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ABSTRAKT

Tato bakalarska prace pojednava o problematice rodiny a ditéte s poruchou autistického spektra.
Préce je slozena ze dvou casti, a to teoretické a praktické. V teoretické Casti se zabyvame obecnou
problematikou poruch autistického spektra, diagnostikou a jejimi metodami, v posledni casti teorie
pojednavame o roding, jak rodina travi svilj volny ¢as, nebo jaké mame déleni rodiny. V praktické
¢asti se zamétujeme na kvalitativni vyzkum, ktery byl realizovdn pomoci rozhovort s rodi¢i déti,

které trpi PAS. V druhé ¢asti prakticke Casti se seznamime s vysledky celého Setfeni.

Kli¢ova slova: autismus, dité, diagnostika, rodina, volny ¢as, funkce rodiny.

ABSTRACT

This bachelor thesis deals with problems of family and child with autism spectrum disorders. The
thesis is composed of two parts: theoretical and practical. The theoretical part deals with the general
problem of autistic spectrum disorders, diagnostics and its methods. The underlying part of the
theory is concerned with the issue of family — family leisure time activities and division of families.
The practical part is focused on qualitative research, which was conducted through interviews with
parents of children suffering from ASD. The second part of the practical part obtains the results of
the whole study.

Keywords: autism, child, diagnostics, family, leisure time, family functions.
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UvVOD

Bakalatska prace se zabyva tématem rodiny a ditéte s poruchou autistického spektra. Pro
zpracovani této problematiky v bakalarské praci me inspirovali lidé a déti s poruchou autis-
tického spektra, které jsem méla moznost poznat v ramci praxe ve druhém a tietim ro¢niku

studia.

Bakalatska prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. V teoretické Casti se zaby-
vame problematikou autismu, jak mizeme poruchy autistického spektra diagnostikovat a
v posledni tteti ¢asti se zabyvame problematikou rodiny, délenim rodiny a travenim volné-

ho casu.

Prakticka ¢ast bakalatské prace se zabyva kvalitativnim vyzkumem, ve kterém byla prace
zpracovana. V prvni kapitole praktické ¢asti si vymezime vyzkumny problém, vyzkumné
otazky a hlavné cil vyzkumu, ktery byl stanoven takto: cilem bakaléiské prace je zjistit
¢innosti v bézném dni u rodin, které maji dit€¢ s poruchou autistického spektra. Ve druhé

kapitole praktické Casti se zamétime na vysledky Setfeni.
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I. TEORETICKA CAST
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1 AUTISMUS

,PocCitate a autismus maji néco spole¢né¢ho. To, Ze inteligentni jedinci s autismem maji
zvlastni zajem o pocitace, neni ndhoda. Mnozi z nich spolu vzajemné komunikuji pies in-
ternet, sit’ zndmou po celém svété. A zdé se, ze pocitace funguji u déti s autismem jako

vyborna ucebni pomicka“ (Vermeulen, 2006, s. 9).

K ¢lovéku neni autismus jen tak pfipojen a neni to néco, co by se dalo bez vétSich potizi

odstranit. Lidé bez autismu by nebyli takovi, jaci jsou jako autisté, protoze pravé autismus
je zakladem jejich jinakosti a rozhodné to neni nic, za co by se méli stydét (Bogdashina,

2017,s.12).

Autismus je postizeni s mnoha druhy a vzorci chovani jinych autistickych jedinct. Lidé
s autismem premysleji odliSné nez lidé bez n¢j. Podstata nespociva ve vnéj$im chovani a

nelze ji vidét navenek (Vermeulen, 2006, s. 11).

Autismus si také mizeme predstavit jako fantasticko-snové prevladani vnitiniho Zivota nad
ucasti a ¢innosti na vn&jSim svété. Poruchu, kterd se projevuje neschopnosti komunikace,
navazovani kontaktl s okolim, uzavienim se v sobé&, patologickou orientaci mysleni vy-

hradné€ na osobni pfani a potfeby nebo odtrzeni od svéta (Kolat, 2012, s. 18).

Zjednodusené feceno, autismem rozumime vyvojovou poruchu, kterd se projevuje zvyse-
nou absenci vztahti k lidem, ustalenych zvyklostech, Ipénim na stalém prostiedi, porucha-

mi fe¢i nebo obsesemi (Matousek, 2008, s. 28).

Autismus neni druhotady zpusob zivota. Znamena to ,,byt jiny*“. Pro v§echny z nds by mélo
byt vyzvou, vytvofit spolecnost, v niz bude lidskému druhu ,,byt jiny* dovoleno zaujimat
svou pozici a uplatiiovat sva prava jakozto soucast nasi spole¢nosti (Vermeulen, 2006, s.

14).

1.1 Poruchy autistického spektra

Poruchy autistického spektra jsou dnes ve vétSin€ klasifikacnich systémil oznaCovany jako
pervazivni vyvojové poruchy, fadime zde zdvazné vyvojové poruchy, které maji sviij poca-
tek jiz v raném détstvi. VSechny typy pervazivnich poruch ov§em narusSuji predevsim utva-
feni socidlnich vztahli a schopnost komunikace, tyto obtize jsou vSak tak zavazné, ze se

7w

promitaji do celého zivota jedince s poruchou autistického spektra (Krejcitova, 2003, s. 4).
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Soucasna definice PAS je velmi podobné ptivodnimu popisu détského autismu z roku
1943. V soucasné dobé¢ klinici, pedagogové a védci rozpoznavaji "triddu" zakladnich defi-

citl, které jsou zakladem diagnozy PAS (Haney, c2013, s. 38).

Deficity v socializaci

Deficity v komunikaci

Omezujici, opakujici se a

\ stereotypni vzorce chovani
a zajmil

Autismus

Obrazek 1 Triada deficitu (zdroj: Haney, c2013, s. 40)

1.1.1 Détsky autismus

Jadro poruch autistického spektra tvofi pravé détsky autismus, a to ptevazné z historického
pohledu. Rlizny byva i stupen zdvaznosti poruchy, od mirné az po tézkou formu. Lidé
s autismem mohou kromé poruch v kli€ovych oblastech, jako jsou socidlni interakce, ko-
munikace nebo predstavivost, trpét 1 dalsSimi dysfunkcemi, které se projevuji navenek od-
liSnym, bizarnim az abnormalnim chovanim. Velmi castd je variabilita symptomd.
S vékem déti se méni 1 projev deficitl, ktery je pro autismus charakteristicky (Thorova,

2016, s. 179).

1.1.2 Atypicky autismus

Soucasti autistického spektra je atypicky autismus, ktery je heterogenni diagnostickou jed-
notkou. Dité splituje diagnosticka kritéria pro détsky autismus pouze z ¢asti. U ditéte i tak
najdeme tadu specifickych socialnich, emocionéalnich nebo behavioralnich symptom1, kte-
ré se shoduji s potizemi u lidi s autismem. ZastfeSujicim terminem je tedy pro ¢ast osob, na
které¢ by se hodil diagnosticky vyrok, autistické rysy ¢i sklony, pravé atypicky autismus.
Pro tuto kategorii jsou typické potiZe pfi navazovani vztahl s vrstevniky a neobvykla pte-
citlivélost na vnéjsi specifické podnéty, méné naruSené poté byvaji socialni dovednosti. Po
strdnce narocnosti péce a potieby intervence se od sebe détsky autismus a atypicky autis-

mus nikterak nelisi (Thorovéa, 2016, s. 184 — 187).
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1.1.3 Aspergeruv syndrom

Znaén¢ zjednodusené je tvrdit, ze Aspergeriv syndrom je mirnéj§i formou autismu, i on
ma své problémy a specifika, které mohou byt stejn¢ zavazné, i kdyz kvalitativné odlisné
od ostatnich poruch autistického spektra. Opozdény vyvoj fe¢i miize i nemusi byt, ovSem
vétSina déti v péti letech jiz mluvi zcela plynule s Cistou vyslovnosti a dobrou slovni za-
sobou. Od normalniho vyvoje se vSak odliSuji Sroubovanou a mechanickou feci, formaln¢
kopiruji vyrazy dospélych osob. Tyto déti se Spatné€ zapojuji do kolektivu ostatnich déti,
proto prvnim mistem, kde se zjisti, ze dit¢ ma problém, byva mateiska Skola. O blizsi kon-
takt nestoji, davaji prednost hie o samoté, ptatelstvi tedy navazuji jen velmi obtizné. U lidi
s Aspergerovym syndromem je intelekt v pAsmu normy, vliv ma na sebeobsluzné doved-
nosti 1 na dosazené vzdélani, neni ovSem prediktorem plné¢ samostatného Zzivota
v dospélosti. Pouze mensina zalozi rodinu nebo si najde praci, vétSina ovSem nepracuje a
zije u rodi¢t. Témto lidem chybi empatie, obtizné chapou potteby druhym a mohou piso-
bit egocentricky. Charakter zajma byva velmi uzky, mizeme ho vSak rozdélit na primarni
(neodklonitelné) a sekundarni (s potencidlem tvotivého rozvoje). Encyklopedie, dopravni
prostfedky, pocitace, vodovodni potrubi, vlajky, znacky aut toto vSe a mnohem vic patii
mezi oblibené okruhy zajmd, je to v podstaté vSe, v ¢em lze nalézt prvky opakovani nebo

urcity fad (Thorova, 2016, s. 188 — 191).

1.2 Kilasifikace poruch autistického spektra z pohledu socialniho

chovani

V roce 1979 Lorna Wing popsala tfi typy socialni interakce u lidi s poruchou autistického
spektra. Byl to typ (osamély, pasivni, aktivni - zvlastni). V roce 1996 byl ptidan Ctvrty typ
(formalni - afektovany), jako posledni paty typ byl pfidan (smiSeny - zvlastni), kterého
uvedla K. Thorova. Socialni chovani ma dva extrémni poly, a to osamély, kdy dité socidlni
kontakt odmitd (vyhyba se ocnimu kontaktu, nema zdjem o kontakt s vrstevniky, dava
pfednost samot¢) a extrémni, kdy se dité¢ snazi navazat nepfeméieny kontakt s kazdym,
aniz by respektovalo socidlni normy, osoba s autismem nerozliSuje, jestli se jednd o osobu

znamou Ci osobu cizi (Bazalova, 2011, s. 88).

Typ osamély
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Odtazité a uzaviené ve vetSin€ situaci byvaji déti osamélého typu. Vyskytuje se velmi mala
az z4dna snaha o navazani fyzického kontaktu (mazleni, chovani), ovSem lechtdni nebo
houpani mohou mit tyto déti v oblibé. Déti tohoto typu rovnéz nejevi zajem o komunikaci
a jsou samotaiské, ocnimu kontaktu se vyhybaji, pokud jiz ocni kontakt navazi, pak je
pouze neuréity bez komunika¢niho vyznamu. Casto maji snizeny prah bolesti a nemaji
zajem o utéchu. Separacni tizkost v raném véku neprojevuji a nedrzi se v blizkosti svych

rodic¢i. Déti mohou byt velmi aktivni, avSak zcela jim chybi schopnost empatie. Mohou se

.....

Typ pasivni

Déti pasivniho typu vykazuji svoji omezenou pfirozenost v socidlni interakci, kontaktu
jako takovému se sice nevyhybaji, ale rovnéz ho neiniciuji. Jejich socidlni chovani 1ze po-
vazovat za méné odlisné. Akceptace socidlniho kontaktu se jiz objevuje, ale musi si ho
sami fidit. Déti zarazené v této skupin€ se jiz rady mazli a maji radost z fyzického kontak-
tu, ale neum¢ji dat najevo svoje aktualni poteby. Schopnost socidlni intuice a empatie pro-
jevuji pouze omezeng, neuméji poskytnout ttéchu, pod¢lit se ¢i poprosit o pomoc. Zajem o
kontakt s vrstevniky jiZ jevi, av§ak maji problém se her aktivné Gcastnit. Socidlni komuni-
kace zcela chybi nebo je jen v omezené mitfe. Tuto komunikaci vyuzivaji predevSim

k uspokojovani svych zakladnich potieb (Bazalova, 2011, s. 89).

r

Typ aktivni — zvlastni

U déti aktivné zvlastniho typu byva socidlni kontakt nepfimeéteny, vétSinou k osobam maji
minimalni nebo zadny vztah. NedodrZuji intimni zonu a lidi se dotykaji, libaji je ¢i hladi,
ackoliv je viibec neznaji. Myslenkové i feCove Casto setrvavaji u oblasti jejich zajmu, ktery
Casto ma bizarni charakter. Jejich chovani je ¢asto ze socidlniho hlediska velmi problema-
tické az obtézujici. Oblibu maji v jednoduchych ritualech (pozdrav, dotaz na jméno). O¢ni
kontakt je ulpivavy nebo postradad komunikacni funkci, jelikoz chybi koordinace feci a gest

(Bazalova, 2011, s. 89).

Typ formalni — afektovany

Ten typ je typicky pro déti a dospé€lé 1 vyssi hodnotou IQ. Déti, které maji formalné - afek-

tovany typ maji dobré vyjadfovaci schopnosti, fe€ je velmi formdalni, precizni, mize puso-
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bit az strojen¢. Psobi chladnym dojmem a chovaji se velmi konzervativné, Casto se takto
chovaji i vici rodiné. Velmi dbaji na dodrZzovani spolecenskych ritudlti a pravidel, pokud
se porusi, dochazi az k afektim. Slovni spojeni ¢asto imituji po dospé€lych, ale uzivaji je
v nepiimérenych situacich. DéEti Casto Sokuji svymi vyroky, jsou pravdomluvné, nechapou

ironii, mivaji encyklopedické znalosti a nemaji schopnost empatie (Bazalova, 2011, s. 90).
Typ smiSeny - zvlastni

Socialni chovani je u patého typu velmi nesoustiedéné, zavisi na prostiedi, situaci a osob¢,
s niz déti navazuji kontakt. Vyznacuje se rovnéz prvky osamélosti, pasivity i aktivniho a
formalniho ptistupu. Jejich socidlni chovani je celkoveé povazovano za zvlastni. Mohou se
objevit velké vykyvy v kvalité kontaktu. K rodi¢lim se vétSinou chovaji méné problémove.
Po dospélych imituji jak prvky chovani, tak také vyrazy, které v kontaktu pouzivaji. Zde se

objevuji prvky i z ostatnich typi (Bazalova, 2011, s. 90).

V prvni kapitole jsme se zamétili na déleni poruch autistického spektra a na typy social-

nich interakci.
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2 DIAGNOSTIKA POCHUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

Diagnostikovat poruchy autistického spektra je béh na dlouhou trat, tak jako cely Zivot
s témito détmi, ovSem spravna a v€asna diagnéza nam muze v mnohém ulehcit a pomoci

pochopit, jak spravné k ditéti pristupovat a co od né¢j mizeme ocekavat.

Stanovit diagnézu ze spektra autistickych poruch je velmi naro¢ny proces, ke kterému ne-
odmysliteln¢ patii psychologické vySetfeni. Na vySetieni s podezienim na autismus piicha-
zeji déti velmi riiznorodé, 1isi se jak vékem, tak i1 kvalitou a mirou postizeni. Mezi klienty
dnes nepatii pouze déti a Skolaci, ale také dospivajici a dospé€li. Sva specifika ma i1 vySetie-
ni, ke kterému se vazi problémy v chovani a vnimani, tyto obtize plynou z problému v ko-

munikaci, predstavivosti a socialni interakci (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 72).

V kojeneckém a batolecim véku jesté¢ nemiizeme diagndézu autismu stanovit jednoznacné,
muzeme vsak jiz vyslovit podezieni a zah4jit prvni pokusy o terapii. Zde je velmi dulezité
odlisit autismus od smyslovych poruch, naznacené autistické rysy byvaji velmi Casté u déti
s tézkymi poruchami zraku. V kazdém véku je zdkladem diagnézy autismu nebo jinych
ptibuznych poruch kvalitni pozorovani, které je zaloZeno na dobré znalosti obvyklych pro-
jevu téchto poruch v jednotlivych etapach vyvoje. Pro usnadnéni pozorovani byla vytvore-
na cela fada metod, obecné jde o posuzovaci Skaly, které umoznuji urcitou kvantifikaci
kvalitativnich projevill ditéte pfi vySetfeni. Dale mlzZe jit o metody dotaznikové, vypliova-

né rodici (Svoboda, Véagnerova a Krejcirova, 2001, s. 523).

2.1 Infantilni (détsky) autismus

Ke stanoveni diagnosy infantilniho autismu musi byt dle diagnostickych manuall splnéna
tf1 zékladni kritéria: Kvalitativni porucha socidlni interakce a vztahi, kvalitativni porucha
komunikace, inflexibilita mysleni a hry, stereotypy, ritualy, tyto projevy jsou u ditéte patr-

né nejpozdéji do 30 mésict (Krejcirova, 2003, s. 4).
Kvalitativni porucha reciprokych socialnich interakci

U nejvaznéji postizenych déti se Casto zda, jakoby viibec neodliSovaly nezivé od Zivého,
zachazeji jako s pfedméty, na pfichod ¢i pfitomnost druhych lidi viibec nereaguji. O¢nimu
kontaktu se aktivné brani jiz ty nejmensi déti, vypada to, jako by vidéli skrz osoby, také se
nechtéji nebo neumi mazlit s rodici, rovnéz nevyzaduji zadnou pomoc ¢i pfitomnost dru-

hych osob. MiliZe zde byt naruseno 1 utvafreni emocniho pouta k rodi¢iim, nékteré déti nega-
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tivné reaguji na separaci od matky z divodu zmény, kterou toto odlouceni ptindsi. Silny
vztah k rodicim vSak mohou mit vytvofeny déti jiz v pomérné brzkém véku, a to i pres
zavazny stupen autismu. Déti, které jsou méné hluboce postizeny, mohou mit jiz od pocat-
ku zajem o kontakt s dospélymi, vétSinou jde o télesny kontakt jako je mazleni nebo pohy-
bové zazitky, avSak ani tyto déti nemaji zajem o hru s ostatnimi. Pouze nckteré déti
s leh¢im stupném poruchy mohou mit zajem o navazani pratelstvi, ale nejsou schopny re-
ciproce, jelikoZz nechapou potteby a pocity druhych ani bézné socialni konvence, proto

jejich pokusy o interakci byvaji znacné necitlivé a intrusivni (Krej¢ifova, 2003, s. 4).
Porucha feci a komunikace

Dochéazi zde k selhavani vSech komunikac¢nich modalit i v preverbalnich interakénich do-
vednostech. Napodoba druhych je u téchto déti velmi mala, gesta témét neuzivaji, jejich
mimika 1 ostatni télesné pohyby rovnéz postradaji komunikacni vyznam. Jediné co nebyva
naruseno, je bezprostfedni mimické vyjadieni. Socialni nacasovani, které je nezbytné pro
uziti feci v dialogu, je naruSeno specificky. Déti, které si nikdy neosvoji mluvenou fec, je
témet polovina, pokusy naucit dité s autismem znakové feci ve vétSing pripadii selhavaji.
Pokud u ditéte s autismem k rozvoji fe¢i dojde, miize zde byt slovni zdsoba na velmi dobré
urovni. Ke komunikaci ovsem dité¢ zpoc¢atku slova viibec nepouziva. V teci lze pozorovat
celou fadu napadnosti, jako jsou: ¢etné echochalie, kdy dité opakuje slova nebo celé dlou-
hé vyroky, které né€kdy diive zaslechlo, opakovani je velmi pfesné, véetn€ melodie hlasu a
intonace. Echochélie mohu byt pozdé&ji rovnéz spojeny se specifickym idiosynkratickym
vyznamem ,, (dité chce odejit z mistnosti a rikda: Dékuji za navstévu a na shledanou)“. Ob-
vykle jsou rovnéZz zamény zajmen, ton hlasu nebo zvlastni intonace. U nékterych déti se
zacne feC v prubéhu vyvoje vyvijet ke komunikaci, vSak 1 v této spontanni feci byva dlou-
ho pfitomna neplynulost a Spatnd artikulace, coZ znamen4, ze fe¢ neni dostatecné sjedno-
cend s neverbalnimi komunikac¢nimi signaly. U déti, které maji mirngj$i stupenn postiZeni,
nemusi byt fe¢ od Skolniho v€ku nijak artikulaéné nédpadna, Casto vSak pretrvavaji odchyl-
ky v intonaci nebo zvlastni ton hlasu. Stale zavazné jsou vSak poruchy pragmatické, kdy
dit¢ hovoii bez ohledu na svého komunika¢niho partnera a neni schopno udrzet linii roz-
hovoru a ¢asto unikd ke dlouhym monologlim na své oblibené téma. Porozuméni feci byva
naruseno velmi vazné, dit€¢ chape vSechna sdéleni zcela konkrétné a doslovné, nerozumi
ironii, metaforam ani abstrakci. Potize s porozuménim vSak mohou nastat i jen u lehce ne-
obvyklych nebo komplikovanéjSich vétnych struktur, kdy dit€ nerozumi zadani tkold, coz

byva velky problém ve Skole (Krej¢itova, 2003, s. 4-5).
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Odpor ke zméné, nepruznost myslenkovych procesi

Zména v denni rutiné je Casto pro déti s autismem nepiijatelna, rovnéz se brani jinému
uspotadani prosttedi a vyzaduji piesné dodrzovani ustalenych rituali. Tento odpor se po-
stupné vyviji s narGstem schopnosti vnimat a pamatovat si detailn¢ prostredi a bézné denni
sekvence Cinnosti, proto u déti s nejtéz§imi stupni postizeni nemusi byt zachovan. Reper-
toar zajml a Cinnosti byva extrémné omezeny, chuda vSeobecné byva i symbolicka hra.
Spontanni hry téchto déti jsou vétSinou napadné stereotypni, neobvyklé az bizarni, autos-
timulacni automatismy nékdy zcela nahrazuji hru ,,(déti travi celé hodiny tim, ze toci ty-
¢inkou mezi prsty ruky, otaceji klickou ofezavatka Ci sleduji pohyby stranek v knize pfi

rychlém , listovani®)* (Krejéitova, 2003, s. 5).

Ptitomna kromé zékladnich poruch byva i fada dalSich zvlastnosti ¢i pfidruzenych poruch.
Abnormalita smyslového vnimani, hyperaktivita, poruchy pozornosti nebo emoc¢ni poruchy
a uzkostné reakce byvaji velmi typické. Vyrazna nerovnost vyvoje byva téz napadna, déti
maji ¢asto velmi dobrou prostorovou orientaci, pohybovou obratnost, kvalitni prostorovou
1 zrakovou pamét. Znacné nerovnomérna je i jejich inteligence, 1 kdyz ne vzdy musi byt
postiZenim zasazena, ¢asto se vSak jedna o kombinaci autismu a mentélni retardace. Znac-
na emocni labilita byva taktéz pravidlem, u téchto déti se casto dostavuji prudké afektivni
vybuchy s placem a kiikem, problémem zde mize byt i sklon k sebepoSkozovani. Mohou
nastat 1 tézko zvladatelné poruchy spanku. Porucha autistického spektra se tedy projevuje
jiz od nejutlejsiho v€ku nebo ma sviij zacatek nejpozdéji v 30-36 mésici ditéte a Castéji se
vyskytuje u chlapcii. Dle studii v€asné stanoveni diagnosy autismu a z nich vychazejicich
rehabilita¢nich a terapeutickych programi, vyznamnym zpiisobem ovlivituje dalsi vyvoj
ditéte. Co nejdiive chtéji byt o stanoveni diagnosy informovani i rodice, jelikoz to ptispiva
k porozuméni stavu a povahy ditéte a zlepSeni stavu celého rodinného systému. U autismu
muizeme rozliSovat riznou hloubku, kterd je zavisld i na pfipadné kombinaci s mentélni
retardaci a dal§imi pfidruZzenymi vyvojovymi problémy, které u déti mohou ukazovat velké
individualni rozdily. U diagnostikovani mohou nastat obtize, jelikoz se symptomy s vékem
ditéte méni a vyvijeji, nejzietelnéjsi byvaji obvykle v predskolnim veku ditéte (Krejéitova,

2003, s. 5-6).

2.2 Atypicky autismus

Od infantilniho autismu se li§i dobou vzniku, obvykle projevuje aZ po tfetim roce Zivota,

nebo chybénim jednoho az dvou ze tti zdkladnich kritérii détského autismu a kritéria pro
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ostatni fazeni diagnostické kategorie také nesplituji. Velmi casto se jedna o déti s tézkymi
stupni mentalni retardace, u nichz se specifické kvalitativni dysfunkce nemtizou plné pro-
jevit s ohledem na nizkou uroven fungovani. Dle mezinarodni klasifikace nemoci smi byt
tato diagndza pouzita i u déti se sémanticko-pragmatickymi poruchami feci, dale sem mo-
hou byt fazeny i déti vysoce fungujici s netiplné vyjadfenym autistickym syndromem a
lepsi prognézou. Tato kategorie je tedy velmi nepiesn¢ vymezena, proto by v klinické pra-

x1 mé¢la byt vyuzivana velmi opatrné (Svoboda, Vagnerova a Krej¢ifova, 2001, s. 526).

2.3 Aspergeriv syndrom

Aspergertiv syndrom diagnostikujeme dle nékolika kritérii. Mezi prvni patii nepfitomnost
celkového klinicky vyznamného zpozdéni mluveného nebo receptivniho jazyka nebo také
kognitivniho vyvoje. Pro diagnézu je potifebné, aby dité uzivalo jednotliva slova kolem
dvou let veéku nebo dfive. Na trovni normalniho rozumového béhem prvnich tii let vyvoje
by také méla byt schopnost si sam pomoci, zdjem o okoli a adaptacni chovani. Objevovat
se miiZze pohybova nemotornost a motorické milniky mohou byt téZ o néco opozdény. Oje-
dinéle mizeme také pozorovat abnormalni zajmy. NaruSena je i vzdjemna socidlni interak-
ce. V reciprocni socidlni interakci se kvalitativni abnormality projevuji nejméné ve dvou ze
Ctyf oblasti: pohled z o¢i do o¢i nejsou schopni pfiméfené uzivat, neschopnost rozvijet
vztahy s vrstevniky, aktivity a emoce, nemaji dostatek socidlné emocni reciprocity, coz se
projevuje narusenou nebo deviantni reakci na emoce ostatnich lidi, jako posledni chybi
spontanni snaha o zabavu, aktivity nebo zdjmy s jinymi lidmi. Také se vyskytuje neob-
vykle intenzivni vymezené zajmy, které se opakuji. Pouze ojedinéle se vyskytuje zajem
o nefunkéni casti hraek nebo prfedmétli. Tuto poruchu nemizeme pficitat Zadné jiné

pervazivni vyvojové poruse. (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 52).

2.4 Vyvoj déti s autismem

Kazdé dite, ¢lovek je origindl, proto i déti s autismem se vyviji individualné a roste z nich

jedine¢na osobnost.

Z psychologického hlediska se za ptic¢inu poruchy cCasto povazuje oslabeni nebo chybéni
vrozené ,,prosocialni orientace®. Zdraveé narozené dité ma jiz v okamziku narozeni tenden-
ce reagovat odliSn€ na podnéty socidlni nez na véci a dava jim pfednost. Odménou pro né
byva jiz od podatku interakce s druhymi. Casem se stale vice rozviji potieba a schopnost

emocniho sdileni. V dtsledku rozdilného vyvoje CSN ¢i raného poskozeni takové odliseni
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socialniho od vécného chybi, proto i vSechno chovani, které mé kotfeny v potieb¢ sdileni,
se nevyviji ani se nerozviji ani dovednosti a psychické funkce osvojované v pravidelnych
interakcich. V intersubjektivnich zakladech nebo emoc¢nim sdileni nelze jesté odlisit slozku
motivacni a emocni od slozky kognitivni, plné vyjadieni obrazu autismu je jak o chybéni
motivace ke sdileni, tak i o chyb&jicim porozuméni socidlnim podmétim. Pokud jsou obra-
zy méné vyjadieny jako u Aspergerova syndromu, mize byt motivace neporusena, ale

chybéjici porozumeéni je stale primarni (Krej¢ifova, 2003, s. 6).

V kojeneckém véku, tedy prvnim roce zivota, je nutné pii hodnoceni ditéte zaméfit se na
projevy primarni intersubjektivity. Zpétn¢ jsou tyto déti rodi¢i popisovany jako nereaktivni
a pasivni, avSak vétSina z nich mé senzomotoricky vyvoj v norm¢, mnohdy se projevuji
jako klidné a Stastné. Ve zkouSkach vyvoje maji obvykle primérné¢ méné odchylek nez
déti s jinym typem vyvojovych poruch. V tomto obdobi vSak ¢ast déti miZze mit prevazné
negativni ladéni a mohou se objevovat i poruchy spanku nebo jidla. VétSina matek i pies
normalni pohybovy vyvoj jiz od pocatku citi ur€ity rozdil, déti mohou naptiklad Spatné
reagovat na pochovani nebo se mu aktivné branit, rovnéz také Spatn¢ navazuji oc¢ni kon-
takt. U téchto déti se neprojevuje separacni Uzkost ani strach z cizich lidi (Krejcifova,

2003, s. 6-7).

Druhy a tteti rok Zivota, tedy batoleci ve€k, se stdva nereaktivita a samotaistvi napadnéjSim,
stale jim chybi socidlni Uzkost, dit¢ nemusi ,,poznavat™ svoje rodice a jednd s nimi jako
s cizimi. Nema potfebu s nikym sdilet své potieby a zazitky. Re¢ je v tomto véku velmi
chudé nebo zcela chybi. Objevuji se prudké emocni vybuchy, pla¢ nebo zachvaty zlosti.
Nerozviji se ani symbolicka hra, sensorické reakce jsou nadmérné vybérove, zajem vzbu-
zuji jen velmi specifické podnéty (dit€ na prochazkach z kocarku nesleduje, co mu matka
ukazuje, ale je fascinovano draty elektrického napéti), u nékterych déti dochéazi ke spojeni
specifickych dil¢ich podnétl s negativnimi nebo pozitivnimi emocemi, tyto podnéty mo-

hou pfetrvavat i cely zivot. (Krej¢ifova, 2003, s. 7).

Klinickd manifestace je nejvyrazngj§i v obdobi piedskolniho véku. Casto v tomto véku
pfetrvava nereaktivita na ostatni lidi a socidlni podméty, déti travi vétSinu Casu stereotypni
solitarni hrou a jsou samotaiské, jejich stereotypy se stdvaji napadnéjSimi. Dle intelektoveé-
ho vyvoje mtiZe jit o jednoduché stereotypy pohybové, verbalni, ale také o pocatky omeze-
nych tzkych z4jmu, velky zajem maji o ¢isla, slova, technické z4jmy nebo specificka fak-

ta, miZe se objevovat i velmi silné hudebni citéni. Hracky ani v pfedskolnim véku nebyvaji
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vyuzivany funk¢né, déti jevi zajem pouze u urcité ¢asti napt. kolecka u auta. V jejich hrach

nenalezneme zadné prvky flexibility, variability nebo tvotivosti (Krej¢irova, 2003, s. 7).

Ve Skolnim véku se zejména u déti, které zacaly mluvit, nemaji vazné postizeny intelekt a
jsou dobfe vedeny, vSechny symptomy zmiriiuji. Détem chybi motivace k u¢eni mimo ob-
last jejich zajmu, socialni pozadavky a normy nechépou, proto nerespektuji pokyny ucitele.
V socidlnich vztazich problémy i nadale pfetrvavaji, v kontaktu se spoluzaky je dité ne-
obratné, ulpiva na vlastnich obsesich a zajmech, na pocity druhych nebere ohledy, Casto se
také stava terCem posmeéchu. Stars$i déti s autismem miizeme rozdélit do tfi riiznych inte-

graénich styll: styl samotarsky, pasivné akceptujici, egocentricky (Krejcitova, 2003, s. 8).

2.5 Psychodiagnostické metody

Psychodiagnostickych metod, které jsme zvykli v praxi pouZivat, existuje mnoho. OvSem
pii vysetfeni ditéte s poruchou autistického spektra jsme znacné omezeni. Ve vétsiné pri-
padi nelze s ditétem navazat kvalitni kontakt, dité nerozumi mnoha instrukcim ani nerea-
guje na bézné pokyny. Mlzeme proto pouzit pouze nékteré diagnostické ndstroje, nebo
pouze nékteré jejich &asti. Casto se tedy jedna o kombinaci mnoho technik a metod. Do
znaéné miry dokézou pribéh vySetfeni narusit poruchy pozornosti a porucha aktivity, které
jsou velmi Casté. Psychologické vySetteni s pouzitim klasickych testovych a projektivnich
metod 1ze pouZit u nékterych déti s Aspergerovym syndromem nebo u starSich déti

s vysoce funk¢énim autismem (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 74).
Pouzivané psychodiagnostické metody:
Pozorovani

Je jednim ze zakladnich nastroji v diferencialni psychodiagnostice PAS. Pozorujeme dité
samotné, jak se chova v riiznych situacich, za pfitomnosti blizkych i cizich osob, dale sle-
dujeme jeho mimiku, gestiku, pantomimiku, fec, socidlni chovani, projevy emoci, vztah
k pfedmétiim, vztah k sob¢€ a ostatnim. Zaméfujeme se rovnéz na jeho interakci s pecujici
osobou. Pokud je to mozné Zadame rodiCe o videozdznam, jak se dit¢ chova v domacim

prostiedi, ve Skolnim prostiedi nebo na dovolené (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 75).
Rozhovor

Rozhovor ma v diagnostice PAS nezastupitelnou ulohu, slouzi nam k ziskévani potiebnych
informaci o zivoté ditéte, jeho rodiny, jaké postoje maji rodice k poruse, ale také jako pro-

stiedek k navazani kontaktu s rodi¢i samotnymi. Rozhovor vzdy vedeme ptredevSim s rodi-
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¢i autistického ditéte. Zjistujeme konkrétni problémy, anamnestické udaje a vychovné ve-
deni a vzdélavani. Rozhovor s ditétem mizeme vést, pokud je verbalné zdatné (Hrdlicka a
Komarek, 2004, s. 75).

Vyvojové Skaly

Ptimo ke zhodnoceni intelektu vyvojové skaly urceny nejsou, ale jejich prostiednictvim lze
ziskat posouzeni celkové neuromotorické zralosti ditéte a orientacné zjistit uroveinl dil¢ich
kognitivnich schopnosti. U interpretace vysledkii musime vzdy brat ohled na celkové hod-
noceni vyvoje ditéte, jeho chovani a rodinné prostedi. Pozornost vénujeme definici defici-
th a silnych stranek ditéte. Stanovit prognézu dal§iho vyvoje ditéte se snazime na zakladé
celkového zhodnoceni vyvojového tempa. Mezi nejpouzivanéjsi vyvojové Skaly se tadi

Gesellova vyvojova Skala a skaly N. Bayleyové (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 75-76).
Testy rozumovych schopnosti

O vySetteni kognitivnich schopnosti se u déti s PAS miizeme pokusit pomoci inteligenc-
nich testll, nejlépe pokud jsou alespon ¢astecné verbalné vybaveny a jejich percepéni zra-
lost dosahuje minimalné péti let. Tyto déti maji vyrazné problémy s koncentraci pozornosti
¢1 nepochopeni nékterych béznych instrukci, pokyna ¢i gest. Déti maji ¢asto extrémni pro-
jevy v chovani, ndpadné odchylky v psychomotorickém tempu a trovnich aktivit. Vysled-
ky ziskané z téchto test mapuji spiSe miru inteligence, kterou dité pouziva v kazdodennim
zivoté nez skute¢nou kognitivni kapacitu, kterou maji vrozené k dispozici (Hrdli¢ka a Ko-

marek, 2004, s. 76).
Kresby a grafomotorika

Vyznamnou soucasti psychologického vysetieni jsou pravé kresby. V hodnoceni kreseb se
zam¢efujeme jak na obsahovou, tak i na formalni stranku a jejich provedeni. Sledujeme
rovnéZ vybér tématu pii volné kresb¢, tichop a zplisob pouzivani kresebného nebo psaciho
nacini. RovnéZ mame na pozoru, jak se dité pii kresleni chova. Z kresebnych technik mi-
zeme vyuzit napodobovani kresby geometrickych tvarii, dokreslovani ¢asti postavy nebo
kresbu na volné téma. U nékterych déti se vyskytuje odpor ke kresleni postav, 1 kdyz jiné
témata kresli rady. Tento negativismus muizeme pfipisovat neustale se ménicim vyraziim

obliceje (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 77).
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V druhé kapitole jsme se zaméfili na psychodiagnostické metody, vybrali jsme pouze za-
kladni a Casto vyuzivané metody pii diagnostikovani poruchy autistického spektra. Rovnéz

jsme se zam¢ftili na to, jak probiha vyvoj u téchto déti.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 24

3 RODINAA DITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Stastnou a spokojenou rodinu si pieje snad kazdy. Ne vzdy se tento plan &lovéku vyjde.
V mnohych piipadech se jedna o nestastné nahody nebo véci, které zkratka nejsme schop-
ni ovlivnit. To mtze byt i1 jeden z dGvodu, pro¢ se ndm vice a vice vyskytuje rodina pouze

s jednim rodi¢em.

Zékladni socidlni skupinou je rodina, poji ji vylucnost svych vztahii, souzitim, sdilenim
pritomnosti, spolecné aktivity, ocekavani nebo spolecné planovani budoucnosti. Pro dité
velmi dilezité jsou vztahy mezi ¢leny rodiny, pokud jsou vztahy pozitivni, mtze se dité
citit bezpecné a je pro néj snazsi brat v tivahu i potieby jinych lidi a tim se k nim chovat
ohleduplné. Sdileni kaZdodenniho Zivota, rodinnych rituald 1 vyjime¢nych situaci potvrzuje
jistotu rodinného zazemi. Védomi toho, Ze jsou rodice vzdy na blizku, je adekvatnim pro-

sttedkem k udrzent jistoty, kterou dité potiebuje (Vagnerova, 2005, s. 204).

Rodinu zpravidla mizeme charakterizovat jako zékladni ¢lanek spolecenstvi lidského. Za
hlavni znaky jsou povazovany ekonomicko-zabezpecovaci, biologicko-reprodukéni, emo-
ciondlné-ochrannd a vychovné-socializa¢ni funkce. Tyto ukoly rodina plni nejen vici svym

¢lentim, ale také kviili spolecnosti (Prticha, 2009, s. 487).

Rodinu mizZeme také charakterizovat jako socidlni jednotku tvofenou legalizovanym vzta-
hem rodi¢d a jejich détmi. Vychova déti patii k zakladnim tikoniim rodiny. Sir§i rodinu
poté tvofi ptibuzenstvo, které je spojeno pokrevnim poutem, ale také rodinnymi tradicemi,
rysy, postoji a jazykem (Jani§ a Loudova, 2011, s. 60).

Emoc¢né vyznamnou autoritou jsou pro déti rodi¢e. Rodi¢ovskeé role si ceni a s nim 1 spoje-
ného postaveni. Déti v predSkolnim véku pfisuzuji rodicim prakticky v§emocnost a véfi,
ze si poradi s kazdou situaci. Rodice pfedstavuji vzor, kterému se déti chtéji podobat a

s nimzZ se identifikuji, chtéji byt presné takovy jako oni (Vagnerova, 2005, s. 204).

3.1 Rodina jako socialni instituce

nového stoleti nepostradatelnou a jen slozité nahraditelnou instituci jak pro dospélého ¢lo-

veka, natoz pak pro dit¢ (Kraus, 2008, s. 79).

Dnesni rodinu miZzeme definovat jako malou primarni socialni skupinu, je to sice velice

obtizné vymezeni rodiny, jelikoZ tyto kritéria piestavaji platit. PfedevS$im jiZz neni nutnou
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podminkou rodinného Zivota zakonny manzelsky svazek. V tomto dusledku pfibyvé mi-
momanzelskych déti, kdy v dnesni dobé¢ je to jiz jedna tfetina. OvSem i toto souziti miZze
fungovat jako rodina a spliovat jeji znaky — rodina Zije pod jednou stfechou a kooperu;ji
mezi sebou na délbe prace. V této situaci mizeme piijmout vymezeni, ze rodina je struktu-
rovanym celkem, jehoz smyslem, néplni a ucelem je vytvaret relativné bezpecny a stabilni

prostor a prostiedi pro sdileni, reprodukci a produkei Zivota (Kraus, 2008, s. 80).

Zmény nastupuji 1 ve fungovani rodiny a to dle zavaznosti postizeni. V podstaté veskery
Cas je vénovan ditéti, je tieba vEétsi nasazeni a intenzivnéjsi péce nez u zdravych déti. U
rodicu Casto dochdzi k omezeni kontaktti a Castéji navazuji kontakty s rodinami, kde je také
postizené dité. Par z nich dokonce najde silu a zalozi neziskovou organizaci na pomoc dru-
hym, opakem muze byt uplnd izolace od okolniho svéta. Mezi diivody mlze patiit nedo-
stupnost hlidani, nedostatek ¢asu, inava nebo nechut’ odpovidat na vSechny ty otazky tyka-
jici se vaseho ditéte. Ovlivnény jsou i vztahy v roding, kdy si kazdy ¢len musi ujasnit, jaky
postoj bude k ditéti zaujimat. Dulezita je zde i podpora zvenci, a to v oblastech pedagogic-
kych, medicinskych nebo socidlnich. Pokud zlistane matka na celou situaci sama, cozZ se
stava, jelikoz otcové rodiny s postizenym ditétem casto opoustéji, ma to dopad nejen eko-

nomicky, ale také prevazné psychicky (Bazalova, 2017, s. 94-95).
Socialni prostredi

Prosttedi lidské spolecnosti, lidi, pravidel vztahii a spoluprace téchto lidi. Ze vSech typt
prostiedi ma nejvétsi vliv na hodnoty a chovani ¢lovéka. Praveé zde se rozviji socialni uce-
ni, spolupréce, napodobovani, komunikace s ostatnimi lidmi nebo feSeni konflikti. Emoci-

onalng byva vse podloZzeno — blizci lidé, cizi lidé (Kolaf, 2012, s. 112).
Problémy v socialnich vztazich

K velkému zklamani rodiny vede vrozeny deficit v reciproCnich socidlnich vztazich.
VSechny projevy, které jsou charakteristické pro toto postizeni, kdy dité nereaguje na mat-
ku ismévem, neprojevuje radost z ptitomnosti zndmé osoby, odmita fyzicky kontakt, dava
prednost vécem pied lidmi a netrpi separacni tzkosti, cozZ u matek Casto vyvolava pocity
selhani a nejistoty. Dité nepouziva o¢ni kontakt ke komunikaci a nema ani snahu sdilet
bolest nebo radost. VSechny tyto faktory prohlubuji v rodi¢ich uzkost a obavy, Ze néco

neni v poradku (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 180).
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3.1.1 Déleni rodiny

Rodinu, kterou tvofi rodice (rodi¢) a déti, nazyvame rodinou nuklearni. Rodinu, kterou
rozSitime o blizké pribuzné, prarodiCe a dalsi, oznaujeme jako rodinu rozsifenou. Orien-
tac¢ni rodinou se rozumi rodina, v které jedinec vyrtsta jako dit€¢. Kdyz samo zaklada ro-
dinny svazek, oznacujeme to, jako rodinu prokreacni. O rodiné funkéni hovotime, pokud
se rodiné dafi vyporadat s funkcemi, které ma plnit. Jestlize, rodina své funkce neplni, na-
zyvame ji rodinou dysfunkcni. Socializa¢ni vyvoj ditéte je zna¢n€ narusen u afunkéni rodi-

ny, které nezvlada své zakladni funkce a vnitiné€ se rozpada (Kraus, 2008, s. 80).

3.2 Funkce rodiny

V dnesni industrialni spolecnosti stale vzristaji ndroky s pozadavky na rodinu, coz ma za
duasledek, Ze své funkce plni jen nedostate¢né. Soucasna doba ovSem na druhé strané posi-
lila vyznam rodiny jako ttocisté pied vefejnym svétem, rodinné prostredi se také vice nez
diiv stava protivahou vefejného prostoru, hlavné pokud mame socialné slabsi prostredi,
slouzi ndm v ném rodina jako jediny opérny bod. Stale tedy rodinu povazujeme za nena-

hraditelnou instituci (Kraus, 2008, s. 81).
Rodinné prostiedi

Rodinu povazujeme za zaklad struktury nasi spole¢nosti. Funkci rodiny je mnoho, avSak
jejich realizace velmi zavisi na typu a kvalité rodinného prostiedi. Pokud se zamétime na
funkci vychovnou a vzdélavaci, tak je prokazano, ze existuji rozdily mezi rodinnymi pro-
stiedimi, které jsou dané urovni vzdélani rodi¢i, poctem déti v rodin€, socioekonomickym
postavenim nebo postojem rodi¢t ke vzdélani vlastnich déti (Pricha a Veteska, 2014, s.

238).

V rodinném prostiedi a jeho plsobeni rozliSujeme mezi Ciniteli a vlivy, které vyplyvaji
z demograficko-psychologického, materidlné-ekonomického a kulturné-pedagogického
rodinného Zivota. Mezi témito skupinami se hranice vymezuji jen tézko (Priicha, 2009, s.

488-489).

Biologickoreprodukéni funkce

Tato funkce mé vyznam jak pro spolecnost samotnou, tak pro jedince, ktefi rodinu tvofi.
Pro svlij ispéSny rozvoj potiebuje spole¢nost stabilni reprodukéni zakladnu. Jejim zajmem
tedy je, aby se rodil takovy pocet déti, ktery tyto perspektivy naplni. V mnoha vyspélych

zemich je ovSem vniméno dité spise jako ptekazka v profesnim riistu a vlastni seberealiza-
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ci obou rodic¢i, v rodinach s niz§imi pfijmy je to pak také jako piepych. V poslednich le-
tech také stale vice rodin planuje pouze dit¢ jedinaCka nebo dokonce neplanuji déti viibec

(Kraus, 2008, s. 81).
Socialné — ekonomicka funkce

Rodina slouzi jako vyznamny prvek v rozvoji ekonomického systému spole¢nosti. Clenové
se zapojuji jak do vyrobni, tak do nevyrobni sféry a to v rdmci vykonu uréitého povolani,
soucasn¢ se rodina také stdva vyznamnym spotiebitelem, na kterém je znacné zavisly trh.
V hmotném nedostatku rodin se projevuji poruchy ekonomické funkce, coz byva nékdy

dasledkem nezaméstnanosti nebo zvySovani zivotnich nakladt (Kraus, 2008, s. 81-82).
Ochranna funkce

Jinak také zaopatifovaci nebo pecovatelska funkce, kterd spociva v zajistovani Zivotnich
potieb, jako jsou biologické, hygienické, zdravotni, a to nejen u déti, ale také u dospélych.
U nas tuto funkci piebral z ¢asti od roku 1989 stat, a to v podobé dichodového, nemocen-

ského pojisténi, 1é¢ebny pro dlouhodobé nemocné, ockovani aj (Kraus, 2008, s. 82).
Socializa¢né — vychovna funkce

Prvni socidlni skupinou, kterd uci dité ptizptisobovat se zivotu, osvojovat si zakladni navy-
ky a zptsoby b&zné ve spole¢nosti, je pravé rodina. Casto se dnes také prodluzuje doba,
Miize se stat, Ze rodina se snazi odpovédnost na vychovu ditéte prenést na skolu a ocekava,
ze profesionalni pfistup uciteld napravi chyby, jichZ se rodice ve svych vychovnych proce-
sech dopoustéji riznymi nevhodnymi piistupy ve vychové€. Za optimalni pfistup je pova-
zovan styl demokraticky, ale Casto miizeme vidét bud’ styl liberalni nebo pravy opak, a to

styl direktivni (Kraus, 2008, s. 82-83).

Rekreacéni, relaxa¢ni a zabavna funkce

vvvvvv

déti, ale tyka se vSech ¢lenii rodiny. Ze rodina tuto funkci plni, se projevuje napiiklad
v tom, do jaké miry spolu travi svlij volny Cas, jakym zajmovym ¢innostem se vénuji nebo

jak travi dovolenou (Kraus, 2008, s. 83).
Emocionalni funkce

Je jednou z téch zasadnich a nezastupitelnych funkci. Nikdo jiny nez rodina totiz nedokéze

vytvofit podobné a tak pottebné citové zdzemi, pocit lasky, bezpeci a jistoty, a tak podstata
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a smysl nemohou byt nikdy proménény. AvSak od 90. let minulého stoleti mizeme sledo-
vat, ze ptibyva rodin, které tuto funkci (z dvodu rozvodu, dezintegrace, zaneprazdnénosti)
plni s velkymi obtizemi nebo neplni viibec, ¢imz ndm nartsta pocet déti citoveé deprivova-

nych nebo tyranych (Kraus, 2008, s. 84).

3.3 Volny ¢as v rodiné

Travit volny ¢as miizeme sami se sebou, prateli nebo rodinou. S kym sviij volny Cas stra-
vime je pouze a jenom na nas. Jakékoliv smysluplné vyuziti volného ¢asu je pfinosem ne-
jen pro nase télo, ale predevsim pro nasi dusi.

~ ™ .

Volny cas je jako termin rozsifen i mezi laickou vetejnosti zcela bézn¢ a kazdy si pod tim-
to pojmem umi néco predstavit. Casto oviem mize dochazet k bagatelizaci pravé proto,
jak je tento pojem vSeobecné zndmy. Prvni definice volného Casu se zacaly formovat od
60. let 20. stoleti, jen téZko ovSem mizeme zvolit pouze jednu, ktera by byla tou nejlepsi

(Janis$ ml., 2009, s. 4).

Volny ¢as lze také definovat jako: ,, Cas, s kterym clovek miize nakladat podle svého uva-
Zeni a na zakladeé svych zajmii. Volny cas je doba, ktera ziistane z 24 hodin bézného dne po
odecteni casu vénovaného praci, péci o rodinu a domdcnost, péci o vlastni fyzické potieby

(véetné spanku)““ (Pricha, Mare$ a Walterova, 2003, s. 274).

Volny ¢as mizeme také chéapat jako opak povinnosti a nutné prace, jako dobu, kdy si své
¢innosti mizeme vybrat a délame je dobrovolng. U déti z volného €asu vylucujeme vyuco-
vani a pfipravu na néj, sebeobsluzné ¢innosti, pomoc v domacnosti, ne péci o zevnéjsek

(Jani$ a Loudova, 2011, s. 77).

Jiz od starovékého Recka zname vyznam vlivu rodinné vychovy na osobnost &lovéka. Ob-
jevovali se vSak tendence, jak omezit ¢i upravit vliv rodiny pro potieby statu. Pfi vychové
déti je postaveni rodicti nenahraditelné, ostatni jsou pouze jakymisi dopliiovateli ve vycho-
ve rodict. Obecné jsou za vychovu odpovédni prave rodice, pro své dité by méli vytvaret
podminky, kterymi budou nepiimo a pozitivné ptsobit na své dit€. Ve volném case je dité
ovliviiovano pravé témi aktivitami, které preferuji rodiCe, hrozi zde vSak riziko, ze dité
bude jiz od utlého véku jednostranné pretézovano aktivitou, kterd u rodi¢ti dominuje. Ro-

di¢e by méli poskytnout SirSi spektrum moznosti, jak volny ¢as travit, zaleZi to ovSem i na

finan¢ni situaci rodiny (Jani§ ml., 2009, s. 19).
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Funkce volného ¢asu

Jako jeden z mnoha popsal funkce volného ¢asu francouzsky sociolog Roger Sue a vyme-
zil 4 funkce volného casu. Prvni funkce psychosociologickd (zabava, uvolnéni, rozvoj),
druha funkce je socidlni (symbolicka ptislusnost k nékteré socialni skupin€), funkce treti je
terapeuticka a posledni ¢tvrtd funkce ekonomicka (pozitivni vliv na uplatnéni ¢loveka

v profesni ¢innosti) (Jani$ ml., 2009, s. 13).

3.3.1 Aspekty volného casu

Na problematiku volného ¢asu bude nahlizet kazdy jinak, at’ uz se bude jednat o politika,
1ékate, ekonoma nebo psychologa. Jednotlivé aspekty striktné oddéleny nejsou, ale navza-

jem se prolinaji a ovliviiuji se (Jani$ ml., 2009, s. 11).

Ekonomické hledisko sleduje, kolik finan¢nich prosttedkli vlozi do volného ¢asu svych
obcanll a zaroven, jestli jsou tyto prostiedky navratné. Volny €as je odvétvim velmi dobie

prosperujicim, avSak Casto se orientuje pouze na zisk (Jani§ ml., 2009, s. 12).

Z sociologického a socidlnépsychologického hlediska mtizeme sledovat vliv volnocaso-
vych aktivit na utvafeni mezilidskych vztahl a zda jsou tyto vztahy posouvéany stdle na
dince prave rodina, ktera dava jedinci jak pozitivni, tak i negativni vzory. Rodice by ovSem
ditéti meli ponechat co mozna nejvétsi svodu pii jeho zajmovych ¢innostech. ProtoZe po-
kud je dit¢ do néceho nuceno na zdklad¢é rozhodnuti svych rodicl, na socidlni pohodé¢ mu
to rozhodné nepfispéje. Ditéti, které Zije v problémové rodiné, by mélo byt zaruceno trave-
ni volného c¢asu mimo tuto rodinu, protoZze neZadouci traveni volného casu vede

k problémim v dospélosti (Jani§ ml., 2009, s. 12).

Do oblasti volného Casu patfi i politické hledisko, stat zde mize zasahovat jak neptimo, tak
pfimo. Za pfimy zdsah muizeme povazovat vystavbu détského hiist€ nebo cyklostezky,
nepiimym zasahem poté miiZze byt socidlni politika statu, z toho plynouci finan¢ni situace
obyvatel. Stat by mél pfevazné pusobit v oblastech, jako jsou pomoc organizacim, spolkiim
a sdruzenim spolupracujicim s détmi a mladezi, ochranu pfed komercionalizaci, zakladani
a financovani zafizeni pro volny ¢as. Sledovanim vlivu volného ¢asu na zdravi, dusevni a
télesny vyvoj, se zabyva zdravotné-hygienické hledisko. Rovnéz se snazi o idealni uspota-
dani reZimu dne, také se vénuje vlivu volno€asovych aktivit na aktudlni zdravotni stav je-

dince (Janis., 2009, s. 12 — 13).
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Pedagogické a psychologické hledisko by mél znat kazdy pracovnik, ktery se vénuje praci
s mladezi, rovnéz by mél znat individualni i vékové zvlastnosti jedinct, se kterymi pracuje.
Rovnéz by mél zvazovat, jestli aktivity, které¢ détem predklada, jsou pro né zadouci z hle-
diska jejich vyvoje a uspokojovani potieb. Pedagogické hledisko tu ma dva hlavni tkoly, a

to vychovu ve volném case a vychovu k volnému ¢asu (Janis ml.,2009, s. 13).

3.4 Socialni aspekty

Narodi-li se do rodiny dité s postizenim, rodina se ze dne na den ocita ve zcela jiné a neo-
¢ekavané situaci, kterou neznd, nezavinila ji ani si ji nezaslouzila. Velmi zde poté zalezi na
rodin€ i okoli, jak se s touto novou situaci vyrovnd, protoze pro postizené dité je reakce a
ptistup rodiny pro dalsi vyvoj klicova. Bude-li porozuméni a pomoc okoli a spolec¢nosti
dostatecnd, pak je rodina schopna piijmou postizené dit¢ jako Clena rodiny, ktery potiebuje
pomoc. Paklize ov§em podpora dostatecna neni, dité se mize stat v rodin¢ elementem, kte-
ry svym narozenim pfinesl do rodiny problémy. VSechny rodiny maji potiebu pozitivniho
vyvoje postizeného ditéte, potfebu pomoci pii zvladdani stresii a potifebu socidlni podpory
(spolecenské i financni), a to bez rozdilu. Kazda rodina si prochdzi nékolika stadii této ne-
¢ekané tézké krize (stadium: Soku, deprese, Cinnosti a stadium realistické). Délka stadii se
neda urcit, jelikoZ je velmi odliSna a zalezi na mnoho faktorech. Nezbytné nutna je analyza
kazdé ptipadu, pokud chceme rodin€ odborné pomoci (Hrdli¢ka a Komarek, 2004, s. 177-
178).

Model, ktery je €asto pouzivan pro hodnoceni reakci rodiny na postiZeni ditéte, je model
ABCX. Nasledky postizeni X zaleZi na: A — charakter a hloubka postiZeni, B — zdroje, kte-
rymi rodina disponuje, C — subjektivni vnimani situace rodinou. Na modifikaci faktort
ABC pak zélezi ispé€$na pomoc rodin€. Autismus ovlivni celou rodinu a to je tfeba si uve-
domit. Nejvétsi dil péce obvykle nesou matky, které také vice podléhaji emocim a jsou
vice vystaveny zrafiujicim a nevhodnym reakcim okoli. Celodenni péce je u tohoto posti-
Zeni nutnosti, ma to ovSem casto dusledek ztratu matcina zaméstndni, konickli a pratel.
Matky také Casto potiebuji odbornou pomoc psychiatra, jelikoZ mohou podléhat depresim,
na otcich potom zlstava tiloha zabezpecit rodinu po ekonomické strance, coz nemusi byt

vubec jednoduché (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 178).
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODIKA VYZKUMNE CASTI

Pro vyzkum bakaléatské prace byl zvolen kvalitativné orientovany vyzkum. Kvalitativni

vyzkum byl zvolen z ditvodu, aby mohl byt problém prozkouman do hloubky.

4.1 Formulace vyzkumného problému

Vyzkumny problém byl formulovan vzhledem k celé problematice bakalarské prace takto:

Zivotni styl rodin, které maji dité s poruchou autistického spektra.

4.2 Cile vyzkumu
V bakalatskeé praci byl zvolen jeden hlavni a ctyti dil¢i vyzkumné cile.

Hlavnim cilem bakalarské prace je: Zjistit ¢innosti v bézném dni u rodin, které maji dité
s poruchou autistického spektra.
Diléi cile:
1. Zjistit, zmény a nasledky po diagnostice PAS.
2. Objevit, jaké vhodné spole¢né volnocasové aktivity rodiny maji.
3. Odhalit vniméni rodin jejim okolim a blizkou rodinou ze subjektivniho pohledu ro-
dice.
4. Zjistit, jak rodic¢e vidi budoucnost svého ditéte v pozdéjsim veéku.
4.2.1 Vyzkumné otazky:
V bakalatske praci je stanoveno sedm vyzkumnych otazek.
Hlavni vyzkumna otazka:
Jak probihaji kazdodenni aktivity v rodin€ s ditétem s poruchou autistického spektra?
Dil¢i vyzkumné otazky:

1. Jaké nastaly zmény po diagndéze PAS?

Jak probiha u ditéte s PAS nacvik béznych Zivotnich situaci?
Jaké maji rodiny spole¢né volnocasové zajmy?

Jak jsou déti s PAS piipravovany do vzdélavaciho zatizeni?

Jak rodi¢e hodnoti ptistup okoli a blizké rodiny po diagndze PAS u jejich ditéte?

A

Jak vidi rodi¢e budoucnost svého ditéte, aZ se o né¢j nebudou moci postarat?



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 33

4.3 Vyzkumné Setieni

K vyzkumnému Setieni byly vybrany Ctyfi rodiny. Tti z téchto rodin jsou neuplné, déti/dite
Zije pouze s matkou a jedna rodina je uplna. Typ vybéru byl zvolen zamérny. Setieni pro-
bihalo formou polostrukturovaného rozhovoru u péti rodict. Zastoupeni rodici jsou Ctyfi

matky a jeden otec.

Zékladni metodou v kvalitativnim vyzkumu je pravé rozhovor, slouzi k navazovani a udr-
zovani kontaktu s informanty, pfindsi ndm mnozstvi cennych tidajii a umoznuje kategori-

zovat (Svec, 2009, 213).

Rozhovory probihaly u rodin doma, aby se citili co nejvice komfortng. Zadny s informantt

si nepfal audio zaznam, proto jsou rozhovory zaznamenany pouze elektronickou formou.

4.4 Popis situaci rodin

Zde jsou ve zkratce popsany situace rodin, v kterych ziji déti s PAS. Popis aktualni situace
rodin slouzi pro celkové dokresleni situace pii vyzkumu. VSechny rodiny byly velmi

vstficné a oteviené.
Rodina A

Prvni rodinou je rodina neuplnd, kde Zije matka 42 let (respondent R1) a syn 8 let (Détsky
autismus). Rodina Zije v centru mésta, coZ ji velmi usnadiiuje dostupnost do Skoly a na
ostatni volno€asové aktivity. Dité¢ navstévuje béZnou zakladni skolu a ve tfidé je s nim po
celou dobu asistent pedagoga. Dité je samo s matkou jiz od narozeni, otec je opustil jiz
pred porodem. U ditéte byla prvni diagndza v 18 mésicich, pozd¢ji jesté zjiSténa intoleran-

ce na lepek, coz bylo dalsi komplikaci.
Rodina B

Druhou rodinou je také rodina neuplné, kde Zije matka 38 let (respondent R2) a syn (s
PAS) 7 let a dcera 9 let. Otec od rodiny odesel pted Ctyimi lety, kdyz se jeho synovi potvr-
dila diagnoza. Chlapci byla diagnostikovana porucha autistického spektra se stitedné tézkou
az tézkou mentélni retardaci. Chlapec navstévuje prvni tfidu na specidlni zékladni Skole.
Rodina zije v byté v klidné ¢asti mensiho mésta. S chodem domacnosti matce hodné po-

méhaiji babigky.
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Rodina C

Tieti rodinou je rodina uplna, v této rodiné zije matka 33 let (respondent R3), otec 35 let
(respondent R4) a dcera 6 let (diagnoza détsky autismus, vyvojova porucha feci (receptiv-
ni, expresivni), opozdény psychomotoricky vyvoj). Rodina zije v rodinném domé¢ na vesni-
ci. Dité nyni dochazi pravidelné do alternativni matefské Skoly, kde mé asistentku pedago-
ga. Divka mé kromé PAS jesté bezlepkovou dietu, coz jim situaci také dvakrat neulehcuje.

Matka musi dcefi kazdy den do Skolky ptipravovat specialni stravu.
Rodina D

Ctvrtou rodinou je rodina matky samozivitelky 28 let (respondent R5) a dcery s PAS 5 let.
Rodina Zije v mensi obci v rodinném domku. Dostupnou matetskou Skolu, kterou divka
navstévuje, maji pouze neékolik minut péSky. V obci je rovnéz détské hiisté, na které rady
dochazeji. Matce s dcerou nejvice pomaha babicka a kamaradky. Velkym pfitelem ditéte je

ijejich pes. Divka svého otce nikdy nepoznala, opustil matku jiz v raném téhotenstvi.
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5 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

Kvalitativniho vyzkumného Setieni se zucastnilo pét respondentti, kterym bylo ptidéleno
oznaceni R1 — R5. Z polostrukturovanych rozhovort, které¢ byli nasledné¢ zakédovany po-
moci otevieného a axialniho koédovani, nam v kone¢ném dusledku vzniklo sedm metafo-

rickych kategorii.

Otevienym kodovanim rozumime proces rozebirani, porovnavani, prozkoumavani a kate-

gorizaci udaji. Na zdkladni proces kodovani mame dva analytické postupy, u nichz se

podstata méni s typem kodovani (Strauss a Corbin, 1999, s. 42 - 43).

Za pomoci axidlniho kédovani skladame vytvorené pojmy novym zplsobem a
nachazime vazby mezi kategoriemi a subkategoriemi. Tedy diky otevienému a

axialnimu kédovani pozname nové kategorie, jejich charakteristické vlastnosti, dimenze a

vzajemné vztahy.

Paradigmaticky model

Na tenkém ledé Byl to Sok

\

Svétlo na konci

Jen trochu Stésti

tunelu
krokem

Pomocna ruka

Z4dna zpétna zrcatka
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Obrazek 2 Schéma Paradigmatického modelu (zdroj: vlastni)

Z kategorii nam nasledn¢ vyplynuly tyto skutecnosti, které se snazi odpoveédét na vyzkum-

né otazky a cile celé prace.

5.1 Krok za krokem

Urcita posloupnost, fad a obrovska davka trpélivosti je diilezita i u béznych, zdravych déti,
o poznani diilezitéjsi je, pokud dité trpi néjakou poruchou. Informanti se zde shoduji, ze za
ty roky jiz maji vytvofeny urcity harmonogram ¢innosti, ktery se neustale nebo velmi casto

opakuje.

Podstatnou ¢ést téchto harmonogramii bychom mohli pouzit i u intaktnich déti. V téchto
postupech nalezneme ¢innosti a kroky, jako uvadi naptiklad R1: ,,R4no vstaneme, synovi
se dopomiize s ranni hygienou, sam ji jesté¢ nezvlada. Nasniddme se a vypravujeme se do
Skoly.“ R3 uvadi, ze uziti harmonogramu neni vyslovené nutné, ale je v zajmu vSech dodr-

zovat alespon urcité jeho ¢asti, jako naptiklad odpoledni spanek.

Rodiny se snazi veSkery volny ¢as vénovat svym ratolestem, 1 kdyZ to neni vzdy lehké.
Vecery u téchto rodin vypadaji také velmi podobné, jako u rodin béznych, jiz maji své za-
behnuté rutiny a postupy. Dité se naveceti, vykoupe, provede zakladni hygienu, ptecte se

jeho oblibené pohéadka a jde se spat.

Rodice téchto déti museji byt obdareni opravdu velkou trpélivosti, jelikoZ neustalé vysvét-
lovani, co, proc tak je, a pro¢ tohle nesmi d¢lat, je opravdu vycerpavajici. Diilezitou stran-
kou véci je také umét zachovat klid, jelikoZ nésilim se nic nevyfesi a u téchto déti to ani
nejde, neméli by z toho rozum. Dobra ptiprava je zéklad, to uvadi i R4: ,,Pokud dité po-

stupné piipravime na to, co se bude dit, vyhneme se tak zbyte¢né frustraci z nevédomosti.*

V dnesni dobé¢, kdy uz existuje pomérné velké mnozstvi metod a postupt, je velmi tézké
vybrat pro svoje dité ten, ktery mu bude nejvice vyhovovat a bude ho spravné rozvijet. U
informantl se velmi Casto vyskytovala procesudlni schémata, kterd mizete vidét na obraz-
ku a v ptilohach. Jde o karticky, kde jsou zobrazené konkrétni ¢innosti ze dne, jak na sebe
navazuji, jejich vyuziti je opravdu Siroké. S kartickami se dit€ miiZze vybrané situace ucit,
ale je mozné tyto schémata zahrnou 1 do denniho harmonogramu a po ukonceni ¢innosti je

z n¢j odebrat.
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Obrézek 3 Procesudlni schéma (zdroj: vlastni)

Dalsi ,,metodou®, kterou rodiny vyuzivaji, je metoda pokus omyl. ,,.Bud’ to vyjde nebo mu-
site zkousSet néco dalSiho,” uvadi R2. Samoziejmé tou nejvetsi motivaci je pro dité odme-
na. Rodice si také zakladaji na tom, aby se jejich déti naucili co nejvétsi samostatnosti, sice
to jde velice pomalu, ale kdyz vidite ty malé “kracky* vpied, zjistite, Ze to ma smysl a do-

da vam to novy eldn a chut’ nevzdavat tento boj.

5.2 Na tenkém ledé

Citit se v nejistoté a diskomfortu je nepiijemné kazdé lidské bytosti. Tyto situace zazivali i
informanti, u kterych se pocity nejistoty dostavovaly zejména pied tim, neZ jim byla sdéle-

na diagnoza jejich ditéte.

Jak vypravi RS: ,,To, Ze je néco v neporadku jsem pozorovala uz delsi dobu, takze na to, Ze
moznd nebude uplné zdrava, jsem byla tak trochu pfipravend. Samoziejmé si do posledni
chvile pfejete, aby bylo vsSe v poradku, ale ty naznaky nelze ignorovat, obzvlast pokud to
neni vase prvni dité.“ Dalsi ranou pro rodinu bylo, kdyZ jim ozndmili, ze syn jeSté navic
trpi intoleranci na lepek. Ze dne na den se zorientovat v tom, co to vlastn¢ obnasi stravo-

vat se bezlepkové a jaké jidla je tedy mozné piipravovat, je opravdu naro¢né, jak uvadi R1.

Jednou z dalSich véci, co pro rodinu €. 3 rozhodné nebylo piijemné, je odvraceni rodiny.

Rozsitena rodina stale nechéape, ze maji dit€ s PAS a neustdle se domnivé, ze dceru pouze
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rozmazIuji a pfehanéji to se starostlivosti o ni. Jelikoz rodina ¢. 3 nema nikoho, kdo by se o
jejich dceru mohl v budoucnu postarat, a pokud jim nebude vychazet jejich snazeni, aby
bylo dit¢ alespont do urcité miry samostatné, uvazuje rodina i o prestéhovani do jiné zem¢,

kde se stat bude schopen a ochoten postarat o jejich dit¢.

5.3 Byl to Sok

Kdyz Iékaii poprvé informantim fekli, Ze to vypada na poruchy autistického spektra, byl to
pro n¢ Sok. Na tomto se vSichni informanti shodli. Jak se zminila R5: ,,To Ze ma vase dité
né&jakou poruchu, asi nikdo nikdy neponese s klidem. Na druhou stranu, asi kazdy rodi¢ ma
v sob¢ néjaky podvédomy hlas, takze urcité tuseni tam bylo.* Mnohem ,,vét$i* Sok nez pro
R2 to byla rana pod pés pro jejiho tehdejSiho partnera, ktery diagndézu svého ditéte neunesl
po zadné ze stranek a rodinu bohuzel opustil. R3 nezazivala Sok piimo ze stanovené dia-
gnozy, to byla do jisté miry uleva, ze uz védi, jak se k dcefi maji chovat, respondentka spi-
Se pocitovala strach a obavu z nevédomosti, co bude s jeji dcerou dale. Do posledni chvile
informanti doufali a véfili, ze to pfece nebude tak stras$né, Ze se jim zd4 pouze néjaky
hloupy sen, takze po vysloveni verdiktu diagnézy se jim zaviel cely svét a zistali na to
sami. ,,I kdyz tusite, ze vSe neni zcela v potfadku, potad doufate a doufate,* takto sviyj pro-
zitek popisuje R1. Informanti se shodli, Ze urcit€ mensi ¢i1 vétsi odliSnosti pozorovali u
svych déti jiz v nizkém v€ku. Rodiny uvedly, Ze nejcastéji si v§imli prvnich odliSnosti mezi

18. — 24. mésicem Zivota ditéte.

5.4 ZAdna zpétna zrcatka

Zadny &lovék se rad nediva do svoji minulosti, obzvlasté pokud ta minulost neni nikterak
rizova. V této kategorii se informanti zamé&fuji na svoje pohledy do minulosti, jak to vSe

probihalo a jak celou situaci prozivali.

Informanti se shoduji, Ze zacatky byli opravdu tézké, spousta lidi se na n¢ divala ,,skrz
prsty“ nebo na né a jejich déti méli nejriizn&ji poznamky a urazky. Casem si vytvofili ur-
¢itou ochrannou bariéru a tyto pozndmky a urazky si jiz nepfipoustéli. Rodiny také uvedly,
ze postupem casu, ovSem vzdy az po diagnostikovani poruchy, se pohled alesponl Casti
jejich rodiny nebo okoli zménil k lepSimu.

Rodina €. 3 se také potykala s litosti svého okoli, misto jakékoliv podpory nebo pomoci, za

kterou by byla nesmirné¢ vdécna, se vzdy setkali pouze se slzami a odstupem. Rodina se

s podobnym chovéanim, jako u svého okoli, setkala také na ptd¢ vzdélavaciho zatizeni.
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Pedagogicti pracovnici neméli dostatecnou informovanost o problematice PAS, tedy nevé-
déli, jak s ditétem pracovat. Skolka pro tyto déti nebyla nastavena a do piijeti asistentky
pedagoga, ktera byla piijata az po iniciativé rodicu, se o jakoukoliv zménu ani Skolka ne-

snazila.

Rodiny se také Casto potykaly s ndzorem, Ze je jejich dité nevychované a ma matku, ktera
si ho nedokéze uklidnit a srovnat. Casem se z nevychovaného ditéte stal ,,chudak malej,
jak uvadi R1, ale opét vzdy az po té, co se dany ¢lovek dozvédel, ze dité trpi urcitou for-
mou poruchy autistického spektra. RS jesté uvedla, Ze je ji vlastné lito takovych lidi, co
neveédi, co si maji pocit se svym vlastnim zivotem a neustale maji potfebu rozebirat pouze
nestésti a zivoty druhych. Je sice velmi t€zké se nenechat témito nepravdami rozhodit, ale
rodiny to po Case jiz zvladaly a mohly tak svoji energii vénovat na smysluplngjsi aktivity,

prave tieba na hru a rozvoj jejich déti.

Zpétny pohled na véc méla i R2, ktera konstatovala, Ze i pies to, Ze opravdu nebylo jedno-
duché to ze zaCatku zvladnout a jest¢ po odchodu partnera, ktery celou situaci neunesl,
alespoil védéla, na ¢em je a nemusela se nadéle utapét v nejistoté. Zacala si studovat veske-
ré dostupné informace a snazila se synovi co nejvice pomoci. Stejné jako rodina €. 3 i ona
ma $patnou zkusenost se vzdélavacim zatizenim, jelikoz po synovi nepozaduji ani to, co by

zvladl, a tak s nim vSechny tyto tikoly dohani sama doma.

5.5 Jen trochu Stésti

Mit Stastné a zdravé dité je sen kazdého rodice. Pokud ovSem mate dité s néjakou poru-
chou nebo handicapem, definice Stésti pro Vas dostane zcela novy rozmér. Radost a ten
blaZeny pocit na dusi je pfevazné z Gspéchii ditéte, obzvlasté kdyz sami vite, kolik namahy,
energie, trpélivosti a pozornosti za tim v8im stoji. Radovat se z malickosti, by mél umét
kazdy clove€k na této planeté, ale kdyz mate dité, které neni zcela zdravé, tak se to prosté

musite ,,povinne* naucit.

Informanti uvadi, Ze radost jim i jejich détem zptsobuji hlavné jejich oblibené Cinnosti, a
proto se vSichni rodice snazi svym détem vénovat maximum svého volného ¢asu a vzdy si
ho s nimi uzit na maximum. R2 uvadi, Ze jeji syn ma rad rtizné akce, na kterych hraje hud-
ba a on na ni mizZe tancovat. OvSem mezi jeho nejoblibené;jsi Cinnosti patii houpani na

houpacce, to by pry vydrzel i celé hodiny.
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Sportovni vyziti je to, co dé€la spokojenou rodinu €. 3. Svoji dceru se snazi vést sportovnim
smérem, proto i dfive navstévovala sportovni matetskou skolu. Jejich dité ma v oblib¢ pte-
devsim plavani, jelikoz voda je jeji zivel. Rodice divku vedou 1 k dal§im sportim jako je
lyZzovéni, brusleni na koleckovych bruslich nebo se s oblibou vydavaji na spolecné tary a
vychazky ptirodou. Respondentka 5 si nejvice s dcerou uziva, kdyz si mohou jen tak sed-
nout na zahradu, dat si né¢jaké dobroty a procitat si pé¢kné knizky. Dale sviij volny Cas rady
travi na spole¢nych prochdzkach do ptirody nebo navstévami bazént. Matka se dceru snazi
formou hry 1 vzdélavat, jelikoz ma za to, ze formou hry si dité snaze osvoji nové pojmy a
¢innosti. Hranim spolecenskych her nebo stavénim stavebnic tak nejcastéji travi svlij volny
¢as R1 se synem. Mezi jejich dalsi oblibené ¢innosti patii listovani a ¢teni z knih nebo Cas
straveny na piskovisti. Obcas se jim zadaii a jedou se synem i na néjaky kratsi vylet. Pfi

vybéru, kam pojedou, se matka snazi respektovat synovy aktudlni zajmy.

5.6 Pomocna ruka

MozZnosti a variant, jak pomoci rodicim nebo obecné lidem, ktefi se kromé sebe staraji
také o né€koho dal$iho, at’ uz je to jejich dité¢ nebo néjaky jiny clovek, je cela fada. Tou pr-
votni je, dle mého nazoru, nebat se a jit do toho. Kazdému z nas se obcas tak zvana ,,po-

mocna ruka‘ hodi, tak proc ji také jednou nepodat?

Mezi ¢innosti, které informanti pti rozhovorech uvedli, jisté patfi metody prace s détmi.
Rodiny c¢asto k pomoci vyuZivaji procesudlni schéma, vyukové aplikace, vizualizaci nebo
metodu ABA. Kazdému z rodi¢ti se osvédcilo néco jiného, jelikoz kazdy z nas je individu-

alita, a plati a funguje na néj néco jiné¢ho.

Z vyukovych aplikaci se rodindm nejvice osvédcil program Mluvidek, ktery byl vytvofen
ve spolupraci s logopedy a je v ném krdsné a ndzorn¢€ zobrazena problematika béZzného
zivota. Rodi¢e svym détem nainstaluji tento program do tabletu, coz jim velmi usnadiuje
praci a détem obsluhu. V tomto programu najdeme celou skalu kategorii, ve které se mtize
dit¢ vzdélavat, jako jsou napiiklad: ovoce, zelenina, stromy, auta, dopravni prostfedky,
narodnosti, barvy a mnoho dal$iho. Vyhodou tohoto programu je, ze dité vidi vizudlni
stranku problematiky a zaroven slysi, co je na obrazku. Timto postupem se ditéti mnohem
1épe spojuje a rychleji trénuje predstavivost, ktera je u déti s PAS velkym problémem. Déle
je v programu umoznéna i ,,zpétna vazba®, kdy mizeme ,,zkontrolovat®, jaké urovné zna-
losti a propojenti jiz dit¢ doséhlo, naptiklad pomoci pexesa. Na obrazku a v ptfiloze miZzeme

vidét, jak program vypada.
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Obrazek 4 Program Mluvidek (zdroj: Hry.cz, 2014)

Rodiny také zatazuji nacvik socialnich situaci, nazorné¢ pomucky, vymezeni stabilniho pra-
covniho mista pro jednotlivé ¢innosti, toto je také velmi dilezité, aby si dit€ spojilo misto s
konkrétni ¢innosti. Musi pochopit, Ze se vafi v kuchyni, jidlo se podava a konzumuje u
stolu a spi se v loZnici. Dal§imi moznostmi je zafazeni principli strukturovaného uceni,

rozdéleni ukolt do postupnych krokl nebo vizualizované denni rezimy.

Pro dobfe nastavené fungovani ve Skole je snaha u déti rozvijet hrubou a jemnou motoriku,
zakladni sebeobsluzné €innosti, rozvoj paméti a pozornosti, klade se diiraz na rozvoj gra-

fomotoriky, zrakového a sluchového vnimani, rozvoj hmatu nebo koordinace ¢innosti.

Jako dalsi ,,pomocniky* respondenti uvadéli svoje rodiny a blizké. Ve vétsSiné ptipadi se
rodina stmelila a rodi¢im se snazi pomoci a alesponi do urcité miry situaci usnadnit. Re-
spondentky uvedly, ze babicky jsou schopné a ochotné jim dité na ur¢itou dobu pohlidat,

aby si mohly odpocinout jak po fyzické, tak hlavné po psychické strance.

Vsechny rodiny také uvedly, Ze maji n€koho, kdo se také potyka se stejnym problémem u
sveého ditéte nebo mladistvého. Rodiny se bud’ znaji osobné&, nebo spolu komunikuji ptes
socialni sité. R4 dokonce uvedl, Ze v porovnani s ostatnimi jsou na tom jesté v ramci moz-

nosti dobfe.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 42

5.7 Svétlo na konci tunelu

Nadéje umira posledni, to se fika, ale plati to tak, i kdyz mate dité s poruchou? Jelikoz jsou
vSichni informanti velkymi bojovniky, tak bych si dovolila tvrdit, ze ano. Pokud mate dité
s postizenim nebo néjakou poruchou, méli byste se vzdy divat vpied. Snazit se na vSem
nachazet to p&kné. VSichni vime, Ze byt neustdle pozitivni nelze, ale z mého pohledu se
negativitou stejné nic nevyresi, tak nac si neptijemné situace jesté vice znepiijemnovat.

Rodice se snazi pro své déti zaridit co nejlepsi budoucnost tak, jak to bude v jejich silach.
R3 tika: ,, Jediné, o co mi jde je, aby byla co nejsamostatnéjsi, jak to jen ptijde, aby doka-
zala komunikovat s lidmi, aby dokazala chapat jejich chovani a véd¢la, jak na n¢j reago-
vat.“ Stabilita, to je to, co by si pfala RS: ,,Pokud to zlstane alesponi na takové trovni, jako

je to ted’, tak s tim dokaZeme v klidu Zit.*

Rodiny se také zamyslely nad budoucnosti svych déti a z vysledki vyplynulo, Ze rodice si
preji samostatnost svych déti alespont do urcité miry. Pouze RS se nad budoucnosti snazi
ptili§ nezamyslet, do jisté miry je to zfejme ovlivnéno i pomérné nizkym vékem respon-

dentky.

Z rozhovorl s informanty také vyplynula skute¢nost, ze si jsou védomi, Zze informovanost
o PAS je v dnesni spolecnosti pomérné mala. ,,Svét se s touto poruchou teprve seznamuje,
je mozné, Ze v budoucnu to bude lepsi. Lidé jsou podnikavi a obcas stavéji svlj byznys 1
na pomoci druhym, coZ se velmi libi RS, kterd by sama chtéla pfispét né¢im, co by mohlo
pomoci détem, které trpi touto poruchou. Zatim RS nedostala ten spravny napad, ale ¢as

vSe ukaze, zatim si s dcerou snazi uzit kazdy pfitomny okamzik, jak jen je to mozné.
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6 SHRNUTI VYSLEDKU VYZKUMU

V bakalarské praci se zabyvame problematikou bézného zivota rodiny s ditétem
s poruchou autistického spektra. V praci je nastaven vyzkumny problém, hlavni vyzkumny
cil a ctyfi dil¢i vyzkumné cile. Vyzkumné Setfeni bylo realizovano ve ctyfech rodinéach,

cey

které ziji s ditétem s PAS.

Pro vyzkum byl zvolen kvalitativni vyzkum z toho divodu, abych se mohla celou proble-
matikou zabyvat vice do hloubky. Pro vyzkumné Setfeni byly vybrany ¢tyii rodiny. Polo-
strukturované rozhovory jsou provedeny s péti rodici, jejichz zastoupenim jsou Ctyii matky
a jeden otec. Rozhovory byly zakédovany pomoci otevieného a axialniho kédovani a na-

sledné sloZzeny do sedmi metaforickych kategorii.

Zjistit ¢innosti v béZzném dni u rodin, které maji dité s poruchou autistického spektra, to je
hlavnim cilem bakalarské prace. Z vyzkumu vyplynulo, Ze rodiny se snazi zit velmi po-
dobny zivot jako intaktni spole¢nost, ale tento Zivot ma sva specifika souvisejici se zavaz-
nosti poruchy u konkrétniho ditéte. Rodiny se nesnazi spolecnosti stranit nebo se pted ni
schovavat, naopak snazi se €as s ditétem vyuzit co nejvice aktivné a efektivné, jak jen jim

to mira poruchy dovoli.

Prvnim dilé¢im cilem bylo zjistit zmény a nasledky po diagnostice PAS. Z informaci od
informantl vyplynulo, Ze zmény se po diagnostice rozhodné konaly. Po prvotnim Soku to
poté uz byly zmény vétSinou k lepSimu. Informanti uvadéli, Ze jiz alespon veédéli, Ze speci-
fické chovani jejich déti neni vysledkem ,,Spatné* vychovy, ale diisledkem PAS. A snazili

se chovat ke svému ditéti tak, aby celou situaci vice nezhorSovali.

Dil¢im cilem cislo dva bylo objevit, jaké vhodné spolecné volno€asové aktivity rodiny
maji. Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze rodiny vyuZivaji rizné volnoCasové aktivity.
Milym piekvapenim bylo zjiSténi, Ze se rodiCe snazi svymi détmi vyuzivat spole¢ny volny
¢as velmi aktivné. Je vidét, Ze rodice téchto déti jsou skutecni bojovnici. Rodiny Casto travi
volny ¢as venku v ptirodé, at’ uz prochazkami nebo turistikou. Rodice se také zamétuji na
sportovni vyziti svych déti. U¢i je lyZovat, bruslit nebo plavat. Koupani se jim osvédcilo i
jako vhodna terapie.

V tietim dil¢im cili jsme si dali za kol odhalit vnimani rodin jejim okolim a blizkou rodi-

nou ze subjektivniho pohledu rodice. Rodice se vyjadrili, Ze z po€atku je okoli ani rodina

nevnimali pfili§ pozitivné. Okoli na né nahlizelo ,,skrze prsty* a stranili se kontaktu s nimi.
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Casto se setkavali s ndzorem, zZe maji pouze rozmazlené dit¢, které matka nedokaze zvlad-
nout. Vnimani se zménilo az po diagnostice ditéte. Ve vétsing piipadi se timto rodina jesté
vice stmelila a okoli, které se chtélo zajimat o tuto problematiku, se zajimalo. Ostatni se

rodic¢e snazili nefesit a neplytvat na lidi, ktefi budou mit stale svlij zkresleny nazor a ne-

Zjistit, jak rodi¢e vidi budoucnost svého ditéte v pozdéjsim veéku, to mél za ukol objasnit
posledni ¢tvrty dilci cil. Respondenti uvedli, Ze se nad touto situaci, i kdyz to nebylo viibec
piijemné, jiz zamysleli. Nékteii uvedli, Ze bez néjakého specidlniho zafizeni to diive nebo
pozdéji ziejme nepijde. Jen jedna rodina nechce nad ,,odlozenim* svého ditéte mimo rodi-
nu zatim vibec uvazovat, ale zvazuji moznost prest¢hovani do jiné zemé¢, kde se stat bude

schopen 1épe o jejich dit¢ v budoucnu postarat.

6.1 Doporudeni pro praxi

Rada bych zde uvedla nékolik doporuceni pro praxi. Prvnim z nich by bylo nebat se téchto
lidi. Jsem toho ndzoru, Ze v nasi republice je stale jesté¢ vysoka neinformovanost mezi ve-
fejnosti. Kdyz se béznych lidi zeptate, co to jsou poruchy autistického spektra, vétSina ma
o této problematice jen velmi malé znalosti, nebo jsou tyto informace zkreslené. Casto se
na tyto déti / dospivajici / dospélé divaji ,,skrz prsty. A proto bych byla velmi rada, kdyby
se zvysila osvéta a lidé vystoupili ze své komfortni zony a snazili se osoby s poruchou ne-
bo handicapem bliZe poznat. Ve velké vétsiné piipadll zjistite, Ze to jsou vlastné mili lidé,
ktefi potfebuji pouze s né€im pomoci nebo se nedokazi tak perfektné vyjadrit, jako to umi-
te vy. Hlavné€ jsou to lidé, ktefi zde Ziji s nami, tak pro¢ je odsunujeme na okraj spole¢nos-

ti, kdyZ sami bychom tam byt nechtéli?

Dalsi doporuceni jde ruku v ruce s prvnim. Pfinos bych vidéla i u osvéty v pedagogickém
prostiedi, jelikoz je smutné, Ze 1idé, ktefi by meli byt odborniky na tuto problematiku, jeli-
koz s détmi pracuji dnes a denné, Casto nejsou o problematice dostate¢n¢ informovani a
mnohdy svym pfistupem témto détem nedokéazi spravné pomoci. Tento nazor vyplynul i od
vyzkumného souboru, ktery mél negativni zkuSenost s pedagogickymi pracovniky jak ve
Skolach, tak 1 Skolkach. Informanti méli tuto zkusenost pfevazné u starSich pedagogu, ale
ani mladi pedagogové nebyli vyjimkou. Dle mého ndzoru, to jsou pravé pedagogicti pra-
covnici, kdo s t¢émito détmi hned po rodicich nejvice pracuji a mizou je do znacné miry

ovliviiovat a prave jiz zminénou osvétu Sifit.
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Zavérecnym doporucenim bych se rdda zminila o rozsiteni asistentli pedagoga do béznych
Skol a skolek. Myslim si, ze v dne$ni dob¢ inkluze je tento krok jiz dost dobfe mozné reali-
zovat. Chépu, Ze tento krok neni mozny u vSech déti s autismem nebo jinym handicapem,
ale tam, kde to jde, bych byla rozhodn¢ za to prosadit tuto moznost. Diilezité samoziejmée
je, aby si dité s asistentem rozumélo a vzajemné se respektovali. Vim, ze to neni ve vSech
ptipadech mozné, ale z moji osobni zkuSenosti v ramci praxe se to vzdy povedlo a dité
s asistentem pracovalo bez vétSich obtizi. Dulezita je samoziejmé 1 komunikace rodi¢ -
Skola a rodi€ - asistent. V&fim, Zze pro vétSinu pedagogii by to mohla byt znacna tleva,
kdyby tolik pozornosti nemuseli vénovat détem s poruchou nebo postizenim, a také by jiz
tak netrpél zbytek kolektivu. Jeden z problémi ovSem vidim ve financovani asistentd, coz
je také divod, pro¢ je mnoho skol stadle nemé. Toto doporu€eni souvisi i1 s ptechozimi bo-
dy. Kdyby intaktni déti mély moznost déti s poruchou ¢i postiZzenim poznévat jiz v Gtlém
veku, vétim, ze by na né pozdéji mohly mit pozitivnéjsi nazor, jelikoz by to pro né jiz ne-
byla jedna velkd neznama. Byly by tak 1épe ptipraveny na dalsi setkavani a spolupraci s

nimi v dospélém zivoté.
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ZAVER

Bakalatska prace se zabyva zivotnim stylem rodin, které maji dit€ s poruchou autistického
spektra. Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Hlavni vyzkumny cil jsme
stanovili takto: Zjistit ¢innosti v bézném dni u rodin, které maji dit€ s poruchou autistické-

ho spektra.

Pro zpracovani této problematiky jsem se rozhodla po osobnich zkusenostech s t€émito lid-
mi a détmi v ramci mych praxi za dobu studia. Chtéla jsem vice poznat, jak se lidem, kteti
se staraji o dit¢ s takovou poruchou, Zije a jak se jejich zivot lisi od Zivota intaktni popula-
ce. Jaké jsou nastrahy, se kterymi se museji kazdodenné potykat, a jestli je néco / nékdo,
kdo jim s témito ndstrahami pomahé nebo jim pomaha pfi jejich prekondvani.

Realizované vyzkumné Setfeni potvrdilo miyj pfedpoklad, Ze rodi¢e se snazi svym détem
s PAS zajistit zivot co nejvice podobny Zivotu jejich zdravych vrstevnikti. Ma to ovSem
svoje omezeni a specifika dle druhu a zavaznosti PAS. Rodiny si musi umét sviij ¢as dobie
zorganizovat a naplanované aktivity vzdy pruzné€ ptizpisobit momentalnimu stavu ditéte.
Rodice to stoji hodné Usili a energie a dle mého nazoru si zaslouzi nas respekt, uctu a po-

moc.

Zpracovani tohoto tématu v ramci bakalafské prace mé velmi obohatilo a utvrdilo v mém
nazoru, ze tyto déti si zaslouzi na§ ¢as a pozornost, a jejich obétavi rodi¢e obdiv. VSichni
by si zaslouZzili vice konkrétni pomoci v riznych oblastech Zivota. I proto bych se

v budoucnu j& osobné rada témto détem jistym zpisobem profesné vénovala.

V¢étim, ze se podatilo naplnit cile této prace, a Ze tato prace, krom¢ me, obohati 1 nékoho

dalsiho.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

ABA  Aplikovana behavioralni analyza

PAS  Porucha autistického spektra
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Ptiloha P1 4 Skladani pismen do skladacky (zdroj: vlastni)



Cteni knih:

Piiloha P1 5 Cteni knihy Vafila mysi¢ka kasi¢ku, doplnéné o ,,nazornou ukazku“ (zdroj:

vlastni)



Hrani pohadek:
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Ptiloha P1 6 Hrani pohadek s manaskem (zdroj: vlastni)



Vizualizace:

Ptiloha P1 7 Pfifazovani obrazkl na spravné misto (zdroj: vlastni)



Vyvoj Kkresby:
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Ptiloha P1 8 Kresba - prvni ¢ast (zdroj: vlastni)

Ptiloha P1 9 Kresba — vysledek (zdroj: vlastni)



Program Mluvidek:

Pfiloha P1 10 Poslouchej co je na obrazku (zdroj: Hry.cz, 2014)
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Pfiloha P1 11 Ovéfovani pomoci pexesa (zdroj: Hry.cz, 2014)



Otazky do rozhovoru:

Ptiloha P1 12 Otazky do rozhovoru (zdroj: vlastni)

1. Jak probihaji ¢innosti ve Vasem bézném dni.
- Je nutné pouzivat Casovy harmonogram?

- Musi dit¢ dopiedu védét, co se bude dit?

- Jak ptipravujete vase dité¢ na nové situace?

- Jak feSite béZzné denni situace?

2. Jaké zmény jste pocitili, kdyz jste se dozvédéli, Ze VaSe dit¢ ma PAS?

- Kdy jste si v8§imli prvnich odlisnosti ve vyvoji vaseho ditéte?

3. Jak spole¢né¢ travite volny ¢as?
- Vydavate se na spolecné vylety?
- Kam nejradé&ji zavitate?

- Jak dlouho pripravujete dité na vylet?

4. Jak ptipravujete Vase dité na bézny zivot?
- Jaké metody pouzivate?

- Jaké konkrétni ¢innosti nacvicujete?

5. Jak ptipravujete sveé dité do vzdelavaciho zatizeni?

- Vychazi Vam Skola vstiic?

6. Jak si myslite, Ze Vas vnim4 Vase okoli a blizka rodina?
- Pocit'uje zmény v chovani vaSeho okoli pied a po diagnostikovani poruchy u vaseho dite-

te?

7. Jak vidite budoucnost u Vaseho ditéte, az se o n¢j jiz nebudete moci postarat?
- Kam Vase dité date?
- Kdo se o n¢j bude starat?

- Mate ve svém okoli jiz nékoho, kdo se potyka s touhle situaci?



Ukazka rozhovoru:

Ptiloha P1 13 Ukézka rozhovoru s R1 (zdroj: vlastni)

Rozhovor €. 1 respondent R1

M: Dobry den

R1: Dobry den

M: 1 Jak probihaji ¢innosti ve Vasem bézném dni?

R1: N&s den vypada prakticky potad stejné. Rano vstaneme, synovi se dopomiize s ranni
hygienou, sam ji jesté nezvlada. Nasnidame se a vypravujeme se do Skoly. Je dulezité ne-
chat si dostatecnou ¢asovou rezervu, kdyby nastal néjaky ne¢ekany problém. Ve Skole je
syn do dvanacti, potom si ho vyzvednu. Jelikoz ma specialni dietu, tak $kolni jidelnu nena-
v§tévuje. Ze skoly zamifime domi, zde ma volné odpoledne. Jeho oblibenou zabavou je
koukéni na tablet a pousténi si na youtube rizné vlacky nebo auticka, dokaze u toho vydr-
zet 1 hodiny. Béhem odpoledne mame 1 vyhrazeny cCas, kdy si na tabletu poustime vzdéla-
vaci programy, to mu hodn¢ poméha. U téchto program je skvélé, Ze vidi danou véc na
obrazku a zaroven slysi, jak se to fekne. Hodné nam to usnadiiuje praci. Vecer se naji,
umyje, piecteme pohadku a jde spat. A dalsi den zase na novo. Je to nikdy nekoncici kolo-
toc.

M: Je nutné pouzivat ¢asovy harmonogram?

R1: Ano, pouzivame €asovy harmonogram kazdy den. Pouzivame tak zvana procesualni
schémata. Jsou to vlastné také karticky na jednotlivé ¢innosti. Syn vidi, co je na obrazku a
jak se bude v nasledujici ¢innosti postupovat. Jednoduse feceno, prosté vidi, co ho ¢eka.
Tento postup se ndm osveédcil zatim nejvice. BEhem dne si je bereme a procvicujeme, je
dalezité, aby si alespon zakladni véci zautomatizoval.

M: Musi dité doptedu védét, co se bude dit?

R1: Ano, dité doptedu vi, jaké ¢innosti ho ¢ekaji. K tomu ndm pravé pomaha to schéma,
rozvrhneme si tak cely den a splnéné aktivity se davaji pryc.

M: Jak pfipravujete vase dité€ na nove situace?

R1: Pomoci vizualizace, ukoly jsou rozdéleny do postupnych kroki, provadime je pozvol-
na. Taky vyuzivame odmén jak téch materialnich odmén, tak ma tfeba za odménu svoji
oblibenou ¢innost. Jesté velmi Casto vyuzivame ndzorné pomticky.

M: Jak teSite béZzné denni situace? Pomoci individualniho nacviku socidlnich situaci.

R1: VSe nacvicujeme znova a znova, je to béh na dlouhou trat’. Ale kdyz vidite i ty nej-

mensi pokroky, mate z toho neuvéfitelnou radost, a vite, Ze to ma smysl.



M: 2. Jaké zmény jste pocitili, kdyZ jste se dozvédéli, ze Vase dit€¢ ma PAS?

R1: Nejdrtive to byl Sok, védéli jsme, ze néco neni zcela v poradku, ale do posledni chvile
doufate, Ze to bude dobré. Kdyz nam fekli verdikt, byla jsem z toho znicena, potad si kla-
dete ty samé otazky, jak se to mohlo stat, pro¢ zrovna ndm, co jsme ud¢lali Spatn¢, kde je
chyba. Zmény samoziejmée probéhnout musely a to vSude. Museli jsme zménit usporadani
domacnosti, aby se synovi nic nestalo, vSude jsme dali bezpecnostni prvky a mékké mate-
ridly. Jednou z dal$ich zmén byla i zména jeho dosavadniho jidelni¢ku. Rekli nAm, Ze ma
alergii na lepek, takze jsem se musela blesku rychle naucit varit bezlepkovou stravu. A
potom takové to klasické, vSichni okolo se Vas ptaji, co mu je, jak se k nému chovat a dal-
$ich milion otazek. Casem je uz vlastné dost inavné na viechny tyto otazky odpovidat

Znovu a znovu.

M: Kdy jste si v§imli prvnich odliSnosti ve vyvoji vaseho ditcte?

R1: Jelikoz je to moje druh¢ dité, tak jsem odliSnosti pozorovala, ale potad se snazite uté-
Sovat, ze kazdé dité se preci vyviji jinak, a ze kluktim to trva déle nez hol¢ickam. Oficialné
nam to fekla pani doktorka pti kontrole v 18-ti mésicich, Ze uz se ji to nepozdéava a zacal

kolobéh vySetieni.

M: 3. Jak spolecné travite volny ¢as?

R1: Volny ¢as? No toho méame ted’ hodn¢, nebo mozna malo, ja nevim, asi zalezi, jak se na
celou véc divate. Synovi se snazim vénovat maximalné, hodné mi pomahaji babicky. Kdyz
jsme spolu, snazme se hrat rizné spolecenské hry nebo stavime stavebnice, ty syna bavi
hodné, ale to vétSinu déti s autismem, asi se jim libi, jak maji ten pravidelny tvar. Taky si
spolu ¢teme knizky, syn ma své oblibené, které to¢ime potrad dokola. Libi se mu listovat

strankami, to taky vydrZzi dost dlouho.

M: Vydavéte se na spolecné vylety?
R1: Ano. Sice ne moc ¢asto, ale obcCas se zadafi, pfi vyberu se snazim respektovat aktudlni

z4jmy syna.

M: Kam nejradéji zavitate?

R1: Se synem casto chodime na détské hiisté, rad si hraje s piskem, jen tak si ho prohrabu-
je. Taky hodné chodime na prochazky po okoli. Syn ma jesté rad vodu, takze se v ramci
moznosti a terapie snazime chodit na bazén, voda obecné mu je velice piijemna.

M: Jak dlouho pfipravujete dit¢ na vylet?



R1: Pfiprava v tomto piipad¢ nastésti neni nutnd, syn akceptuje pouze zndmé a oblibené

¢innosti, ostatni aktivity nechépe, ma z nich strach.

M: 4. Jak piipravujete VasSe dité na bézny zivot?

R1: Snazim se ho pfipravit, ale on nikdy nebude mit bézny zivot, vzdy bude pottebovat
pomoc. Ale jinak vzhledem k diagndze, u¢ime se pouze zakladni sebeobsluzné ¢innosti a
zékladni socialni situace, tohle ndAm momentaln¢ dava dost zabrat, takZe je to pro nas strop
jeho moznosti a schopnosti.

M: Jaké metody pouzivate?

R1: Casto vyuzivame vymezeni stabilniho mista pro jednotlivé ¢innosti a aktivity, to je
hodné¢ dulezité, aby si spojil misto s ur¢itou ¢innosti. Prosté musi védét, ze v kuchyni se
vafi a ji a v loZnici se spi, taky vyuzivame principt strukturovaného uceni, rozdéleni ukolt

do postupnych krokti nebo vizualizované denni rezimy.

M: Jaké konkrétni ¢innosti nacvicujete?

R1: Toho, co nacvicovat je mnoho, soustiedime se hlavné na rozvoj hrubé a jemné motori-
ky, zakladni sebeobsluzné ¢innosti, rozvoj paméti a pozornosti, rozvoj grafomotoriky, zra-
kového a sluchového vnimani, rozvijeni hmatu, koordinace ¢innosti, zaCiname s rozvojem

~

mluvnich dovednosti a expresivni feci.

M: 5. Jak ptipravujete své dité¢ do vzdélavaciho zatizeni?

R1: Pfiprava je samoziejmeé dilezita, vyuZivame pomoc strukturalizace a vizualizace pro-
storu, také se snazim, aby m¢l ptehled o ¢asu a dennich rezimech.

M: Vychazi Vam $kola vsttic?

R1: Ano velmi, komunikace se S§kolou je v souladu s potiebami syna. Asponl v tomto méme
Stésti.

M: 6. Jak si myslite, Ze Vas vnima Vase okoli a blizké rodina?

R1: Ze zacatku to bylo t€zké, vSichni se na vas divaji jakoby skrz prsty. Postupem Casu si
na tohle vSechno zvyknete a pfestanete to fesit. Obecné si spiSe myslim, Ze nase spole¢nost
se s témito détmi moc Casto nesetkava, proto z toho Casto vznikaji nepiiméiené reakce a
situace. Co se tyCe rodiny, aspon ta nejblizsi je pro me velkou oporou.

M. Pocituje zmény v chovani vaseho okoli pted a po diagnostikovani poruchy u vaseho

ditéte?



R1: NasSe nejblizsi okoli tusilo od zacatku, Ze vS§echno neni ok, po zjiSténi diagnozy jsem
jim aspoil mohla fict, jak se k nému maji chovat. Takze zména nastala, ale spiSe v tom po-
zitivnim slova smyslu. Nikdo uz si pak moc nefikal, ta ma ale nevychovaného spratka, ale

jo, on ma autismus, chudak male;j.

M: 7. Jak vidite budoucnost u Vaseho ditéte, az se o n¢j jiz nebudete moci postarat? Kam
Vase dit¢ date? Kdo se o n¢j bude starat?

R1: Budu se snazit o dit¢ starat co mozna nejdéle, ale neni to jednoduché. Kazdy rodic si
maluje u svého ditéte budoucnost, no ja si ji moc nemaluju, ale urcité jsem o tom uz pie-
myslela. Az opravdu nebudu mit silu, tak zvazuji néjaky ustav, mozna socialni péce nebo
tydenni stacionaf, ovSem uvidime, az tato situace nastane a budu ji muset fesit.

M: Mate ve svém okoli jiz nékoho, kdo se potyka s touto situaci?

R1: Ano, mame zndmé, ktefi jiz tuto situaci fesi.

M: Na zavér bych Vam chtéla moc podékovat za Vas ¢as a poskytnuti odpovédi do rozho-
voru a chci se zeptat, jestli mate néjakou otazku vy na mé?

R1: Neni za¢ a Zaddné otazky nemam.



