopen, protoze to tady byla minulej rok, Jirka hrozn¢ chtél, abychom nékam jeli na parniku
nékam a ta cesta trvala dvé a ptl hodiny a ja jsem fikala, ze sjakubem na parniku, to jsem
Jirkovi musela rozmluvit, co se da najit. Utdhli jsme ho na to, Ze kdyz pojedeme historickou
tramvaji, tak Ze to taky bude dobry. VSechno aktivné proziva, tyhlecty zazitky a Jakub aspon
poznava novy prostiedi, abychom z n¢j nedélali sklenikovou kvétinu, ktera se nejlip cejti
doma.

J: Jak jsem vid¢la, tak Jirka se ke Kubovi chova Uplné€, nebo mé ptipada

Lenka: Jirka se ke Kubovi chovd moc hezky a tekla bych, ze Jirka je viilbec pozehnanim pro
tuhle rodinu teda, ze on m4 pomérné $tastnou povahu pozitivniho ladéni, je prosté hrozné
fajn. Zv1ast’ kdyby mu to ¢loveék nékdy vstépoval nebo by ho o to zadal, tak on se k Jakubovi
chova nékdy jako chliva, ze on skutecné dokaze ve svych letech posoudit tieba i potencialni
nebezpeci, co by nékde mohlo bejt a aktivné upozornuje nebo ho néjak chrani, no a...

J: Mn¢ se libilo, kdyz jsem tady byla a néco jsem pftinesla, jak hned Jirka tohle Jakub to ne, to
on neumi. Jak to ma zmapovany, co jejesté pro néj te€zky.

Lenka: No, tak ono za tu dobu téch jeho angin, tak on uz tady Jirka taky mockrat zazil takovy
to vyuCovani Jakuba, kdyz jsme se snazili tfidit néco do téch misticek a tak dale, Ze jo, takze a
pfitom on se néjak aktivné se snazi spolupracovat. Jirka je fakt jako skvélej, 1 kdyZz nevim,
mozna, ze se to na ném podepsalo, ze on ten prvni rok, kdy mél jit do Skolky, tak nemoh,
protoze tehdy jsme méli natfizeny z toho Motola, aby nikdo a ani Jirka nechodil do détskych
kolektivii. No a z toho jsem se né€jak vyhrabali a pak kdyz m¢l jit Jirka druhej rok do Skoly,
tak kdyz jsem uvedla poctivé do dotazniku, ze jsem doma s mladSim ditétem, tak se tam
nedostal, ale pak jako predSkolak se tam dostat musel, ale ja bych fekla, ze vzhledem k tomu,
7ze dost Casu travil se mnou doma a potom s vybranym okruhem spi§ déti mych kamaradek,
takze on je trochu takovej starej mladej, takovej rozumbrada, ze na ném je néco jakoby
star§itho nez by potifeboval. Mné samotny pifipada, Ze je takovej pan profesor, no, takovej
starej mladej. Nastésti neni uplné sam, jsou tam i horsi dvé holCicky, ty jsou tam povéstny,
(smich) Takze Jirka tam neni branej jako...ale on hlid4, to jsem si vSimla, ze kdyz tam
travime spole¢nej Cas v jeho Skolce, tak on stejné se ke K. chovajako k ostatnim détem, ktery
jsou mens$i, nelez tam, nedé¢lej to, mohl by sis natlouct. TakZe on je tam opravdu jak kvocna.

' A k Aple jste se dostala jak?
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Lenka: K Aple jsem se dostala tak, ze kdyZ bylo Kubovi néco malo ptes dva roky, tak jsme ji
potkali a domluvila jsem se sni, jestli by se nepodivala na Jakuba J& mam bejvalou
spoluzacku a to je lékatka z détské psychiatrie a ona fekla, Ze diagnostiku nedé¢ld vyslovene,
ale ze pochopiteln¢ se na Jakuba podiva. Podivala se, na a pak nam doporudila, ze by bylo
nejlepsi, abychom ho nechali vySetfit v Aple. Co by vds mohlo zajimat, Ze vlastné n¢kdy
v inoru nam fekla o tomhle podezieni, j4 uz jsem tuSila, Ze néco neni v potadku, fikdm, od
téch jeho druhejch narozenin tohle neni Upln€ dobry. ProtoZe navic tady bydlela sousedka, ted’
tady teda uz nebydli, ktera méla o pul roku az tri¢tvrt¢ mladsiho syna, je pravda, Ze to byl
hodné Sikovnej kluk, ale mezi tim Kubou a FrantiSkem zacal bejt ¢im dal tim vétsi rozdil,
kterej se mi zdal az propastnej, protoze zatimco ten FrantiSek o pal roku mladsi, v dobé& kdy
Jakub néco povidal, rikal banan, rohlik, mama a ten FrantiSek nemluvil a najednou Kuba
neiikal ani mama ani bandn a FrantiSek najednou mluvil ve vétach. Najednou jsem si to
uvédomila, takZe Clov€k uz tusil, Ze néco neni v poradku. Kontakt na Aplujsme dostali od M.
v unoru a celej bfezen se da fict trvalo nez Clovek ziskal odvahu zvednout telefon, to mné
opravdu trvalo skoro ¢tyfi tydny neZ jsem Kubu objednala do Aply. Moje obava byla licha,
protoze podvédomé to ¢lovék oddaloval, aby se tohleto dozvédél. To jsem jesté netusila, ze
objednaci termin do Aply je bezmala ptl roku. Takze kdyzZ jsem zacatkem biezna zvedla ten
telefon, tak jsme dostali na zaCatek Cervence termin, no a ja jeSté mezi tim jsem se divala na
internetu, jaky by jesté byly dal§$i moznosti diagnostiky a pak uz jsem méla 1 odvahu zvednout
telefon a n€kdy v Cervenci se nam dostalo dvojty diagnozy. V Aple jsme byli u magistry T. a
ta ho hodnotila jako atypicky autismus se sttedné téZkym postizenim, dysfazie a opozdény
vyvoj psychomotoricky. On pochopitelné¢ byl Jakub troSku jinej nez Jirka od zacatku, ale
pfipadlo mi, Ze je to jeSté v mezich a ten propad nastal tésné pred tim druhym rokem. Dé&tska
doktorka na ném v podstaté taky nic nepozorovala. Oni piSou v literatufe, ze déti taky mizZou
pfestat mluvit a Jakub nikdy velke; mluvka nebyl, to urcité ne, ale dokdzal si fict, Ze chce
rohlik, banan, nemluvil ve vétach nikdy a mnohem vic rozumél a da se fict, Ze mél obdobi,
kdy dost opakoval, co mu cloveék tekl. No, a pak se da fict, Ze béhem mésice to najednou
vyprchalo. Jak jste fikala ta pozitiva

L To jejenjak to vnimate

Lenka: Tak to m¢ napada jediny, tak to je takova hra vabank, kdyZ vas néco takovyho potka,
co to udé€la s partnerskym vztahem. Musim fict, Ze manzel se k tomu postavil bych fekla
hodné¢ dobie, Cloveék necekal, Ze by od nas odeSel nebo néco takovyho, to urCité ne, ale zase
na druhou stranu, kdyz pak Ctete statistiky, ze hodn¢ téch chlapt opusti rodinu, kdyz je n¢kdo

nemocnej, postizenej, ze nevydrzi. Tak miij muz naopak, s Jakubem mé moc hezkej vztah a
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ma ho moc rad. A to ve svy povaze ma, Ze kdyZ neni néco dokonalého vjeho ocich, tak to je
podiadny a Kubu ma opravdu moc rad a moc hezky se k nému chova.

J: Kdyjste naposledy zazila hezky okamzik s obéma?

Lenka: Hodn¢ se nam libil vylet do Krumlova a v€era mé nesmirné potésilo, to jsou mozna ty
pozitiva autistickej dé€ti, Ze se nauclite radovat se z mala, kdyz je to obdobi, Ze viibec mate
z néceho radost, véera me Jakub sam od sebe ve vané, kdyZ jsem ho sprchovala, ekl voda.

J: Jak by vypadal vas idealni den?

Lenka: Tak ja stravim idealni den, no idealni den jsem neméla fadu let, mam pocit. Ale ja
osobné... je to tak, Ze tady v sobotu v sedm rano necham d¢ti tatinkovi, uz jim teda ani
nevafim, to at’ si zvlada tatinek sam, odejdu do mésta a projdu si starou Prahu a tfeba hodinu a
pul prolejzam palac Luxor nebo si sama zajdu na Petiin nebo néco takovyho a vnimam tu
atmosféru tam a téSim se z toho, Ze za sebou nevle¢u Kubu a Jirku. Dojdu si ve mésté na kafe,
koupim si tfeba néco na sebe a prakticky kazdej tejden musim koupit néco malého détem, at’
uz je to Kinder vejce nebo skladacku. Nékdy mam ctenarsky obdobi. Nékdy mivam rtzny
obdobi, ¢lovek na to musi mit ndladu.. .mné€ teda hodn¢ schdzi mdma, ta mi umfela pred péti
lety a to bylo taky obdobi pomérné¢ chmurny. Méla zhoubny nador a v podstaté se da fict, ze
ten jeji konec bylo cekani na diagnozu, pak dva meésice nejistoty a pak byly asi dva mésice
nadé€je a pak to Slo hrozné rychle z kopce. To jsem vnimala strasn¢ negativné a blby je, ze ja
jsem me¢la s mamou moc hezkej vztah a s ni bych urcité tohle vSechno zvladala lip. Ja jsem
zazila tu kooperaci, kdyz byl Jirka malej, tak nebyl problém pohlidat. Byla do zna¢ny miry
flexibilni, Ze v podstaté ja jsem jeden den v tydnu méla opravdu jen pro sebe, at’ uz jsem ho
stravila vic s manzelem nebo sama se sebou a mama byla ta milujici babicka, ktera se tésila
z vnoucat, nepfinaselo ji to Zadny ptikofi. S tim Jakubem by to ted urcité Slo lip, at uz po
strance prakticky nebo po strance psychicky. Vibec, Ze s tim Kubou jdu nékdy k tatovi
mymu, ale to je tak pragmatickej c¢lovék, co neni vyslovené vidét, s tim nemé cenu se
Zabyvat....Mn¢ hrozné vadi, ze ta budoucnost je tak nejista. Ja presné nevim, kdy budu moc
jit do prace, jakou formou budu moct jit do prace, kdy zacne Jakub mluvit, kdy bude schopen
Jakub chodit do néjakého zatizeni. Prakticky to uz mazu zrealizovat od ptistiho tejdne, co by
ne, ale nemyslim si, ze to je pro jeho vyvoj to, co potiebuje a co by pro n¢j bylo dobry. Jak to
bude do budoucna, to ja zatim tak jako nefeSim, néjak to bude. Rada bych si tfeba do roka
dojednala, abych aspon dvakrat do tejdne mohla chodit nékam do prace, nékam do ordinace
na né&jakej zastup. To je takovej mulj cil a to bych rdda a médm rozjednanou bejvalou

spoluzacku, ktera mad soukromou ordinaci a se kterou by to mozna teoreticky ptichazelo
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v uvahu. Uvidime, jaky ona bude mit ekonomicky vysledky, no (lehky smich) ale tahle
moznost tady je, uz se urcit¢ nikdy nevratim do nemocnice, to uz vim.

J: Tésite se na néco?

Lenka: Ted’ je to pod clonou toho, Ze spis jsou véci, ze kterych mam obavy. Ze vyslovené ted’
bych méla n¢jakej bod, na co se téSim, to asi ne. Mam obavy z toho, co bude, jak bude. Kvili
tomu svymu stavu toho omezeného prozivani radosti, co jsem na sobé zacala pocitovat, tak
jsem uz vyhledala pomoc odbornikl. Ja v tomhle mozna nejsem typicka. Na druhou stranu, ja
v podstaté vim od ty S. od ty kamaradky, co ma ty dva Aspergery a ta ma jesté vétsi prehled o
téch matkach tehlech postizenejch déti, Ze ty to maj spis naopak.

J: Citite se lip?

Lenka: No, ja bych fekla, ze zatim vibec ne. Pro m¢ je vSechno s Jakubem na dlouhy lokte.
Jeho néco nauéit, trva hrozné dlouho. Ja uz téZko muzu ocCekavat, ze on zaCne do mésice
mluvit. Ne, ja uz mam vsSechno v fadu let, ze mozna tfeba zacne mluvit v tomhle obdobi, je
mu tfi a pul, tii ¢tvrté, casu dost.

J: Jak méa Apla schiizku rodict, to vas nelaka?

Lenka: To mé nijak nelakd. Ve svy podstaté¢ musim fict, Zze aby se z toho ¢lovék nezblaznil,
tak nevyhledavam, at’ uz autisticky déti, tak matky autistickejch déti. Je pravda, ze sleduju
diskusi matek autistickejch déti najednom serveru, to urCité jo, ale to je spis jako kvuli tomu,
ze Clovek vidi, Ze v tom neni sam, ale nechavam si od nich odstup, nechci se s nima schazet.
Jako ¢lovék to nemiize do vech sfér svyho Zivota namotat autismus, to by se zblaznil. Se S.
uz jsme se znaly dlouho predtim a ¢lovék tehdy na ni koukal s otevienou hubou, jak zvlada ty
dva Aspergery a kladla jsem ji otazky, ktery jsem si pak kladla sama, co do budoucna,
v tomhle mi S. hodné pomohla, Ze fikala, tohle nefes, tohle neni aktualni. Ja jsem ji fikala,
Jezisi Kriste, ta vaSe Jana spéje do puberty, co budete dé¢lat? ,Jesté tam neni, ja to

nefeSim"...Takze takhle.J: Ja vam moc dékuju za vas cas.

ROZHOVOR C.5 - pani Alena (13.7.06)

J: Poprosila bych vas, jestli byste mi mohla fict, jakd to pro vas byla a je zkuSenost byt
rodicem hol¢icky s autismem, co to pro vas znamenalo, co to pro vas osobn¢ znamena.
Alena: Kdyz se Zuzka narodila, tak jsem vibec nem¢la tuseni, ze by néco mohlo bejt, protoze

sice se narodila pfidusena, ale fikali mi, ze mam zdravy miminko, vSechno v potadku, rostla,
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chodili jsme na prohlidky, viibec nic neméla, Ze by byla n¢jaka jina, nic, vyvijela se presn¢
tak jak ma, chodili jsme do poradny, vSechno pfesné podle tabulek, ktery maj doktorky. Tak
to bylo tak do téch dvou let, ale ja jsem méla Zuzku az od svych 30 let, takze jsem spiS§ méla
kamaradky, ktery mély ty déti starSi a j& mam jeSté starSitho syna, ktery v ty dobé, kdy se
zuzka narodila, tak mu bylo asi 8 nebo 9 let. Takze to jsem si taky uz spoustu véci
nepamatovala a...(odkaslani, ztiSeni hlasu) nikoho by nds ani nenapadlo, Ze by byla jina. Az
v téch dvou letech, kdy jsem §la do poradny, tak se m¢ zacala ptat pani doktorka, jestli fika
tata, mama a ja fikam: ,,Ne, jest¢ ne". Takze vlastné to pokracovalo dal, ze nezacala mluvit,
ale jesté mé to nijak moc nevzrusovalo nebo nemyslela jsem, ze by se mohlo néco dit, protoze
spousta lidi okolo mi fikalo, ze: ,,Jezi§, ta se rozmluvi a potom bude mluvit". No ale pfece
jenom uz jsem si fikala, kdyz jsem takhle vzpominala na syna, on byl takovej bystrej vjejim
veéku, uz se na vSechno vyptaval, chtél knizky, coz ona vibec a nékdy jsem méla takovej
pocit, ze mi nerozumi a hlavné kdyz jsem ji vzala knizku, at’ mi povida o zviratkach a tak, tak
si zacCala placat a nezajem...takze to uz taky bylo takovy divny, to jsem si taky fikala, ale
potad jesté nic netusic, no a potom ve tiech letech, kdy jsem s ni zacala chodit na logopedii,
chtéla jsem ji dat do Skolky, protoze jsem doufala, ze zacne mluvit. V téch 3,5 letech §la do
Skolky a tam jsem teda nejvic zacCala vidét ty rozdily. Vidé€la jsem, ze ty déti jsou takovy jiny
nez zuzka. Nebo spi§ Zuzka byla jina vici tém détem, vici tém svejm vrstevnikim. Tam jsem
teda zacala pocitovat, Ze je jina. Pak jsem zacala trosku...néjaky to vysSetfeni, Ze bych asi
meéla jit. Tak jsem...asi tak ve cCtyfech letech, myslim tak néjak jsem Sla do Krcsky
nemocnice, kde ji teda délali CT hlavy, psychologicky vysetfeni a takovyhle. Rekli, Ze n&jakej
ten opozdénej vyvoj, Zze tam muze byt lehkd mentalni retardace, ale jinak, Ze na ni teda viibec
nic nenasli. Nicméné ve Ctyfech letech fikala par slov, ale jinak byla sobéstacnd, najedla se,
dosla si na zachod, fyzicky na ni nebylo nic a potom vlastné v ty Skolce byla takova stranou a
s détma si nehrala, hrala si sama. VSechno jsme si tikali, Ze to je tim, Ze ty déti si s ni nebudou
povidat, ze jo. Déti fikaly, Ze je divha a maminkam ftikaly: ,,Ta hol¢icka je divna" nebo
»Zuzanka je divnd, ona nemluvi".Asi se jim takova zdala bejt. Pani ucitelky mi fikaly, ze bych
ji méla dat do specialni Skolky, ze oni ji tady jen ohlidaj a ze nemaj tu specialni pedagogiku,
ze ji nemuzou vic dat. Tak jsem s ni Sla do pedagogicko psychologické poradny. Tam mi fekli
(hluboké nadechnuti, smutn¢), ze urcité¢ do specialni Skolky. Tak jsme zacali vybirat, jenze
pro m¢ to strasn¢ tézky, protoze tady ten v Jesenici chodili do parku, méli krasnou zahradu a
ted’ ty specialni Skolky vétSinou v centru mésta nebo tak a jesté mi tekli, Ze nejlépe bude,
kdyz ji ddm do Skolky pro vady fe¢i, kde se rozmluvi, kde bude mit nejlépe denni

logopedickou péci, aby se rozvijela. Tak jsme nakonec nasli v S. ulici, tam je takova Skolka
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docela zapadla, je tam zahrada. Tak jsem fekla, Ze tam ji dame. Rekli nam, Ze tam bude mit
logopedickou péci. Takze tam nastoupila, myslim, ze ji bylo 5 let. Jajsem si na$la praci tady
v Jesenici uz od jejich 3,5 let, takze jsem ji tam musela denn¢ dopravovat. No, ale d¢lala jsem
na zkracenej uvazek uz tenkrat s moznosti vyhledove, ze budu moct délat na dyl. No, a tam
vlastn¢ zacCaly takovy ty, Cemu jsem ani nevéfila, ve specialni Skolce vetsi problémy jak v ty
normalni. Ze vlastné...tam méla takovy dvé star$i uitelky, byly to opravdu dichodkyné a
ony prostéji, ja nevim, jestli ji nezvladaly, po obédé, ze fve a sméje se a nenecha déti, vali se
po zemi, nenechd déti spat a takovyhle problémy. A ted mi zacaly vyhrozovat, Ze ji tam
odsud’ vyloucej a takovyhle véci

J: Ze specialni skolky

Alena: No (hotky smich), tak mi potom pfinesly takovej papir a tam je, ze déti nebudou... ze ji
tam prost¢ mam na 2 mésice na zkouSku. Tak jsem ten papir podepsala, ze jo. Pak si mé
zavolala feditelka a fekla, ze na takovyhle déti nejsou...vybaveny nebo zZe prosté¢ takovyhle
déti oni tam mit nemiizou, ze rusi ostatni déti a takovyhle a ze si ji teda musim vyzvedavat po
obéd¢. No, ajajsem mela na Sest hodin zkracenej ten uvazek. Ted jsem nevédéla, co mam
délat, protoze mi nic jiného nezbejvalo ajajsem z toho byla dost nestastnd. Uz jenom to, Ze
jsem ji zezaCatku vozila autobusem, coz teda bylo néco straSného, protoze (smich) ona se tam
valela, lezla po sedackach, provokovala lidi Silenym zplisobem, prosté¢ kopala. J4 jsem fikala:
»Nekopej." A zrovna a ted’ se na m¢ divala a chechtala se, takze to vypadalo spiS, ze je to
strasné nevychovany dité. Jajsem se radsi na ty lidi ani nekoukala, protoze to byla ostuda pro
me. Protoze vona vzhledovée je naprosto, ze na ni nic nepoznate, jo. Naopak, lidi fikaj, ze je to
moc hezkd holka, takze opravdu na ni nikdy nic nebylo. A ted vyvadéla takovyhle véci.
Mozna ty lidi poznali, Ze Spatn€¢ mluvi, tak asi potom. Ale ona se neprojevovala moc slovem,
ale spis§ (hlas se zintenziviuje) ze vejskala, chechtala se a takovyhle véci. Ja jsem piijizdéla
domu s brekem, vyfizena, Zuzka rozesmata, ja breCici, zniCena, prosté vyfizena z toho
cestovani. To byla katastrofa. Takze to jsem vydrzela 2 mésice s tim, Ze manzel mi potom fek,
at’ si vezmu auto a jezdim autem, protoze kdyz jsme jeli, tak ona v autosedacce pfipoutana
sedéla v pohodé. Kdyz vidél, ze mé to psychicky uplné zdeptava ajesté piijelajsem do Skolky
a tam zacaly ty stiznosti, neustaly, ze tamhleto, tamhleto, ze se valela po zemi, Ze musely
zavolat feditelce, at’ se jde podivat, ze to bylo UpIné¢ néco hrizostrasného. No, takze jsem si
teda snizila a $la jsem za svym S§éfem, ze bych si chtéla snizit uvazek na ¢tyfi hodiny. Ja
pracuju tady v b.u. jako asistentka ve védeckym odd¢leni. Asi mu nic jiného nezbejvalo, je to
statni instituce, takze tam je vetsi ohleduplnost nez tfeba u soukromnika, takze mi to bylo

Umoznéno, tak jsem si ji zacala vyzvedavat po obéd¢ a pak uz byly pani ucitelky spokojeny.
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Ne Ze by obcCas néco nebylo, ale uz byly spokojeny, protoze to nejhorsi, co tam asi Zuzka
vyvadéla, tak to bylo po obédé. Nicméné jsem ji tam nechala jesté dalsi rok, ale tam bylo
docela stésti, ze dostala jinou pani ucitelku, mladsi kolem 30 let. A vim, ze kdyz tam k ni
zaCala Zuzka chodit, tak ona ke mné¢ pfiSla a povidala: ,,Ta Zuzka je tak Sikovnd, vzdyt ona
neni zas tak, tak jsem si fikala, Ze to s ni neni zas tak strasny. Tak jsem si fikala, co si tam asi
ty ucitelky povidaly nebo respektive ty dvé co o ni povidaly asi n€jaky hrozny story, kdyz ona
zni byla, da se fict upln€ nadSend. Takze tam ten rok to bylo Uplné v pohod¢ s tou pani
ucitelkou. Ona jesté, kdyZ jsme pak odchazely tam odsud, tak jeSté chtéla, abych zavolala, ze
ji zajima, jak se Zuzanka bude dal rozvijet. Chodila tam na logopedii, ob& psycholozky byly
uplné perfektni, to jsem se az divila, jak hlavné ta prvni to s ni umi, jak ji uméla zaujmout.
Protoze ja jsem s ni chodila od jejich tfech let na polikliniku k pani logopedce a ona ji
bohuzel, ona tieba dobra logopedka je, ale ona s t¢émahle détma to neuméla. Takze jsme tam
ptisSly a Zuzka ji to tam zacala mackat a chechtat seji tam nebo se otocila, Ze nebude, otocila
se zady, ze nebude de¢lat. Kolikrat jsem si fikala: ,,Ma vibec cenu tam chodit? No nem4."
Nicméné jeSté potom, to jsem vam vlastné nefekla, ze kdyz tam byly ty problémy se Zuzkou
uz v tom prvnim ro¢niku ty specidlni Skolky, tak oni mi fekly, at ji dam né&jaky prasky na
zklidnéni.

Ja: Ty ucitelky?

Alena: Ty dvé dichodkyné. Tak jsem tedy S§la s ni pfes jednu pani doktorku tady, to je
neurolozka, tak jsem uz tak né&jak byla neStastnd ze vSeho, ona mi fekla, at’ jdu na détskou
psychiatrii tam k nim do nemocnice, Ze jsou tam moZnosti, ze tam muze mit dvoumésicni
pobyt diagnostickej, kdy budou dité diagnostikovat, pozorovat jeho chovani a poptipadé ji
potom daj néjakou 1éc¢bu. Takze jsem tam zacala chodit, dala jsem tam Zuzku na ty dva
mésice a zacala jsem tam chodit na rodiCovsky schiizky a to musim fict, ze to mi hodné
pomohlo, protoze ja jsem neméla nikoho, kdo by byl na tom jako ja. J4 jsem méla znamy,
vSichni méli zdravy déti a ja jsem si fikala, je to mozny, Ze ja nikde zZaddny postizeny dité
nevidim, to mam snad jenom ja. Ve svym okoli jsem zadny takovy déti nenaSla. TakZze az tam
na détsky psychiatrii, kdyz jsem S§la na tu rodiCovskou schizku, tak tam teprve jsem nasla,
(silng€jsi hlas) teda poznala jiny maminky, ktery mély stejny nebo podobny nebo tieba i horsi
problémy s détma. Takze mé to docela dost pomohlo, no. A taky jsem méla v tu chvili
potiebu né¢koho takovyho poznat, abych s nim mohla o téch v€cech popovidat, abych védéla o
néfem, o néjakych zkuSenostech téch druhejch maminek, Ze jo. To jsem pfedtim vibec
neméla. V ty Skolce ty déti to se nepoznd, ze by byly néjaky problémovy (nejisty smich) nebo

jsem to nevédéla. Tam mi to hodné pomohlo psychicky, urc€ité a taky jsem chtéla mit nékoho
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znamého, kdo ma néjaky problémy. Tak jsem se zacala vic bavit s jednou maminkou, ta teda
méla starSiho syna s podobnymi problémy, ale v soucasny dobé uz je mu 17 let, takze jsem
samoziejmé chtéla, ze pry ma vyvojovou dysfazii, kterou jeSt¢ ma i Zuzanka, takze jsem
chtéla védet, jak to vSechno probihd a zkuSenosti a Skola, ze jo. Protoze jsem pfemyslela uz i
o Skole, takze jsme si daly kontakt, Ze se 1 navStivime. Kdyz jsme se setkaly, tak samoziejmé
nase rozhovory, 90 % naSich rozhovort bylo samoziejmé téma nasich déti, coja, co Zuzka, co
jeji Matéj, takovy ty zkuSenosti, no. To mi tak urcité dalo a hlavné dostala jsem se taky k pani
doktorce J., ktera mi pomohla i v tom, Ze mam vubec na néco narok, ze si mizu zazadat o
rizny prispévky, protoZe ja jsem dé¢lala tady v téch statnich institucich zrovna velky platy
nejsou a jesté k tomu polovicni plat. Takze vam nikdo nic netekne, neporadi, v podstaté
jenom ona zacala, ze bych domohla zazadat, ze bych mohla dostat tamhleto a tamhleto, takze
jsem si zacala vyfizovat i takovyhle véci, takze to mi taky pomohlo. No a pak jsme zacali
hledat $kolu, to mi teda poradila ta moje zndma tu Skolu tady, Ze to bude mit kousek, Ze ji
muzu nejdiiv dat do ty pfipravny, protoze dostala odklad, Ze Spatné¢ mluvi, takZe jsme se
dostali sem do ty Skoly, tu urcité znate.

J: Jajsem tam méla praxi ve Stredisku vychovny péce.

Alena: No, takze tam jsem ji dala a nejdiiv do pfipravnyho ro¢niku. Tam pfichazely stiznosti,
takhle, ta pani ucitelka co ji ma Zuzka je velice dobra a ona kdyz mi fikala o Zuzce, co d¢la
nebo ned¢la, tak ona to nefekla formou, ze to vyznélo pro me jako stiznost, ale spis jako
konstatovani. I kdyz to bylo docela Casto, jsme si popovidaly aja fikala: ,,Ja vim" a zacala mi
fikat, Ze se ji zda bejt Zuza autisticka. A ono totiz uz ptredtim, kdyz chodila do Skolky, tak
zaCala mit takovy to, Ze chtéla nosit furt krat'asy a nic jiné¢ho. Pani doktorka mi teda fikala na
psychiatrii: ,,No, to je takovy autisticky chovani". Ale Ze ona to bere tak, ze déti s mentalnim
postizenim Ze maj radi svoje stereotypy a ze to hnedka nemusej bejt autisti a tak. Nicméné
pani ucitelka fikala, Ze seji zda bejt Zuzka autisticka aja jsem se diiv o to viibec nezajimala a
najela na internetovy stranky, myslim, ze tam byla ta Apla, kde to vSechno popisujou, tak
jsem si to i vytiskla a v n¢kterych téch bodech, to je Zuzka, GpIn¢ jsem vidéla to jeji chovani.
Tak jsem to teda vytiskla a dala jsem to precist my mam¢ a ona fika: ,,No, vzdyt' to je celd
Zuzka". A tfebajsem to zacala rikat svoji sestfe a ona: ,,Ale prosim t¢". Tak tikam, nejdriv si
to pfecti a uvidi$ a ona si to pfecetla a pak tikala: ,,No, to mas pravdu." Tak jsem se objednala
k pani doktorce z Aply na diagnostiku a ta fekla,ze ma ten atypicky, coZ znamend, Ze neni
natolik uzaviena, nicméné& to chovani toho autismu tam je. Takze stiedné funkcéni atypicky
autismus s lehkou mentalni retardaci, protoze ona v néCem je Sikovna a v néfem zase je

straSn¢ zaostald, takZe tam je to straSné nerovnomérny ten jeji vyvoj, coz bylo uplné od
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pocatku. Ona tieba v Sesti letech uméla vSechny pismenka a uméla je 1 za sebou. Ja jsem ji
kupovala takovy karty, kde jsou pismena a k tomu néjaky obrazky a ona si fadila piesné podle
toho, jak jsem ji je koupila a ona si to pamatovala za sebou ty karty. Pak si, j4 nevim, jestli
vas zajima, co vSechno délala.

J: No, rada.

Alena: Pismena, Cisla, ona uméla celou tu fadu v sedmi letech az do padesati, Ze napocitala a
ze 1 ty Cislice znala, takze ja jsem zpocatku, kdyz ji bylo n¢jakych pét letech si tikala, to neni
mozny, ona neni tak...oni z ni délaj to, Ze je néjaka retardovand. Jaji prosté nau¢im vSechno,
budu se ji tak straSn¢ vénovat, Ze vSechny ty déti dohoni. Tak jsem litala po knihkupectvich a
hledala jsem rizny didakticky hracky. Nakupovali jsme ji plno téch her, vystfihavala, rlzny
fazeni do skupin a ono ji to docela Slo. I kdyz néktery véci je pravda ji nesly, ale tfeba casem
k tomu dozrala. N¢ktery véci jsem tikala, to asi nepude. TakZe vylozen¢ jenom néco, opravdu
je u ni doted’ka nerovnomérnej vyvoj. V nécem, tieba ty Cisla, tii auticka, k tomu dala trojku,
to uz dé¢lala nékdy v sedmi letech, ze uz to piikladala, ze uZ to chapala, ale n&ktery
véci...moznd ty véci s tou predstavivosti si mozna nedokazala, jak oni fikaj...nebo ja jsem
méla vzdycky pocit, Ze ona mi nerozumi, co ji fikdm. J4 jsem ji tfeba néco povidala a
evidentné, kdyZ mi odpovédéla, tak mluvila Gpln€ o né€fem jiném nebo odpovédela na néco
uplné jiného. TakZe tak jsem poznala, Ze nerozumi. Nebo kdyz lidi seji na néco zeptali, kdyz
uz odpovédéla n€ékomu cizimu, coZ ona s cizima lidma moc nekomunikovala, spi§ vypadala,
ze neslysi, tak jajsem ji fekla: ,,Zuzanko, pani se té ptala" a ted jsem ji to zopakovala, ale spis
jsem ji to podala takovou formou, abych vé&dé¢la, Ze mi porozumi. Tak ona potom tieba
odpovédéla, pokud seji samoziejme chtélo. Takze do dneska da se fict, Ze néemu nerozumi.
To je takovy zajimavy, Ze ona do dneska nerozumi nékterejm vécem. Ona samoziejmée rozumi
tém béznejm ptikaztim: pojd’, najez se, dojdi si na zachod, bé€zny véci, ale kdybych se s ni
chtéla bavit o nécem...ja ted konkrétn€ nevim (smich), tfeba ji néco fict, tak to prosté
nepochopi. Ja si vSechno zapisuju, vSechen ten vyvoj Zuzky, kdy co zvladala a hlavné, co déla
a jaky déla ritualy vjakym obdobi. Ty ritualy ona hrozné¢ méni. Ona tfeba jeden mésic ma
n¢jakou oblibenou ¢innost, ze tieba kazdej den chodi rano nakrmit panenku, ulozi ji vecer.
Pak ji to zase piejde a najde sijinej. Co tieba d€lala nejdyl bylo datum. M¢la takovy pénovy
Cislice a tam si vzdycky ptfendala, dam priklad tieba 3.2. nebo 5. 12. a to si kazdej den, kdyz
vstala, tak si to pfendavala. A samoziejm¢ ten prechod kolem 30., tam jsme ji poradili, kdyz
uz to déla, tak at’ to déla spravné. A dals§i mésic uz védéla, ze kdyz je 30., pak je novy mésic.
Byly problémy s 31., to ona nedokazala jeSté¢ pochopit. To dé¢lala ptfes rok, to si vedla ten

kalendat a méla to na ur€itym misté a to jsme ji nesméli s tim nic délat. Jakmile tam nékdo
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byl, tak ptfibé¢hla a vztekala se, ze jsme ji to tam rozhazeli. A je to nedavno, co to pfestala
délat, asi ji to uz nebavilo, ale ja jsem zjistila, Ze stejné¢ ma ten kalendat v patrnosti, protoze
kdyz uz v nedéli, protoZze mam nahote kalendat a kdyz uz v ned¢€li ho oto¢im na pondé€li, tak
ona si toho hnedka v§imne, protoze ona vi, Ze kdyz je sobota, ned¢le, tak nejde do skoly, tak
ona vi, Ze jsem to prendala, Ze to jeSté nemulze byt a vrati to zpatky. Ale je zajimavy, Ze si
toho vzdycky vSimne. Nebo tfeba, kdyz si pfendam vazicky z poli¢ek obcas, ze si ¢lovek tika,
ze to tak bude lepsi. A ja pfijdu, mam to zas na stejnym misté. To jsou takovy véci, no. A pak
ona toho dé€la strasn€ moc. Ja nevim, hlavné uz toho bylo tolik, Ze to snad ani nejde fict. Ja to
mam vSechno zapsany. Mozna by bylo dobry, kdybych si doSla pro ten sesit, ze bych to
vidéla. J& nevim ,co pfesné chcete slySet.

J: No to je vase povidani a ja vam do toho nechci zasahovat, pak kdyz uz byste tapala, tak
mam zachytny body.

Alena: Ja nevim, jestli chcete slySet, abych mluvila o Zuzce nebo o svejch pocitech?

J: Spi§ o svych pocitech?

Alena: O svejch pocitech. Tak co se mé tyCe, myslim, ze m¢ to moc neuklidnilo. Protoze
tenkrat fakt, Ze mné fict, ze bych si zapla televizi a bylo tam o postizenejch lidech, mozné ze
bych to prepla, ted’ka ne, ted’ se da fict, Ze takovyhle véci mé hrozné zajimaji. Zajimaj mé
potady o postizenejch, ¢tu ¢lanky, dokonce jsem nedavno cetla takovou knizku, kterou mi
pfinesl jeden pan z prace: Antropolozka na Marsu. Je tam vic ptibehi o lidech s postiZzenim a
Antropolozka na Marsu je specielné o autistce, ale je to Aspergertiv syndrom, protoze méla
vysokou Skolu a jak to pro ni bylo tézky pro ni zit, kdyZ ona to védéla, protoze ona byla
inteligentni, protoze ona védéla to, ze neni s lidma schopna spoluzit. A bylo to i o jinejch
postizenych, ale tohle bylo zajimavy. M¢ zajima i o jinych postizenich. Se Zuzou ted’ chodil
do Skoly chlapecek s détskou obrnou, spoustu véci méli hodné shodnych a kdyz jsem si
vypravéla s jeho maminkou, tak ona taky fikala, Ze on ma taky urcity stereotypy, ale zdalo se
mi, Ze to ma podobny a nektery véci ma lepsi a lepsi, protoze Zuzka dost Spatné mluvi, i kdyz
dneska uz mluvi oproti tomu jak mluvila, mluvi suprové, protoze piedtim ji nerozumél skoro
nikdo. Je pravda, ze jeden Cas jsem méla straSnou potiebu vyhledavat né¢koho, kdo mé stejny
problémy jako ja, protoze jsem si myslela, Ze s nim budu mit spolecnou fe¢ a i jedna
psycholozka mi fekla, Ze mam jit do sdruzeni pro mentalné¢ postizené, ze kdyz se o téch
vécech bavim s nékym, kdo ty problémy nemad, to nikdy nemulze pochopit. TakZe ja myslela,
ze si najdu i1 néjakou bliz§i kamarddku, tak jak jsem mluvila o té pani, co ma toho
sedmnactiletého syna, tak jsme se parkrat sesSly, ale zase potom, kdyz jsem pfiSla doma,tak

jsem toho méla vzdycky plnou hlavu a pofdd mluvit o tom postizeni na mé pusobilo spis
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depresivné, takze ted uz si nemyslim, Ze je dobry mit vylozené tyhle pratele, ktery maj
postizeny déti, protoze je fakt, Ze ja mam svoje kamaradky z détstvi, protoze jsem se
v Jesenici i narodila. Asijsem se nezménila, protoze se vSema se pofad stykam a kamaradime
se, tak pro mé je to takovej relax. Je pravda, ze ja se s nima o A. bavim, dam piiklad z naseho
rozhovoru tak 10 % o ni a 90 % Upln€ o néfem jinym, coz v tamtom piipad¢é bylo naopak a
bylo to pro mé spiS depresivni a méla jsem toho plnou hlavu a spi§ smutek. A s témahle
prateli, ktery nemaj takovyhle problémy, tak to je pro mé spis takovy odreagovani od téch
mejch starosti. Tak to jsem si fikala, Ze asi taky neni dobry jen se v tom babrat a bejt
nestastna, Ze mam...Je pravda, Ze byla doba, to bylo takovy to rozhrani, jestli je postizena
nebo se jedna o néjaky opozdéni a doba, kdy jsem brecela skoro kazdej den, kdyjsem se s tim
nemohla tak n¢jak smifit. Samoziejmée postupem casu to z ¢lovéka tak néjak spadne. Urcite, i
kdyz asi ¢loveék ma ty predstavy jiny nebo mél jiny, takze potad to jest€é v sobé mam, ale uzje
to lepsi. Je teda fakt, Ze kdyZ zase jdu, jsem na htisti, kam pfijdu se Zuzkou, tak je mi to lito,
7ze Zuzka neni jako oni, ze si s ni ty déti nehrajou, Ze ji tfeba ani nerozuméj, ani ona o to
mozna ani nestoji, je jind. Musi se to brat tak jak to je. Takovej je zivot. Je to urcité lepsi nez
to bylo diiv. Rekla bych, Ze jsem vic vyrovnana. Hlavni pro mé je ted’, co bude. Clovék si
ika, jestli bude samostatna, jestli bude moct zit sama, to jsou takovy otazniky. Co bude, az
jednou nebudu. A to vim, Ze to ma spousta maminek. Obavy, co az se ja nebudu moct o déti
postarat. To jsou takovy otazniky, protoze nevim, jak ten vyvoj povede. I kdyz samoziejmée
vim, ze svoje vrstevniky nikdy nedozene, ze nebude jako oni, protoze mi fekla pani doktorka
na psychiatrii, ze za svoji praxi, ona uz je preci jen doktorka v letech, ze se se zazrakem
tohohle typu nesetkala u takhle starejch déti, ze to uz si troufa fict, Ze vzdycky bude nékde
pod nima. Bude se samoziejmé vyvijet, ale pofad bude ta latka nékde niz. A taky, kdyz jsem
meéla hodné depresivni stavy, tak to bylo, kdyZ jsem byla u jedny pani psycholozky a ta mi
fekla narovinu, Ze Zuzka je mentalné postizena a ze az dojde jeji Cas, tak ji mam najit néjaké
vhodné zatizeni a tam ji dat a ne se ji obétovat. Z toho jsem tenkrat byla tak 14 dni, to jsem
chodila a zacala jsem se v tom utapét, tak jA mam tak postizeny dité, ja ji budu muset dat
nékam do ustavu, takovyhle deprese. To teda moc dobie nefekla. Samoziejme jsme se o tom
taky bavily s pani doktorkou na psychiatrii na rodicovskych schiizkach, takze ted’ka to a do
budoucna to bude urcité lepsi ty chranény bydleni. ProtoZe mozna, Ze neni dobte, abych na ni
byla nebo ona na mné tak straSné zavisla. Mozna, ze by jednou bylo (hlas na sile) dobry,
abychom se rozd¢lily. Tieba, bude zalezet, jak na tom bude. Hlavné nechci, az dodéla skolu
nebo dokon¢i néjakou tu dochazku, tak hlavné nechci, aby sedéla nékde doma. Chci, aby

chodila do prace, do chranénych dilen, chci, aby chodila furt nékam mezi lidi, aby se furt néco
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ucila, aby jen nepobirala dichod a nelezela mi doma. Aby byla porad ve spole¢nosti lidi. To
je moje predstava do budoucna, to bych chtéla. Ja jsem na ni hrozné zavisla. Ja ji nikam
nepustim, ja mam potad pocit, Ze kdyz ona je potrad jesté v nécem takova nesamostatna, tak
musi byt porad pod nékym dohledem. To je jedno, jestli jsou to mi rodice nebo je to muj syn,
kdyz je nahofe s mym synem, tomu je ted uz 18 let, vim, ze neni sama. Ale abych ji poslala
na tfidenni Skolni vylet nebo od Aply na ty tabory, ja zatim nemizu. Ja fikam manzelovi:
,Hele, oni pojedou na vylet se Skolou". A on? ,,Ona se tam utopi". Ona ma rada vodu a on mi
nasadi brouka do hlavy a mam hrozny scénaie. Pak dal$i véc, co mi strasné vadi, je vim, ze
ona tu hygienu. Dodneska si tfeba neumi poradn¢ Cistit zuby, tkanicky, zipy, knofliky, to si
neni schopna sama zavazat nebo zapnout. Potom ty ruce, kdyz jde na zachod. Ja kdyz si
vzpomenu, ze by §la na n¢jakej prisernej zachod n¢kam, kdo vi do ¢eho by si sedla a pak by si
ani neumyla ruce a pak se Sla najist. Prosté to jsou takovy piedstavy, ze kdyz nékam jedem,
tak ji vystelu, umyju ruce, mn¢ to hrozn¢ vadi, no. Ta hygiena, hlavné ten zachod, protoze to
jsou n¢jaky chaty, kdyz si predstavim, co tam mize bejt za zachody. A pak dalsi véc je ta, ze
ona byla, nevim jak ted’, ale byla takova, Ze ona se tieba rozejde a jde nékam upln¢ jinam
nebo se nckam zakouka a zlistane stat a ostatni odejdou. A to se stalo pani ucitelce, bohuzel
tady v tom pfipravnym roc¢niku, kdy ji zapomnéla na zastavce, tak se pro ni vracela, ale Zuzka
uz tam nebyla a n¢kdo ji odved na policii, tak ona potom fikala, ze méla krusnou hodinku nez
ji nasla, byla na néjaky policejni stanici, tak z tohohle mam strach. Ted’ dalsi véc, Ze ja vim,
ze kdyz n€kam jdu, tak si ji ohlidam. Je pravda, ze jednou kdyZ jsem s ni §la nakupovat, tak
koukam na to slozeni, ja jsem na ty écka, koukam a ted’ A. najednou nikde. Ted litam po
obchodé. A nejhorsi je, ze uz mam takovy ty scénaie, ze miji nékdo ukradne, odvede a ona by
Sla s kazdym. Kdyby ji nékdo tek: ,,Pojd’, ptijdeme za maminkou", tak ona by §la. Pak jsem ji
nasStésti nékde nasla, ale ani m¢é nehledala. Ted je pravda, ze co je trosku star$i, tak uz mé
zacina trosku hledat. Je vidét, ze uz kouka, jestli jsem v jejim dohledu. To jsem pak Silend v tu
chvili, to je strasny. Nejhorsi je, Ze mam strach ji dat z ruky. J4 nevim, co s tim mam d¢lat,
jestli bych se taky méla nékde 1éCit, (smich) Ja se strasné bojim toho, ze ja vim, ze kdybych ji
nékam poslala, tak si neodpocinu, budu mit strach, budu jim urcité volat, budu nervézni a
budu se hrozné tésit. Kdyz ji mam doma, tak jsem v klidu. Obdivuju ty, ja vim, ze tfeba tam
v M. skole je holcic¢ka, ktera skoro nemluvi, pofad jenom kfici a je¢i. Ale ta maminka ji tam
nechava v druzing, jezdi se Skolou vsude, ja ji obdivuju, ale mozna je zbytecnej ten strach, ale
jak se ho mam zbavit, jo.

J: A myslite, Zze by Zuzka jela rada?
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Alena: Jo. Ja si myslim, ze by jela rada, protoze oni ted méli fotky z téch tfech dnii na tom
vyleté¢ a ona zacala, Ze chce taky na vylet a ja fikam: ,,Ale Zuzi, tam bys musela spat s pani
ucitelkou a nespinkala bys doma". Ja ji to musim vysvétlovat spis tak, ja s ni musim mluvit
jak s malym ditétem, protoZze ona mé jinak nepochopi. VSechno je jak s tfiletym, ctyfletym
ditétem, to je komunikace, ona i takhle mluvi, strasné §isla, nesklonuje, mluvi takovym tim
zvlastnim zpisobem, Ze si to Clovék musi domyslet. Ja délam cizim lidem spis takovou
ptekladatelku, protoze j4 vim nebo si ji nékdo na néco zepta a ona mu odpovi uplné¢ néco
jinyho a ja vim proc. Protoze ona ma néco v hlavé, co se stalo tfeba pied ptl hodinou a ten
¢lov€k to nevi a ona mluvi o tom. Takze vzdycky feknu, my jsme byli tam a tam, ona tam
vidéla tohle a mluvi o tom. Kdyz jsme byli pfed posudkovou komisi (smich) na prodlouzeni
ZTP priukazky, to bylo velice zajimavy, si fikam: ,,Oni mi to tieba uz vibec nedaj". Mné¢ totiz
n¢kdy pfipadd, Ze na tom neni zas tak Spatné, protoze je fakt, Ze kdyz jsme s ni sami, tak ndm
pfipada, je jind, ale nezda se nam, Ze by byla hloup4d, Ze tfeba Spatné mluvi ale Ze neni hloupa.
Na pocitaci, ona hraje i hry, ktery hrajou jeji vrstevnici, ona ho naprosto dobfe ovlada, ale je
teda pravda, Ze na pocitaci je furt a ja kdyz chci, aby taky délala néco jiného, tak ona ne. A
kdyz ji na pocitac nepustim, tak se vzteka, vali a stejn¢ dvé hodiny protve, tak si fikam to
nema cenu. Mn¢ to tak tieba ani nepftijde, je fakt, Ze vzdycky to nejvic pozoruju, kdyZji vidim
s vrstevnikama, ten velkej rozdil v tom chovani, ve vSem. A j4 jsem zrovna ten den m¢la
sttevni chiipku, zvracela jsem, bylo mi strasné¢ Spatné, fikala jsem si, Ze tam snad ani
nedojedu pres celou Prahu. Vzala jsem si néjaky prasky a ted’ jsem mélajet i s ni, protoze ji
chtéli videt. Tak jsem fekla rodi¢im, oni byli doma, jestli mé vezmou do auta, ze to snad
zvladnu. Ted Zuzka to vidéla: ,,Tob€ je mami Spatn&?" Ted’ jsme veSly do ty ordinace, tam
byla sestra a doktorka, to je zajimavy, Ze kdyZ jsme s ni, tak nam neptipada tak autisticka jako
kdyz s ni jdu do spole€nosti, tam se opravdu tak chova, v cizim prostifedi se opravdu chova
jak autista. Nic ji nezajimd, nékdy kii¢i, zane se vztekat, je ji upln€ jedno, Ze tam jsou lidi,
protoze se snazim ji n¢jak usmérnovat, kdyz ji usmériiuju, tak je to jesté horsi, to zacne jesté
vic fvat. Ted jsem ja z toho celd vztekld. Lidi na nas koukaj a fikaj si: ,,Ta matka, ta je teda
hroznd". Je to hrozny. Takze veSly jsme do mistnosti, absolutné nikoho nepozdravila, ona
zdravi, jen kdyz ji feknu a vidéla tam néjaky hracky, tak si néco vzala, ted’ to tam zacala
montovat a oni se ji za¢inaj vyptavat: ,,Chodis do Skoly? Jak se ti libi ve Skole?", protoze oni
chtéj veédét, jak na tom dité je a Zuzka nic, absolutné nic a pak ji tam zase néco fikala a ona:
»Zvracela" a zacala tam néco povidat. A ja fikam: ,,Vite, ono mi dneska neni dobfe, ja jsem
rdano zvracela a ona o tom mluvi". A ona nekouka do o¢i, 1 kdyz odpovi.

J: Na vas kouka?
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Alena: No, fekla bych, Ze s nama je ten o¢ni kontakt lepSi. Ale s téma lidma, ona odpovida
tim zptisobem, ze kouka Uplné€ jinam nebo do zemé&. Fakt je ten o¢ni kontakt Spatné¢j, hlavné
s cizima lidma. Nebo neodpovida viibec, my jsme byli v metru, pani fika: ,,Ty mas hezky
sponky", ona ji neposlouchala, jesté se otocila: N¢kdy si fikam, co ji budu vysvétlovat. Tak
ona potom pochopila, Ze holka se sni nebavi, pak se pfestala s ni bavit. Ja vim, ze to myslela
dobte, nckdy nékomu feknu, Ze nemluvi nebo jim ur€itym zplsobem vysvétlim, pro¢ s nima
nekomunikuje, ale nékdy si fikdm, nemam tu pottebu. Takze tenhle zacatek, bylo to jediny, co
z ni dostaly. Pak ji doktorka pozorovala a pak si tam vzala telefon a ona kdyZ si mluvi sama
pro sebe, tak ji nikdo nerozumi, ani ja. Obcas z ni vypadne néjaky slovo, kterymu rozumim,
ale o ¢em mluvi, to nevi nikdo, takze tu svoji €inStinu. No, odlozili ndm to o p¢t let, fikdm
(smich) ja méla obavy. Je fakt, ze ona ma n¢kdy stavy, kdy tfeba na logopedii bezvadné
spolupracuje, odpovida, co kdo chce, to je izasny, n¢kdy to z ni nevyrazi nic, naopak ona ma
to, Zze vSechno macka, vSechno ¢mare, vSechno hazi na zem ajesté se tomu chechta, ma z toho
bzundu, Ze tohle. Logopedce se to nelibi, ted ja nevim, jak se mam ja chovat. Nevim, jestli do
toho mam zasahovat nebo nemam. Kdyby tieba Zuzka §la pted komisi a zrovna by méla
dobrou naladu, Ze by tfeba i povidala, tak by to bylo hors$i. I kdyZ oni berou v potaz ty zpravy
od téch doktort, ona tam teda mé napsanou lehkou mentalni retardaci a funkéné tu stiedni. Ze
oni 1 kdyz ty déti maji n¢jaky znalosti, tak je neum¢j pouzit, ja jsem tieba nékdy uplné vzteky
bez sebe, kdyz jdu nékam, tfeba na logopedii a bezpecn¢ vim, ze to, co ji dava za tkol Zuzka
umi a ona dél4, Ze to neumi. Nebo Fekne iplné néco jiného, to jsem vzteky bez sebe. Rikam,
vzdyt ona to vi a ona snad schvalné. M4 néktery znalosti, ale ty absolutné nepouzije a to mné
vzdycky vadilo uz od pocatku, Ze jsem si s ni tfeba hrala a véd¢la jsem, Zze to ovlada a pak
jsme n¢kam $§li a ona to absolutné nepfedvedla. Absolutné neumi kreslit, dodneska umi kreslit
jen kulaty hlavy s télem, kulaty ruce, kulaty nohy, asi nema predstavivost, protoze ta kresba je
potad stejna., ta se bych fekla viibec nerozviji. A jinak ve Skole cte, pani ucitelka tika, ze umi
Cist, ale ja kdyz to s ni doma zkouSim, tak ona si vymejsli. Asi jo. Jaji feknu: ,,Pojd’ jdeme
Cist" a ona asi jak to chce mit z krku, tak tam zacne placat néco jiného. Ja tikam: ,,Pani
ucitelko, ja nevim, jestli ona viibec umi cist" a ona: Jo, umi". TakZe to nechavam asi Cisté na
ty Skole. Mame za sebou 1. ro¢nik zvlastni Skoly, ono to jde pomalinku, scitani, odcitani,
pocitani do péti, par pismen. To zvladla, nemusela mit Zadnej individudlni plan a taky pani
ucitelka tvrdi, Ze Zuzka nepotiebuje zadného asistenta. Pani ucitelka tikala, Ze je samostatna,
ze onajde k ni, tfeba ji jen ukaze, kdyzZji to vysvétluje hovorove, tak to tfeba nepochopi hned,

ale kdyz ji ukaze, co s tim ma ud¢lat, tak ona uz vi, co ma délat. Oni si v Aple mysleli, Ze by
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asistenta mit mohla a pani ucitelka fikala, Ze srovnava a Ze ona ho nepotfebuje, takze jsem na
ni¢em nelpéla. Kdyztak, jestli vas jesté néco zajima.

J: Kolik je déti ve t¥idé?

Alena: Ve tiid¢ bylo tak 8 déti a asi Ctyfi jsem vid€la, Ze jsou postizeni, ostatni fakt nevim.
Byla tam jedna holka romského ptivodu. Podle toho, jak jsem ji vid¢la, spiS si myslim, Ze
maminka tam ma hodn¢ svych déti, Ze je to spis takova pohodlnost. Pak je tam jedna holCicka,
ta nemluvi skoro viibec, maminka fikala, ze ma stfedni mentalni postizeni a pak ten chlapecek
s détskou obrnou a pak ta jedna holc¢icka, ta taky moc nemluvi. Nékdy to tfeba ani nevidite,
nepoznate, tieba ty déti vypadaj, Ze na nich viditelné¢ nic nepoznate. Mozna, kdybych se
s nima bavila, Ze bych poznala, ze neni néco v pofadku. To se taky Zuze stava, ze lidi na ni
zaCnou mluvit, protoze si myslej, Ze je Upln¢ normélni. Samoziejmé, Ze pak poznaj, bud jm
neodpovi nebo jim feknu ja, Ze jim neodpovi. Nebo obcas mi n¢kdo vynada (smich). Ona
hrozné rada do vSeho kope, my tieba jdeme na prochazku a ona do vSeho kope a my jsme se
se sestrou hodn¢ bavily a §ly jsme ulici zpatky k domovu a ani jsem si nevS§imla, Ze ona tem
zaCala vydlabavat vSechny dlazebni kostky, tak tam na mé né&jakej pan zacal, nejdiiv fval na
ni, jenZe ona nic a pak zacal fvat na mé. Tak jsem to tam pak dala zpatky, (smich) To se tak
obCas stane. Ma i nepfijemny zlozvyky jako je plivani, lepeni holubli z nosu n¢kam a
takovyto, ktery Clovek potfeboval, aby nedé¢lala, ale prosté je déla. Tieba pani ucitelka tikala:
»Jajsem to vzala s humorem, ja jsem se tomu musela smat, ona Zuzka plivla na zem ve tiidé".
A pani ucitelka ji tekla: ,Jakto, Zes tady plivla?" a ona tfekne: ,,No, necham to osudu",
takovou hlasku, asi to nckde slySela, tak ona to pouzije na takovou véc. A pani ucitelka fikala,
ze ji to rozesmalo. Takze obcas déla takovy véci. Nebo vodu, chodi, pousti vodu. Furt pousti
vodu. Nebo macka mejdlo, vymacka klidné¢ celou krabici. A takovyhle véci. Nebo mi d¢la
takovy véci, musim vSechno hlidat. Kdyz tfeba n¢kde necham né&jaky dulezity véci, tak je
najdu roztrhany na kousky nebo pocarany. Syn studuje stavebni primyslovku, délal do Skoly
néjakej rys, odeSel si na zachod, rys byl po¢maranej. Doufala jsem, ze to nebudu muset
predélavat ja. (smich) Kdyz se to stalo podruhy, fikam mu: ,,Davide, musi§ to pted ni
schovavat". Jednou teda fek, Ze si necha dat Spatnou zndmku, ze m¢l mit dva. Ale ne, Ze by ji
néjak osklivé nadaval, je na ném vidéet, Ze je nastvanej, ale prekousne to. Nebo, kdyZ jsem s ni
Sla na nakupy, tak mé¢la obdobi, ona ma vzdy néjaky obdobi, kdy vSechno macka, teba tacek,
na kterém je balickovany maso nebo do masla. To se mi taky stavalo, Ze jsem dala né¢jaky véci
do koS$iku, dala na pultik, ted’ jsem tam méla jogurt promécklej, z drozdi kulicku nebo oplatky
rozdrobeny. Samoziejm¢ pied pani prodavackou jsem to nedavala znat, zaplatila jsem si to,

odvezla jsem si to. Takze to méla takovou éru. Dal méla éru, kdy chtéla nosit jen kalhoty
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s laclem. Jaji fikdm: ,,Ale na tebe to neni mozny hned tak sehnat". Tak chodila do §koly a tam
je néktery ty mali klucici nosili a onajim to rvala, Ze to chce. Pani ucitelka nes$t'astnd za mnou
chodila a povidala: ,,Podivejte se, musite ji je nékde sehnat, ja se taky nékde podivam". Tak
jsem zacala chodit do sekaci, az potom nahodou v Kréi méli takovy ¢erny mansSestrakovy
s obrazkem. TakZe méla kone¢né& kalhoty s laclem, ale zase mi z nich viilbec nevylezla. Az
teprve, jak byly ty vedra a to jsem m¢éla teda strach, tak to jsme museli d¢lat néjakym jinym
zpusobem. Tteba jsem ji dala na sebe Saty a ted’ jsme vSichni museli za ni chodit, jak ji to
hrozné& slusi a Zze vypada jak princezna a to ji navnadilo, to Ze je hol¢icka a ze bude nosit Saty.
A ted nosi ty Saty aje to v pohodé. Nebo uces, vzdycky nosila dva copy a délala tohle a to uz
m¢éla takovej tik. Byla rozcuchand, tak jsem si fekla, Ze to musim ud¢lat jnak. Jakmile ale
zjistila, Ze ji na hlavé délam néco jiného, ty splejtany, tak zacala fvat, ze to nechce a scény.
Tak jsem si tekla, Ze to musim jinym zpiisobem. Podafilo se mi to uplést a vSichni za ni
museli, jak ji to sluSi a to, jak ji n€kdo chvali, tak ona se snazi. TakZe ted’ nosime jenom
pleteny. Takze to délame timto zplisobem. Zajimavy je, Ze diriguje mé&, ne manzela. Nebo
vlezeme do auta a okamzité, na jednicce mam City, na dvojce Bonton, vzdycky, kdyz zapnu
radio, tak takhle koukne a kdyz tam nevidi dvojku, tak okamzité za¢ne fvat, ze chce dvojku. A
ze to chce nahlas, Ze neslysi a to je furt. A ja uz vzdycky rikam: ,,Zuzko, nech m¢ bejt" a
takhle mé& nekdy hrozné kibicuje. A jaji musim poslouchat, protoze bych s ni nevydrzela. Ona
tak dlouho fve, Ze si to vyive, néco strasného...kdo to nezazil, tak to nepochopi. Je fakt, Ze ji
stra§né ustupuju v hodné vécech, protoze ona to tak prosté chce a tak to bude. Ma pravidelny
jidlo, ve tfi hodiny odpoledne, to nejdiiv chodila s papirovyma hodinama, nezapomnéla
nikdy. Tak pani ucitelka fikala: ,,Tak co hodinky na ruku. My jdeme na télocvik a ona
s hodinami, necha si je podrzet a udéla kotoul". Takze koupili jsme digitalni hodiny a pak se
zacala tak orientovat, Ze to bylo vSechno v 15 svacina, v 18 veCefe, prosté¢ vSechno na Cas. A
ona tieba, kdyz uvaiim dfiv, dam to na stiil, ona kolem toho chodi a kdyz padne ta hodina, tak
se do toho pusti. Ona ma hrozné rada jidlo. Nckdy je pravda, Ze se naji 1 mimo, Ze to
nevydrzi, ale to pravidelny, to ona si drzi. To i kdyZ n¢kam jedem, tak ona vzdycky: ,,UZ je
15?7, ukaz mobil" A kdyz ten mobil nevyndam, tak: ,,Ukaz mobil, ukaz mobil, je 15?" a porad
na m¢ takhle, Ze ja to nevydrzima ukéazu ji mobil nebo ji feknu, Ze je 14.30. Bud’ teda to
akceptuje, ze jsem ji to fekla, n¢kdy kdyz mi nevéri, tak chee vidét mobil. A kdyz nékde jsme
a nemame svacinu, tak musime jit néco koupit. To zacne breCet, Ze ma hlad. ,,Mam to hlad,
mam to hlad" vzdycky povida. A to je to, ze tyhle déti neptestanou. To ji mtzu fikat stokrat,
piijedeme domd, dostane$ najist, to nepomuze. Ona chce prosté ted hned a musi to mit.Je to

na nervy, ale miizu fict, ze jsem si uz zvykla, protoze tteba n€ktery zndmy, kdyz n€¢kam jdeme
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a zaCne takovy stavy, tak fikaj: ,,Jak to mizeS§ vydrzet?" a mné to uz ani nijak nepfijde. Asi si
opravdu cloveék zvykne. Manzel, kdyz je tfeba nékdy dyl doma, tak tika: ,Jezi§, ja v ty praci
mam takovej klid". N¢kdy z ni taky uz nemuze, je unavenej. Taky je fakt, Ze kdyz je doma,
tak vyuziju tu chvili ajdu prosté n¢kam bez ni, Ze je to pro mé relax. I kdyz mizu s ni n€kam
jit, 1 na tu navstévu, ale problém je ji tam néjak zabavit. KdyZ jdu ke svym kamaradkam, tak
vim, Ze kdyz si chcem popovidat n¢jak v klidu, tak musim vzit bud’ n&jaky pohadky nebo
hudbu na usi nebo vzit néco do PC, Ze musim néco vymejslet, protoze s ni jinak nevydrzim.
Ona tam zacne jinak zlobit, pochodovat po byté a n¢kde néco provadét. Ona jak nema tu
¢innost, tak miize nékde néco vyvist. Diiv, kdyz mi délala takovy psi kusy, tak jsem $§la a
tteba jsem ji prastila nebo dostala na zadek. A potom jsem si fikala: ,,Vzdyt za to
nemize",furt jsem ji chtéla vychovavat, to musi jit prece. Kdyz né&jaky déti zlobé¢j, dostanou
na zadek a hotovo. Jenze u ni to tak nebylo. Ona §la a udélala to znova, ja bych ji musela
umlatit. Takze potom po obdobi, kdy jsem zjistila, Ze télesnejma trestama u tyhle holky nic
nesvedu, nepofidim, Ze ona za to vlastné nemiize, ze to déla, tak jsem samoziejmé prestala.
Ne, ze by nikdy nedostala, taky ji nékdy placnu. Néktery véci se musi, protoze opravdu chci,
aby to ned¢lala, tak musi opravdu dostat. A kdyZz uz opravdu dostane, tak to piestane délat,
protoze diiv mi d¢lala, Ze Sla na zachod a neustale jsem méla mokry papiry vedle zachoda
nebo rulicku v zachodé¢ a takovyhle véci mi délala, tak to jsem musela n¢jak fesit, to se nedalo

vydrzet.

J: A prestala to d¢lat?

Alena: Jo, ale muselo to bejt opravdu, musela to opravdu cejtit a musela védét, Ze to opravdu
nepfipustim, aby to dé¢lala. Jsou prosté takovy véci, ktery nechci, aby délala. Nékdy je lepsi ty
véci odstranit, kdyz ji to tak laké. Je to ndrocny. Ale ono se fika, Ze €lovek si zvykne 1 na
Sibenici, tak si zvykne i na tohle chovani. I pfed lidma, jak se nékdy chova. Rikam, to se
n¢kdy na ty lidi nemUzu ani podivat, protoze je mi hanba, i kdyZ vim, Ze...jak to t¢m lidem
budu vysvétlovat nebo jak oni to maj védét. Takze kdyz mizu, tak vSude jezdim autem a je
pohoda. Opravdu, to mi tak usnadnuje Zivot. Ja jsem dokonce na n¢j dostala i pfispevek, ze
jsme si mohli koupit jesté¢ jedno, protoze manzel ho vyuziva k praci. Takze tam byly trosku
problémy. Nelituju ani kapky benzinu, kterej projedu. Je to pro muj klid, pro moje pohodli,
straSn¢ mi to ten Zzivot usnadiiuje. A hlavné pro tyhle déti, co se neuméj chovat pied
vefejnosti, to je pro rodie opravdu dobry. Tim autobusem...pfed téma lidma ji sefezat
nemtizu, i kdybych ji sefezala, stejn¢ bude jecet jako blazen, (smich) A ja jsem byla uplné
vynervovand. Chtélo se mi stra§né brecet, nemuzete, ze jo. Ty lidi by na vas koukali jak. To je

bezmoc. A ted’ ona to nechdpe, ona to tak nebere. Ona se smala aja vyfizena. Je fakt, Ze ona
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moje pocity vilbec nebere. Kdyz tfeba breCim, tak se mé zepta: ,,Pro¢ bre¢is?" Ona se mnou
nesouciti, to je taky. Nedavno umiela manzelova maminka a to pro nas bylo bolestivy a to
jsem hodn¢ brecela a to ona vlibec nechape, to nedokaze pochopit. Ona to bere, Ze je to néjaka
véc. Ze tieba ndjaky déti souciti s maminkou, kdyZ bre¢i, to ona ne. Je to slozity, ale da se to.
Neptipadam si, Ze bych byla...zas tak moc omezend. Myslim si, Ze jsou na tom daleko huf.
Ty co maj déti, co se nemlizou pohybovat. Ja dam Zuzce jidlo, ona se sama naji, vSechno.
Ona je docela samostatna. Ja jsem si ted fikala, Ze ta péce o osobu blizkou, tak se bude
rusit.Bude péce, kdyzZ jsem cCetla ty body, tak pro mentalné postizené ty body ani moc nejsou,
protoZze tam je, jestli se oblikne. Ona se oblikne, tfeba néjaky zipy, knofliky, to ji musim
dopomoct, ale tfeba pfijde doba, kdy se oblikne sama nebo tam je chlize. Tam jsem cetla a
tam jsou ty body a mné to piipada spi§ pro ty télesné postizeny. A Cim vic bodii mate, tak
dostanete ten prispévek. Tak jsem si fikala, jestli ten prispévek vibec dostanu. Tam je tieba i
ptiprava jidla. I normélnimu devitiletymu ditéti maminky ptipravuji jidlo. J& nevim, jak to
vibec budou posuzovat.

J: To ¢as ukaze, jaky to bude.

Alena: No prave, ale vétSina je tam spiS pro télesné postizeny. Je pravda, Ze s nima je zase
vetsi prace, ale kdyz to vezmu s takovejma détma, jako je Zuzka, tak je to svym zplisobem
naro¢ny. Za prvé musim s ni byt furt, nemazu ji nékam pustit samotnou. Ted’ ty jeji ritualy, to
je pro clovéka psychicky zatéz. Ale myslim si, Ze je to spravny, ze ty maminky, ktery maj déti
opravdu postizeny nebo lezici, ze nedostanou stejnou ¢astku jako ja. Urcité to, ze beru
prispévek pti péci o osobu blizkou v tom, Ze délam na polovi¢ni uvazek, ze se mi to aspon
néjak dorovna. Je fakt, ze ja jsem méla daleko jiny predstavy o praci. Ted jesté vim, ze kdyz
tadytu praci mit nebudu, mizu o ni pfijit, tady je to na dobu urcitou a kdyby se stalo, ze mé
vyhodg¢j, tak ja si hned tak praci nenajdu, protoZze kdo mé vezme na CasteCnej uvazek. A ted
jesté nemuzu bejt nékde do osmi. Je to problém, ja jsem tim hrozn¢ omezena. Ja jsem chtéla,
abych ji davala asponjednou za tejden do druziny a vedouci druziny na to: ,,No, onaje takova
utikava", fekla to takovym toénem, ze ji moc nechce. Tam je druzina, ale mné da se fict, bylo
feCeno, ze ji tam snad ani davat nemizu. Co bych délala, kdybych byla samozivitelka? To
bysme umfely hlady? J& nevim, jak by to oni potom feSili. MoZna, Ze by mi ji museli vzit. Ta
prace by m¢é¢ mrzela, protoze kdyz jsem tam nastupovala, tak ta moje kolegyné akorat
odchazela, ze jsem to méla vSechno piebirat po ni. Doufala jsem, Zze se budu moct realizovat,
ze budu takova prava ruka $éfa. Nakonec jsem mu doporucila moji kamaradku z détstvi, ze to
bude lepsi pro m¢. Nacez to dopadlo tak, Ze ja uz jsem tam mala rybka a vSechno si tam

piebrala ona. To m¢ docela mrzi. Nedokazu si predstavit, ze bych n¢kdy $la do néjaky prace
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lip placeny, kde bych mohla bejt, jak je potieba. Ze nemiizu mit takovou normélni praci, ze
musim furt koukat na to, ze se Zuzou musim na logopedii nebo tamhle, jo.

J: Je to omezeni.

Alena: Jajsem tim opravdu omezend. Vim, ze n¢€jakou praci na snizenej tivazek vzdycky bude
pro mé t€zky najit. A na plnej, nevim, kdy budu moct jit, protoze i kdyz ji budu moct davat do
druziny, tak je za prvé do paty tfidy a tfeba v patek maj druZinu jen do dvou hodin. Nevim,
jak to tam ty rodice délaj.. ..M¢& uzZ nic nenapada, kdyz tak se mé& zeptejte.

J: Kdo vdm pomaha?

Alena: Kdo mné¢ pomahd? Samoziejmé€ pomdhaj mi rodice, ne Ze bych mohla tfeba na dva
dny odjet, to zase ne. KdyZ je potfeba tak syn, manzela moc nezapojuju, protoze on je ten
zivitel rodiny. JeSté stavime dim. Potom nevim, co bude. Taky déld hodné¢ na tom domé.
Vicemén¢ domacnost je na mné.

J: To je dobfe, ze mate nékoho. Ze mate i ty kamaradky na popovidani.

Alena: Moji sestru tak nemlzu zapojit, protoZe je hodné¢ zamé&stnana. O zéddnou asistenci jsem
zatim jeSté nezadala, 1 kdyZ jsem si ftikala, Ze bych zuzku méla zapojit vic do krouzka.
Myslela jsem si, ze bych ji jeden den nechala s asistenci v druzin€ a dala ji tfeba na krouzek
keramiky. Ze bych méla jeden den tro§i¢ku voln&jsi a myslim si, e i pro ni by to bylo dobry.
J: To vSechno ukaze Cas. Jak byste to shrnula, co vam to dalo, co vam to vzalo?

Alena: Vzalo mi to, Ze...vzalo mi to takovou tu svobodu. MoZna, Ze i do budoucna, rika se,
ze déti odrostou, odejdou z domova a lidi miZou mit néco pro sebe. TakzZe se o ni asi budu
muset pofad starat nebo aby méla dohled. Dé&ti vjejim véku uz maj kamarady, jdou si i ven
hrat a ja ji mam pofad, moc si od ni neodpoCinu. No a samoziejm¢ s tou praci, to urcité.
NemuZu se absolutné realizovat v praci. Hlavn& néjakou préci, kterd by m¢ bavila. Nechci
skon¢it, abych sehnala néjakou préci, jenom uklid tfeba. Co mi to dalo...no, mozna zas jinej
nahled na zivot. Je fakt, ze mam dvé déti, jedno zdravy ajedno postizeny a ze je mam ob¢é dvé
stejné rada. Ze by mél ¢lovék min radsi to postizeny, to ne. To dité je jiny, ale zase mi davé
néco jiného, jiny radosti. Kdyz se néco povede, tak z toho mame velkou radost a vSude to
oznamujeme, Ze je to takova udalost. Je to jiny. Je fakt, Zze se Cloveék vic zajima nebo vic
chape lidi, ktery maj takovyhle problémy. Kdyz nékdo takovy déti nema, tak si to tieba
vyslechne, feknou, Ze mé obdivujou, ze to mizu takhle vydrzet, ale nikdy to nedokazou
pochopit, ur¢ité ne. Opravdu obdivuju ty maminky, ktery maj takovy ty lezici déti, co musej
piebalovat, krmit. To obdivuju, protoze ja vilbec nevim, jestli bych to dokdzala. Ta Zuzanka
to je néco jiného. Za prvy, néco mi dava, mdzu si s ni popovidat, tfeba tyhle maminky

nemiizou vibec nic, to je daleko horsi, to si nedokazu predstavit. Asi tak, no.
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J: J& myslim, Ze to bylo skvély. Moc vam dékuju.

Alena: Nemate zac



