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ABSTRAKT

Prace ,Vychova a vzadavani dti s autismem* je tvienacasti teoretickou a praktic-
kou. Teoretick&ast se zabyva sttnym vymezenim zakladnich pojimOvSem hlavnim
cilem této prace je nastinit zvlastnosti v projéveiti s autismem, jejich vychovu a moz-
nosti vzalavani. Praktick&ast se opira o kvalitativni vyzkum se zgtemim na rodinu
vychovavajici takto postizené &itzejména na proénu takové rodiny z pohledu matky.

Vyzkum vychazi z metody rozhovoru s matkami audisich dti.

Kli¢ova slova: autismus, poruchy autistického spekéda, intervence, rodina, vychova,

vzadglavani

ABSTRACT

The work ,Training and education of children witlu#sm* consists of theoretical
and practical parts. The theoretical part deal$ witbrief definition of basic concepts.
However, the main goal of this work is to outlite fparticularities of the manifestations of
autistic children, their upbringing and educati®he practical part is based on qualitative
research with a focus on fostering of family adolek disabled child, in particular the
transformation of such families from the perspexidf mothers. Research methods based

on a interview with mothers of autistic children.

Keywords: Autism, Autistic Spectrum Disorders, Treant, Intervetions, Family, Trai-

ning, Education
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vét, abych naplnila jejichd@ekavani!* (Lawson, 2008, s. 79)
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UvoD

Prace je $novano diagnostice autismus, zejména z pohleduowych vzalavani takto
postizenych jedinc Autismus je pojmem, jehoz vyznam do nedavna:jestoho lidi ne-
znalo. V poslednich letech se ovséim dal vice dostava do poghlomi lidi a to zejména
z divodu neuviitelnym tempem ndistajiciho pétu jedindl diagnostikovanych jako autis-
té. Jedna se o pamm¢ zahadnou chorobu, jejiZipiny nejsou zcela znami. Je také velmi
téZké popsat fiznaky autismu, jelikoz kazdy autista je individuankazdy matzné pro-
jevy a formy autismu.

Cilem této prace je objasmi diagndzy autismus, poukazani na vychovu &baxdni
takto postizenych jediric

Teoretick&iast této prace jenéna na pt kapitol. Prvni kapitola je&novana zaklad-
nimu vymezeni pojmu autismu. Objaenpricin vzniku a vymezeni diagnostickych krité-
rii. Zawrem této kapitoly uvadimiphled pervazivnich poruch se stmou charakteristikou
zakladnich autistickych diagnostik. Autistické ososti je ¥novana druha kapitola, ktera
objasiuje zvlastnosti u autist zejména co se tykd chovani, komunikace, mySléniedi-
gence.

V poradi teti kapitola se zad#iluje na moznosti by a intervence u jediiic
s autismem. Pojednava jak o farmakoterapii tak rostath edukace a rozvoje jedinc
zahrnujici Aplikovanou behavioralni terapii, TEAQ@irbgram a mnohé dalSi moznosti.

Rodirg vychovavajici autistické ditse ¥nuiji ve ctvrté kapitole. Cilem této kapitoly
bylo poukézat na zému role matek, otg ale i sourozenig ktefi sdileji spolénou domac-
nost s di¢tem diagnostikovanym jako autista. Nedilnou ¢emti této kapitoly jsou stadia
zvladani zétze, formy gistupu rodia k détem a vychovné styly v rodins postizenym
ditcte.

Posledni kapitola jeémovana vzdlavani autisi ve Skolskych zigzenich. Uvadimit
mozné zfsoby vzdlavani. Jedna se o moznost integragé g autismem dodiné za-
kladni Skoly, vzdlavani autisi ve speciélnich Skolach a pii povinné Skolni dochéazky
za pomoci individualniho vzthvaciho planu.

Praktickacast bakal&ské prace je postavena na kvalitativnim vyzkumudy Byovede-
ny rozhovory s rodi autistickych dti, pouzity byly také dotazniky. Analyzéchto rozho-

vord, dotaznik a vyvozeni zasri je uvedeno v tétdasti prace.
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1 AUTISMUS

Autismus pati mezi pervazivni vyvojové poruchy, které se vyanpanaruSenim zdra-
vého vyvoje jedince, ovliwijici fungovani takto postizenékitovéka. Jedna se o mentalni
postiZeni, které Zysobuje, Z&loveék vnima realitu jinym zfisobem nez ostatr.agnerova
(2004 In Slowik, 2007) uvadi charakteristiku lidditi touto pervazivni (vSepronikajici)
vyvojovou poruchou. Osoby takto postizené maji [gnoly v interpersonalni komunikaci,
maji omezenou schopnost navazovat vztahy a jsaaktieaisttti dezorientaci ve vnimani
okolniho s¥ta.

Lidé s autismem maji ztaé potize ve vyvojieci a obtizié zvladaji Ezné socialni
dovednosti. Thorova, &hlavkovéa (2008) poukazuji na to, Ze projevy auatigsou fizno-

rodé, nicméa ovliviwyji a hendikepuji fungovariovéka ve spolénosti druhych lidi.

Socialni interakce
socialre-emani dovednosti uplabvané S
ve vztazich s rodi, blizkymi osobami,

ostatnimi lidmi a vrstevniky Komunikace

7ec, gesta, mimika

Predstavivost
hra, volnycas
a pouzivani fedneti

Obr. 1. Triada postiZzenych oblasti vyvoje u poraatistic-
kého spektra (Thorova,2006).

Valenta a Miiller (2003) popisuiji, Ze autisté ndrodpovidajici reakce na emocionalni
podrety. Je pro & obtizné pizpisobit se jakékoli zené. Vzdélavani je u nich mozné rea-
lizovat wtSinou jen ve specialnicltidach. Radi vykonavaji stereotypni pohyby, byvaji
zaujaté ritualni manipulaci $qanety, s klasickymi hrékami si nehraji adekvatnim ap

sobem, spiSe si hraji s drobnymegmety, které mohou byt bizardni povahy.
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1.1 Pr¥i¢ina vzniku autismu v historickém kontextu

O autismu jako takovém se hdVwice nez desitky let,ipsto jedt stale odbornici
piesré newdi, co je picinou jeho vzniku.

Thorova (2006) ve své knize uvadi, Ze v dneSné demejastji hovori o organickém
poSkozeni mozku, avSak ne vzdy se brala v Uvahieteeurovyvojové poruchy. Do se-
dmdeséatych letipvazovala psychoanalyticka koncepce vzniku porutisteckého spekt-
ra. Zastanci tohoto hnutii{d.eo Kanner, Margaret Mahlerova, Bruno Bettlehaji vid-

li pficinu ve vycho¥ ditéte, respektive ve vztahu r@dik détem, popisovali tak teorii ro-
di¢ovské viny. Kanner se zabyval zkoumanim &oudskych charakteristik. Rotk autistic-
kych ckti ozn&il za tvrdé, sobecké, zajimajici se pouze o vigstolblémy, chladné, odmi-
tajici pomoci svému diti. Jeho teorie vysitlovala autismus jako vysledek dlouhodobého
procesu emocionalniho ochlaze#tidsobeckymi rodii. Matku autistického déte popiso-
val jako emdné chladnou a odtazitou. Pro takoveé Zeny pouZzivajespgmatka chladri+
ka".

Psychoanalytické pojeti vzniku autismu je povabhavaacerné obdobi historie. Vy-
sledkem byl pouze rozpad rodin, kdy se obadedidali navzajem obwiovat za vzniklé
potize u diite. Také proto se stalo nutnosti zkoumat organpikény (Thorova, 2006).
Z vyzkumu Rimlanda (1962 In Thorova, 2006) bylok#méano, Ze autismus je neurobiolo-
gickou poruchou organickéhdiypodu. Vagnereva (2004 In Fischer, Skoda, 2008) iz
- genetickou podmimost,

- exogenni vlivy v prenatélnim obdobi vyvoje (infel,
- neurochemické odliSnosti centralni nervové saysta

Krejcitova (2001) uvadi, Ze z psychologického hlediskdress nejastji povazuje za
pricinu autismu chyéni nebo poskozeni vrozenprptosocialni orientacécéi chybeni tzv.
teorie mysli, ktera je nasledkem poskozeni nebdatiydispozic pro vnimani a prozivani
intersubjektivity.

»1eorie mysli je specificka kognitivni schopnodgria umo#uje vytvéet systém usudka na-

zor o duSevnich stavech, které nelzémw pozorovat (na celovek mysli, co citi, p@em

touzi)" (Johansenova, 1998 In VildSkova, 2006, s. 8).udakli Vermeulen (2006) autisté ne-

vnimaji to, Ze kazdylovék ma svou vnini stranku, s vnitini swt myslenek a poait
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1.2 Diagnostikovani poruch autistického spektra

Jak Richman (2006) uvadi, diagnostikovani porudistictkého spektra (dale PAS)
vychazi z Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN — .1Bahrnuje dvanact kritérii rozkb-
nych do fi kategorii: socialni interakce, komunika¢mnost a zajmy. Aby détbylo dia-
gnostikovano jako autistické, nemusi rugphiovat vSechny kategorie, musi spVat ale-
spai dvé kritéria z prvni kategorie, @wkritéria z druhé a jedno kritérium zeti kategorie.
Jednotliva kritéria a jejich charakteristika uvedlergiloze I.

U nékterych gripadh maze byt autismus doprovazen jinymi porucharhua fyzického
nebo psychického razu. Jedna se zejména o mengddmdaci, izné smyslovée poruchy,
epilepsie aj (Fischer, Skoda, 2008).

Kazdy autista ma sveé individualni projevy, nenajdeudva autisté se stejnymi sym-
ptomy. Jak uvadji Fischer, Skoda (2008) wkterych autisi miZzeme pozorovat jen mirné
problémy (nap negiméiené reakce na zmy), u jinych niizeme pozorovat agresivni az
sebeposkozujici chovéani. S autismem je vehsto spojovana i hyperaktivita, neschopnost

soustedni nebo vyrazna pasivita.

» Nechdpu socialni interakce. Nevim, jak se choxed tidmi, s kym mohu mluvit acem,
co ode rd lidé aekavaji. Nikdy jsem nepebovala lidi. Odmalika jsem byla samoté&
dodnes nemam-tele. Sama jsem naprosto spokojena, nemam paoudtgaS lidmi mam
problém komunikovat, protoZe prakticky nemluvimp@émn pouze, pokud se mekdo na
neco zepta," vyposd’ Moniky, ktera trpi Aspergovym syndromgrhorova, Elohlavko-
V4, 2008, s. 31).

Richman (2006) ve své knize uvadi posuzovaci Skdbré byly vytvdeny pro dia-
gnostikovani autismW negastji pouzivanym pai Skala dtského autistického chovéaai
CARS (viz filoha ). Skéla se za#iuje na hodnoceni hloubky postizeni autismem. Tato
Skala je porarné ¢asto vyuzivana Skolami. Pomoci CARS Skolytzjjgvliv zvolené vyu-

Ky na vyvoj ditte. Jako dalSi druh Skéaly se uvadi screeningovada&otaznik ABCkte-
ry stejré jako CARS hodnoti hloubku autistického postizeak uvadi Krejirova (2001)
takovych Skél byla vytv@na cel&ada. Mimo jiz zmiované, uvadi Skaly Behavioral Ob-

servation System a BSE (Behavioral Summarised &tialu).
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1.3 Pitehled pervazivnich vyvojovych poruch

V mezinarodni klasifikaci nemoci WHO se jedna oledgici pervazivni poruchy
(Fischer, Skoda, 2008):

Tab. 1.Prehled pervazivnich vyvojovych poruch (F 48)

F84.0 D¥tsky autismus

F84.1 Atypicky autismus

F84.2 Retiiv syndrom

F84.3 Jin4 &ské& dezintegiai porucha

F84.4 Porucha sdruzena s mentalni retardaci astpnémi pohyby
F84.5 Asperdv syndrom

F84.8 Jina pervazivni vyvojové poruchy

F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecificka

1.4 Z&kladni autistické diagnozy a jejich charakteristka

141 Détsky autismus

Pojem autismus pochazireckého slova Autos = sam, je prg§ nharakteristické sta-
Zeni se do sebe a tendence izolovat se od okobwia. Vyzna&uje se nedostataou
emani naklonnosti k druhym osobam a nedostaten pizpasobenim se v socialnich in-
terakcich (Fisher, Skoda, 2008)étBky autismus, jinak nazyvan také Karersyndrom
nebo ¢asny infantilni autismus, se projevuje od nejutlegSwku nebo ma sy pocatek
nejpozdji do 30-36 n¥sice ¥ku. Podle Kregifové (2001) sgedna o poruchu, ktera je
relativne vzacna, postihuje fipplizné¢ 3-5 diti na 10 000, nicménje velmi zavazna.
Richman (2006) uvadi se, Zastji se tato porucha projevuje u chld@pa to az 3x vice nez
u divek.

Pro stanoveni diagnézytdkého autismu musi byt sghy 3 kritéria:

1. Porucha kvality socialnich vztahi

Vagnerova (2008) tuto poruchu popisuje jako nesohspnavazat socialni vztahy,
zejména po strance emocionalniétdinou nejsou schopni rozliSovat Zivé od nezivého,
¢asto si newwdomuji gitomnost druhych lidi, zachazi s lidmi jakoiegmety. Nedochazi

k vytvoreni em@niho pouta k rodiim, neprojevuji zajem o hru s druhymitishi, chybi
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empatie.Jak uvadiPeutelschmiedova (200&kto postizenym lidem chybi pocit vzajem-
nosti. Nejsou schopni udrzovaitro kontakt, divaji se jakoby ,skrzellovéka.

2. Poruchariefi a komunikace (viz kapitola 2.3)

3. Porucha pedstavivosti, odpor ke znéné, rigidita, nepruznost mysleni

Projevuji se deficitem ve schopnosti hrat si. Objese problémy v oblasti spd@len-
ské napodobujici hry, patrny je nedostatekitaasti a fantazie v mySleni. Wednosiuji
stereotypntinnosti sougedné na detail (Sadock, 1999 In Hrdia, 2004c).

Hrdlicka (2004c) dli détsky autismus na vysoce fufild, stedre funkéni a nizko
funkéni. U jedind svysoce funknim autismemse nesetkavame s mentalni retardaci (1Q
je minimalre 70) ani s poruchou komunikativiEci. Jedna se o osoby s téHormou po-
stizeni.Stredné funkéni autismus zahrnuje jedince s lehkou nebéestre téZkou mentalni
retardaci, v této podélse jiz setkAvame s naruSenim komunikatieti. U nejvice men-
talne retardovanych, tedy wti s €Zkou nebo hlubokou mentélini retardaci se jedn&o
ko funkéni autismus U téchto jediné se shledavame s nerozvinutiadi, kontakt nava-

zuji jen velmi malo.

1.4.2 Atypicky autismus

Thorova (2006) poukazuje na to, ZesditAtypickym autismem nemusi ngtsphovat
vSechny diagnostickeé kritéria dana pristty autismus. Nicmeénuvadi, Ze u déte najde-
me fadu specifickych symptoim které se s potizemi, jez maiji lidé s autismenodsfi.
Jedna se zejména o symptomy socialni, emociondehavioralni.

Pro takovéhaloveka jsou charakteristické potize v navazovani vztakrstevniky a
neobvykla pecitlivélost na specifické W)Si podrety. Méne naruseny, nez je tomu wte

ského autismu, jsou socialni dovednosti (Volkm887LIn Thorova, 2006).

1.4.3 Rettiv syndrom

Rettiv syndrom postihuje pouze divky, u nichZ po krati@rdobi normélniho vyvoje
dochazi ke ztrétjiz nabytych schopnosti, zejména pak komudrileh a pohybovych. Do-
chazi k vyrazné deterioraci inteligence a psychonilot (Skodova, Jedika, 2003 In Va-
lenta, Miller, 2003). Podle Kaplana a Sadocka (1898rdlicka, 2004a) dochazi ke zt¢at

manualni dovednosti, zejména&einého pouzivani ruky. Vznika spousta dalSich smmat
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kych jew, jako jsou deformity katetin a patée, zpomaleniistu hlavy aj. Navic se u vice

jak 75% dti trpici touto poruchou vyskytuje epilepsie.

1.4.4 Jina dezintegratni porucha v détstvi

Nékdy ozn&ovana také jako Hellév syndrom. K rozvoji tohoto syndromu dochazi
negastji mezi druhym aztvrtym rokem Zivota déte (Kregitova, 2001). Podle Thorove
(2006) nejméd prvni dva roky je u déte neverbalni i verbalni komunikace, socialni vzta-
hy, hra a adaptivni chovani, které odpovidiéové norng.

Hrdlicka (2004a) uvadi, Zze po obdobi normalniho vyvojehdai k regresi, kdy dit
ztraci jiz nabyté schopnosti. Jedna se zejméneatuzéci. Mimo jiné podle vyzkum Hel-
lera (In Thorova, 2006) ma porucha dopad na kogriitbblast. Dochézi k nastuptzké
mentalni retardace. Jak autorka uvadi, pité&idok® se projevy mohou stabilizovat,te
dojit k optovnému zlepSovani dovednosti, avsak normalnihaigia neni nikdy dosaZe-

no.

145 Aspergiv syndrom

Jak uvadji Valenta, Muller (2003) Aspetry syndrom (dale AS) se vyskytuje ve&tsi
mite u chlapd. Ma priznaky autismu avsak s podstatnym rozdilem, neddhéetardaci
ieCi a celkoveho kognitivniho vyvoje.

Thorova (2006) uvadi, zeitils AS se od normalniho vyvofeci odliSuji mechanickou
a formalniteci, ktera kopiruje vyrazy doslych. Hlavnim problémemethto lidi je prag-
matické uZzititeci. Tzn., Zefe¢ malokdy odpovida socialnimu kontextu dané situace.

V mnoha pipadech se u jedifcs timto syndromem mohou vyskytovatitg vyji-
mené schopnosti (ndpvyborna mechanicka paih) vynikajici matematické dovednosti
apod.). Hlavnim problémem ovsem je, Ze je tito h@élokadzou prakticky vyuzit (Slowik,
2007).
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2  AUTISTICKA OSOBNOST

Jak uvadi Lawson (2008) autisté se projevuji zegw@stym ritualnim a obsesivnim
chovanim (p. kolébani sem a tam — rytmus a pohyb je gramamkou Zivota), touzi po
klidu a nemnnosti, jez pro & znamena bezpg predvidavost udalosti, pocit, Z&kam
pafti. Jakékoli zminy je dtsi, vyvolavaji v nich zmatek, paniku. Nesnasi meimyhberu a
nutnost rozhodovani. Lidé s PAS vidi¢syinak nez ostatni. Jsou pouhymi divak§nd
kolem sebeCasto se hovd o ,Zivoté za sklem*. Mnohdy jsou zidodu jejich zvlastniho
chovani oznéovani za egocentrické lidi. Emoce druhych jsoumramesrozumitelné a ma-
touci, vlastni emoce jsou pré mahadou. Sit je pro r& cernobily. Vyznéuji se nedostat-
kem vnimavosti proti praim a taky patbam jinych. Pocuji prdzdnotu a zoufalstvi,
mnohdy se citi jako ,ryba na suchu®. Maji problése/ zobetovanim a generalizaci. Jsou
schopni nait se pravidla pro witou konkrétni situaci, ale nedokazou jé&zpisobit situa-

ci jiné.
2.1 Chovani

U vétSiny d&ti je chovani ¢Zko predvidatelné a dkdy velmi impulzivni. Peutel-
schmiedova (2004, s. 175) uvagiopsat chovani autistickyched je slozité. Byvaji ne-
tecné k okoli, ale fitom rekdy pAlis aktivni. Neodhadnou reélné nebedpge teba je
sledovat, protoZe jsou schopny ,vystoupit" z okmavyssim podlaZzi, hrat si s elektrickou
zasuvkou, kterd jako neobvyklyednet patii k jejich oblibenym higkam. Hra’kami
s chuti t@i, hazi a tutafinnost doprovazeji népozenym smichem."

Autisté berou realitu doslo¥ra rigidré. Nechapou podstatu toho co sged &’ uz jde
o kazdodenni aktivity, spalenské situace nebo jiné. Z tohivddu reaguji nepruzn po-
divng, az komicky. Svym chovaniipominaji automat. Je pra iypické, Ze aco uctlaji,
aniz by znali vyznam nebo smysl toho, étagl. Pokud dostanouresné instrukce, vykona-
ji presre to, co je jimieceno. Chovaji se jako ,roboti” (Vermeulen, 2006).

Jak popisuje De Clerg (20073tgina lidi se myl& domniva, Ze zaiftinou zvlastniho
chovani se ukryva neposlusnost, tvrdohlavost askeditte. Lidé, kt¢i newdi, Ze dané
dit¢ je autista se domnivaji, Ze &fo posloucha, ale nereaguje proto, Ze nechcepve s
le¢nosti panuje fenomén ,slysi, ale neposlouch@fllberg a Peetrs (2003, s. 70) ve své
knize uvadji: ,Lidé si mysli, Ze jejich pokyim rozumi a Ze je pouze tvrdohlavy a nechce

se wastnit rfjaké ¢innosti."
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Jak uvadi Jelinkova (2004) z pohledoaveka, ktery nema dostatee informace o da-
ném postiZzeni, se chovanitds autismem iiize jevit jako provokace, negativismus, nevy-
chovanost apod. Praproto nevhodné chovanasto vede k vylateni jediné s autismem
z kolektivu, & se jedna o ditpiredSkolniho ¥ku nebo dosgiého jedince s autismem.

Lidé s autismem set8inou chéji zapojit do spolénosti, mnozi o ni maji opravdu za-
jem. Vytv&eji si izné strategie, aby toho dosahli. Aby se dokazaptalat na spoten-
sky Zivot, uchyluji se k napodobovani chovani dalhidi. CozZ je jeden ze #apohi, jak

se spolénosti @izpasobit (Vermeulen, 2006).

2.2 Mysleni

Jak uvadi Vagnerova (2008) usledku velmi omezené schopnosti vnimanitay
nejsou autisté schopni koncentrovat pozornost napkexrejSi podréty. Mimo jiné pouka-
zuje na obtiznost motivovani takto postizenyeéti.dPochvala a uznani, pré nema zad-
nou motiv&ni hodnotu. Jsou schopni reagovat jédima materialni odgmu, jako jsou
nag. bonbony.

Pro jedince s autismem je typicka hyperselektivikdy podle Vermeulena (2006)
uviznou v detailech a nejsou schopni vnimat cdbekisuje ji jako ,slepotu” uci zaklad-
nim podobnostem situaci. Autisté postradagidstavivost k tomu, aby Wl vice nez je-
den konkrétni detail. Detaily jsou izolované, kadefail ma syj viastni vyznam.

Negativni dopad na U&gnost ma neschopnost abstraktniho zvazovani, obtgsovée
i prostorové orientaci, nepruznéepstavivost, obtize v planovani, v chapani a tokamd

vyjimek (Thorova, Blohlavkova, 2008).

2.3Komunikace

U déti s autismem seéasto setkavame s obtizemi jak v komunikaci verbi@kii ne-
verbalni. Jak jiz byldeteno, symptomy u PAS byvaji heterogeniiz(rorodé), proto fe-

¢ova vybavenost je u kazdého autistického jedindisroal

231 Verbalni komunikace

V oblasti komunikace je charakteristicky pomaly @ykeci, nékdy vSak nemusi k roz-
voji feci vaubec dojit. Nicmé# u dgti, u nichZ dojde k osvojertéci, se setkhvame se zna-
telnymi abnormalitami v komunikaci. Kigfova (2001) ve své knize uvadi, ze &m

poloviny jedind trpici autismem nikdy nedojde k osvojeni mluvesié VétSinou nebyva-
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ji Uspesné ani pokusy n&it nemluvici autistické ditznakovéeci. V pripad, Ze se u dét

te s autismentie¢ rozviji, slovni zasoba @ie byt i velmi bohatd, ovdem neni&km vyu-
Zivana ke komunikaci. Peutelschmiedova (2004) pypige wkteri autisté zprvu opakuji
to, co slySi kolem sebe, pagidse mohou natit néktera slova, ale nejsou schopni propojit
je do souvislosti, pouzit je ve&tach. | Gillberg, Peeters (2003) uéfidze akoli se autista
nawi uzivat slova, nezna jejich vyznam. Autisté neroz&elu komunikace, nedi pra:
komunikovat. Podle autbrje poteba podporovat je takovou formou komunikace, ktera
neni tak abstraktni. Je peba podavat jim konkrétjsi, vizualni formu komunikace. Jde o
formu komunikace prosdnictvim trojrozndrnych gedmeta, obrazki, fotografii, psanym
nebo tis¢énym slovem.

Ve verbalnim projevu u autistnachazime jisté zvlasStnosti. Jak uvadi Kreya
(2001), je pro & typicka echoldlie, nebolifpsné opakovani toho co &#lySi a to i se
znanym ¢asovym odstupem. Jedna se o0 mechanicky osvojeodmacte, tedy odeni se
nazpamdt. Typickym znakem odliSnosti vyvojeci u autisti je podle Vagnerové (2008)
pouzivani osobniho zajmena j&tS¥inou o sob mluvi ve druhé nebddti osols. Krome

verbalni stereotypie se setkAvame také s neolodigynyyslena slova).

2.3.2 Neverbalni komunikace

To, Ze u lidi s PAS dochazi k poruse neverbalni kukace, uvadi Cadilova, Zam-
pachova (2008). Podle autorek je u takto postiZewiyti ocni kontakt malo kvalitni¢asto
bez komunikaniho vyznamu, chybi zrakové sdileni pozornosti, iy neni schopno
vnimat objekty v dalce, na¢h ukazujeme. Zrgé omezena je i mimika oldeje, rekdy
naopak je jeji pouziti az nagmmé a mnohdy neodpovida komunikasituaci. Maji ome-
zené pouzivani gest, také v oblasti posturace fpdita) se nize vyskytnout deficit.

Dit¢ nereaguje Usévem, odmita fyzicky kontakt, neprojevuje radostiagmosiuje
véci pred lidmi, netrpi sepatai Uzkosti. Pro autisty j@ké ¢ist z naSich &, postofi a
gest. Nedokazou porozémmtomu, co si myslime, co citime a jaké mame umysbjsou
schopni pekratit doslovné realistické vnimani, aby pochopily vgen ugitého chovani.

Jsou odkazéani na to, co vidi, soctéjsou slepi (Gillber, Peeters, 2003).

2.4Inteligence

Thorova (2006) uvadi, 4ateligence u lidi s autistickymi projevy je velnaizporuplné

téma. Vedou se spekulace o tom, zda se na intepektérre podili mentalni postizeni
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nebo zda hraji roli sekundarni faktory jako je abdi negizpasobivost, neschopnost spo-
luprace, neschopnost zafih pozornost aj. Ve &tSiné pripadi se jedna o sobeni obou
faktoni. Tvrdi, Ze kognitivni schopnosti jsou ovligmy jednak postizenim mozku &ipad-
nou mentalni retardaci, a jednakukvpiistupu okoli k autistickym lidem a #&gokim
vzklavani.

Nekteri autisté mohou vynikat nadpnérnymi védomostmi v uité oblasti (v mate-
matice, psani basni, kresleni aj.), vynikaji v¢égg@m mysleni, nicmé&menané zaostavaji
v praktickécinnosti (Richterova a kol., 1969).¢které schopnosti mohou dosahovat az
hranice geniality. Nicmé&nvyjime¢né az genialni dovednosti rainmanovského typu se ob
jevuiji velmi vzacs (Thorova, Blohlavkova, 2008).

Radou vyzkum bylo prokézano, Ze zhruba 70-80% autistickyéti ¢ mentalg re-

tardovanych, tedy Ze inteligém kvocient je nizSi nez 70 (Beranova, Thorova,200

&
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Obr. 2.Schéma hlavnichrfznaki autismu podle Knoblochové (1996 In Vagnerové, 2608
321).
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3 MOZNOSTI LE CBY A INTERVENCE

Fischer, Skoda (2008, s. 124) u¥jd,Progndza l&by je méalo dinna. K Gplnému
vyl&eni autismu v 98% padi nedochazi."Nevyluje se vSak, Ze specidlnychovny
piistup miZe eliminovat utité problematické chovani. Mini se zejména agresigebepo-
Skozovani aj. Bylo zaznamenano kvalitativni zlep&gavre kognitivnich funkci, zvyseni
adaptability a samostatnosti. Autisté, kterym sdostiva specialnitistup, seasto ocitaji

v psychiatrickych léebnach, kde jsou jim podavany vysoké davky psychwd&.

3.1 Farmakoterapie

U détskeho autismu byla studovana c&da psychofarmak, avSak sasné vysledky
jsou jencasté&n¢ pozitivni. Psychofarmaka slouzi pouze jako d&pl/a intervence, pomo-
ci nichz se ovliwuji nékteré problémové symptomy, jako je naruSené chofaaresivita,
stereotypie, ritudly), emotivita (depresivni rozfaéd poruchy spanku. Nicmé&rdoposud
jes€ nebyla nalezenacinna psychofarmaka, ktera by z#dvaly tzv. jadrové fiznaky
autismu (naruSeniec¢i a komunikace, sociélni izolace, abnormalni zappwd.) (Rapin,
1997 In Hrdltka, 2004b).,Medikace nahradi nedostatek specializovanéhitstppu.*
Takovy je nazor Gillberga a Peeterse (2003, sn@2hedikaci.

Jako @inna intervence se vidi podavarguroleptik, které ovliviuji agresivitu, sebe-
poSkozovani, impulzivitu aj. Jako dalSi se uZiaajiidepresiva ovliviwujici obsese, ritua-
ly, popipact depresivni nalady, psychostimulancia které zmitiuji hyperaktivitu vysky-
tujici se u autist (Hrdlicka, 2004b).

3.2Edukace a rozvoj jedinai s autismem

Thorova (2006) uvadi, Ze z hlediska&hlg je nutny celostni figstup, ktery zahrnuje
intervenci jak v oblasti vadlani a sebeobsluznych dovednosti, tak rozvoj sabstpnr ob-
lasti vniméni a motoriky, rozvoj socialni interakaenacvik socialnich a komunikach
dovednosti. Gillberg, Peetrs (2003) poukazuji na&&oje nutné ifizpasobit specialni p#
autistickému jedinci a nesnazit sézpusobovat autistu. fitovnavaji to kieckému mytu o
Prokrusto¥ lozi. Prokrust byl loupeZznik, ktery nutil kolempadi, aby si lehli do jeho po-
stele. Postel samigm¢ nemohla seft na kazdého, a tak lidiigpisoboval posteli, misto
toho, aby postelfizpisobil jim.,, Mate dlouhé nohy? Nevadi, trochu je zkratime, aby p

stel byla akorat."
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Jako funkni uvadi Thorova (2006) tyto opani:

1. prostedi a obecné intervéni strategie je nutnéfigpusobit specifiku poruchy (vi-
zualizované instrukce, strukturace, z&j$tpredvidatelnosti);

2. zmena (modifikace) Zivotniho stylu (v¢b vhodného Skolniho taeni, volnycas,
bydleni);

3. rozvoj dovednosti, ktery zahrnuje nacvik komunikavik volnésinnosti, rozvoj
a posilovani socialni interakce, nacvik praktickygutialnich dovednosti, nacvik
pracovniho chovani, atd.;

4. ptiméifena motivace;

5. nacvik relaxanich technik;

6. modelové nacviky zvladani situace (obrazky, fotbgranadkresy situace, procesual-

ni schémata.

Krome jiz zminovanych farmak se kdé¢ aplikuji eduké&ni postupy. Nejvice pouzi-
vané postupy jsou podle Thorové (20@@havioralni piistupy a strukturované uéeni -
TEACCH program (viz podkapitola 3.2.2). DalSimicinnymi metodami jsoukomuni-
kaéni terapie (alternativni a augmentélni komunikacejyzikoterapie, arteterapie, in-
teraktivni p Fistupy, herni a interakéni pristupy aj. Vagnerova (2008) adaziuje mimo
jiné i terapeutickou préaci s rodinou, kdy je poteba, aby rodie porozundli svému diiti,
vytvorili si realistické postoje acekavani. Mlezitym prvkem je podporatrpvyrovnavani
se s z&%i (viz. kapitola 4.3). Uzitek vidi i v pomoci nemarnika prostednictvimsveépo-

mocneého sdruzeni rodta autistickych déti.

3.21 Aplikovana behavioralni analyza

Aplikovana behavioralni analyza (dale ABA) v komdoins leky se jevi jako nejiin-
n¢jSi zpisob zvladani problémového chovanidi @ autismem. Jak Mozny a Prasko (1999
In Thorova, dn, Cadilova, 2004uvadiji, ABA vychazi z teorie &eni a pedpoklada se, ze
uréité chovani je spoudto faktory, které danému chovariedchazeji a stejntak je udr-

Zovano faktory, které paém nasleduji.
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Tento gedpoklad vyjatliji vztahem:

A (antecedent) — podh
B (behavior) — vlastni chovani

C (consequence) — nasledek

Aby doslo k vyskytu konkrétniho chovani (B), mosi predchézet wité podrity (A).
Aby posléze doslo k opakovani takového chovani (B)si se po &m vyskytnout takove
nasledky (C), kteréinasi jedinci zisk (Mozny, Prasko, 1999 In Thoro¥n, Cadilova,
2004).

Prvnim krokem programu ABA je vyhodnoceni chovédy je dilezité vyhodnotit
nasledujici okruhy:

1. Pomoci pojni popisujicich chovani definovat problém chovani.

2. Zaznamenat, jakasto se takové chovani vyskytuje a jak dlouho trva.

3. Vysledovat, co danému chovarfedchézelo.

4. Poznamenat si jaké&gledky chovani klo (Brown [on-line]).

Cilem terapie problémového chovani jeéman spousicich mechanisin tak, aby se
problémové chovani nevyskytovalo a&w nasledk tak, aby problémoveé chovanigsta-
lo byt funkéni (Thorova, dn, Cadilova, 2004).

3.2.2 TEACCH program

Jedn& se o program, pochéazejici ze Severni Karditeyy je hojg pouzivan v celé
Evrope. Je programem pé o lidi s autismem v jakémkolieku. Zahrnuje specialni vy-
chovre vzdlavaci program, vychazejici ze specifickychipbtichto lidi. V Ceské repub-
lice je vyuzivana metodika tohoto programu, jeda® $zv.strukturované uéeni (Thoro-

va, Seminkova, 2007).

3.2.2.1 Zakladni principy strukturovaného geni

Zakladni principy a filozofie strukturovanéhdenmi spéivaji podle Fischera a Skody
(2008) v:
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e Individualnim gristupu

» Strukturalizaci

* Vizualizaci (zviditelrgni)
Individualni p Fistup

Zadni dva autisté nejsou stejni, mohou se lidit & v projevech chovani,
v komunikaci, v mentalii jinych oblastech, jinymi slovy kazdy autistagdliSny. Je proto
nutné pohliZzet na kazdého autistu jako na jedioe osobnost, individualit/Cadilova,
Zampachova (2008, s. 30) timttigtupem mysli;poznani konkrétniho jedince, individu-

alni 7eSeni jeho probléim prace s timto jedincem v individualnim vztahu*.

Podle Fischera a Skody (2008) je z hlediska indi&iniho pistupu zapdebi:

» na zaklad psychologického nebo pedagogickéhdedta pozorovargjistit
aroven v jednotlivych vyvojovych oblastechditéte;

» na zaklad stupre schopnosti abstraktniho mysleniolit vhodny typ sys-
tému komunikace

= strukturovat prost iedi a vytvait vhodné pracovni mistq

» sestavit individuélni vychovre vzdélavaci plan;

» na zaklad analyzy problémového chovamiolit vhodné strategie jehoire-
Seni.

Strukturalizace

Lidé s autismem maji vrozeny deficit ve zpracovariSich podwti. Nezvlada orga-
nizovat svoji¢cinnost, neumi sitdit zbyte&Ené informace od podstatnych, nechape abstrakt-
ni pojmy. Rozumi a chape pouze to, co vidi.dle4té vnést do jejich prasdi ugity rad,
pravidelnost. Strukturalizace znamena piavéka s autismemipdvidatelnost, umaiije
vykonavat kazdodenrinnosti s rutinou (Hrdlika, Komérek, 2004 In VildSkové, 2006).

Fischera a Skody (2008) sé¢adli:

» Strukturu prost redi, kterd napomaha prostorové orientaci pro liditssenem.

e Strukturu €¢asuumoziuje jedinci s autismemipdvidat udalosticas se pro ) sta-
va necim konkrétnim.

e Strukturu pracovniho programu (pracovni vizualizace)

» Strukturovani pracovnich sesiti
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* Dennirezim

Cadilova, Zampachova (2008) popisuji, Ze kazdétougku struktura alenéni zajis-
tuje jistotu a nernnost. Plati, Ze kazd§lovek se rad vraci tam, kde to debzna. Neni
proto divu, Ze pro osoby s autismem, které se kl@moy orientuji v realdt, je poteba
strukturalizace jes8t vétSi. Pomoci uspgadani prosedi, casu a jednotlivychéinnosti,
umoznime jedingm s autismem lépe se orientovat v prostotase a lépe sefipravit na

zmeny.
Vizualizace (zviditelréni)

U vétSiny lidi s PAS je vizualni vnimani a mySleni pbe@ano za silnou stranku. Jed-
notlivé formy vizualni podpory usnadji takto postizenym lidem zvladat sn&gra samo-
statrgji strukturu prostorugasu a jednotlivycktinnosti Cadilova, Zampachova, 2008).
Autisté maji znané problémy s porozuimim ¢asovych pojm, proto je nezbytné pouZzivat
pii vSechc¢innostech vizualnéasovy plan. B vizualizaci ukoti se nejasgji pouZzivaji ob-
razky, fotografie nebo piktogramy.tRné formy dennich a pracovnich redimsnaduji
ditéti nacvik komunikace, sniZuje Uzkost a zlepSujepéatailitu. Vede ke zvySeni samo-
statnosti a pocitu bezpie(Hrdlicka, Komarek, 2004 In Vilaskova, 2006).

3.2.2.2 Vyhody strukturovaného &eni

Autorky Thorova a Seminkova (200an-line])ve sventlanku uvadji tyto vyhody

metodiky strukturovanéha:ani:

= akceptuje zvlastnosti autistického myslenifegiisobuje se specifikam dife
(dite¢ se tedy nefizpiisobuje osnovam);

= swit, ktery dit diky svému hendikepu vnima jako chaoticky, seé&td@edvida-
telnym, sniZuje se stresova &4t

» dit¢ ziskava pocit satstainosti, diky gmuz se mize rozvijet sebaedomi dit-
te;

* nacvik samostatnosti;

» dochézi k redukci problematického chovéni, jakageesivita, zachvaty vzteku,
negativismus aj.;

» zmimuje se kognitivni deprivace, rozviji se schopnastovednosti déte;

» diky strukturovanémudeni je mozné zmirnit medikaci psychofarmaky nebo je

dokonce upla vyloucit.
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3.3, Zazra ¢né" terapie

Rodie jsou ¥tSinou schopni vyzkouSet vSe, co by mohlo alasisténe zlepSit stav
jejich ditte. Thorova (2006) poukazuje na to, Ze ¢edsecasto uchyluji k alternativnim

zpiasolim rozvoje jedince, avSak jejickkinost je mird pochybna a ne vzdy je vhodna.

3.3.1 Terapie pomoci pevného drzeni (Holding Therapy)

Podle Richmana (2006) Holding Therapy jako metonavaje jedince s autismem
doséahla sveho vrcholu v 80. letech 20. stole#ily se, Ze autismus je zaginén chlad-
nym pistupem rodiia. Tato terapie spdva v tom, Ze rodie di€ pevre drzi, ato i v pipa-
d¢, Ze se dé& brani. Pevné drzeni trva do té doby, dokud serdduklidni a nev§erpa

PrestoZe terapie trva hodiny, na jejim konci by di€lo citit lasku a mit pocit bezpea

Ulevy.

3.3.2 Son-Rise program (Option Therapy)

Son-rise program vznikl v USA v 70. letech, vymiisteSii ho manzelé Kaufmanovi,
ktefi peiuji o svéhodZce autistického syna Rauna (Thorova, 2006).

Jde o specialni program domacihodguani pro dti a dosglé s autismem. Terapie je
orientovana na ditf zaloZzena zejména na lasce a akceptovasiediProbiha vyhradn
v rodinném prosedi ve speciath upraveném prostoru — heérrktera vytvéi nerusené a
chraréné prostedi avSak neizoluje ditod okolniho s¥ta. V herg se di¢ stdva wdcem,
rodice vici nému neuplatuji autoritu. Na rozdil od &tSiny terapeutickychifstupi, zang-
fujicich se nateni ditte gizpasobit se naSemu &w, Son-rise &i rodice a terapeuty ak-
ceptovat dit a jeho s¥t, vnimat a mit ho rad takové jaké je. Vede ¢edi pochopeni dit
te, které je prvnim krokem k navazani kontaktuns. mit¢ se stava titelem a rodi Zakem

(Stredisko rané pi& diakonieCCE [on-line]).

3.3.3 Dietick& opatreni

Nektefi odbornici poukazovali na nizkou tolerandicv nékterym potravinam, ktera
vede u postizeného autismem k vyraznym jidelnimrpdm a specifickym stravovacim
navykim (Richman, 2006).

Thorovéa (2006) uvadi nejpopul&ji dietu vyuZivanou Ceské republice. Tato dieta

odstraiuje dstem z potravy lepek (Skrob obsazeny vipe) a kasein (protein obsazeny
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v mléce). Teorie vychazi z toho, Ze v procesu mméage z &chto potravin uvaluji latky,

které mohou posSkozovat mozek.

Mezi dalSi alternativni metody Thorova (200&li facilitovanou terapie, kdy je ruka
ditéte vedena rodem nebo terapeutem, coZ slouzi jako opdirgpgani nebo Wukavani

pismenti slov; psychoanalyza lécitelé a fiznahomeopatika
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4 RODINAS TAKTO POSTIZENYM DIT ETEM

Narozeni ditte je pro kazdou rodinwastn a dlouhosekavané chvile, jeStdlouho
pied jeho narozenim majigrstavu o tom, jaké dibude, planuji budoucnost &t se na
chvili, kdy budou moci ukazat vSem své krasné ik toluzené dit. Neni proto divu, Ze
diagnostikovani déte jako autisticke&i jinak postizené ma na rodinu zmg dopad. Podle
Opatilové (2006) rodie prozivaji narozeni @éte s postizenim jako vlastni selhani, citi se
byt neschopni fivést na s¥t zdraveho potomka. N&jstji se takova situace projevi ztra-
tou sebedvéry a pocitu mé&cennosti a Uzkosti v prozivani. Matek (2001) uvadi, Ze
pocit zklamani zavisi na tom jak moc je postiZzdtite zjevné a jak moc si ragi uwdo-
muji jeho dopad na budoucnost. Narozeni postiZedéig ovlivni cely Zivot rodiny. Je
nutno znénit hodnoty, které v rodinplatily, zmenit denni rozvrh a plany do budoucnosti.
To vSe zfisobi znanou za¥Z nejen pro rodee, ale také ostatni nejblizsi, kitse s ni musi

co nejdive vyrovnat.

4.1 Role matek a otdé

Jak uvadi Jelinkova (2004) diagnostikovani autismditte ovlivni dozajista celou
rodinu. OvSem nejtSi Ul nesou matky, které se&tginou ujimaji pée o postizené dit
které vyZaduje celodenni @g proto také ¥tSina matek ztraci zatstnani, rezignuji na
piatele i na kortky, aby se mohli pk vénovat svému déti. Na otcich ¥tSinou Zistava
nelehka uloha finamiho zabezp&eni rodiny. Otcové jsouétSinou ti, o nichZz se mysli, ze
celou situaci snaseji navenek |épe. Podle autdgkk wtcové trpi utajovanou starosti a to
nejen o postizené ditale také o matku, ktera je veétsire pripadi p&i o dit€ s autismem
zcela vy¢erpana. Také Barbova (2005) uvadi, Ze rodiny s postizenyréinoi jsou ve ¥tSi

mife vystaveny vychovnému zatiZeni, nez je tomu wunredizdravymi &mi.

4.2 Role sourozené

| v Zivoté sourozenit autistickychéi jinak postizenych é&i dochazi ke zramym zne-
ndm. UZ jen proto, Ze ragh, ktgi jsou neustéle zaratnavani postizenym dtem, na
zdravé di¢ maji zakoni& meére ¢asu (Jelinkova, 2004). Role sourozese tim stava na-
movat nerovnost a rozdily wigtupu rodta. Uvédomuje si, Ze jeho postiZzeny sourozenec

je vice privilegovan, rize se citit znevyhodny (Vagnerova, 2008). Zdravy sourozenec
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piijima ochranitelskou roli, jejiz sdasti je podpora a ochrana postiZzeného sourozence
(Bartaiova, 2005). Jelinkova (2004) poukazuje na to, bedi s postizenim ma zdravy
sourozenec velkou vyhodu, nebaesnaduje pozdjsi integraci postizeného di¢ do spo-

le¢nosti.t

4.3 Stadia zvladani zagze

Narozeni postizeného di¢ je pro rodie wtsinou nedekavanou udélosti. Podigadi-
lové, Zampachové (2008) je zj&i diagnozy pro rode jednim z nefzSich momerii
Nékteri rodice poctuji tlevu, protoze uzadi jaky je problém s ditem. Jini patebuji del-
Si dobu na pjeti faktu, Ze dit je autista.

Kazda rodina se adaptuje na vzniklou situdenym zmisobem. Kazd4 rodina vSak

prochazi skolika fazemi, které jsou vest8ing pripadi shodné.

4.3.1 Faze Soku a popeni

Tato faze je prvni reakci na&ehni, Ze di¢ neni zdravé. V tomto okamziku rédiwt-
Sinou nechyji slySet dalSi informace. Dosud se nadinge vzniklou situaci, a proto ne-
chtgji slySet informace, které se tykaji moznostégé@ vychovného vedeni jejich &é.
Postupi vSak dochazi k postupnémiijgti této situace (Vagnerova, 2008).

Sok, Uzkost a smutek vede k rozvoji obrannych raeisimi, které alespi ¢asteéns
ulevi jejich zklaméni, zmatku a zoufalstvi (Baited, 2005). ¥tSinou dochazi k papni

takové informace a k bagatelizaci, odmitaji skotst, Ze jejich déje nemocné.

4.3.2 Faze bezmocnosti

Podle Opatlové (2006) rodie v tomto obdobi zitvodu now vzniklé situace, na kte-
rou nebyli gipraveni a s kterou nepiali, newdi, co maji dlat. Jelinkova (2004) uvadi

negastjSi charakteristiky tohoto obdobi podle Curaxe @0@miz jsou: u¢domovani si

Ypozn. Jako ukazku situace v rotlmautistickym dittem doporduiji film Bila vrana (2008). Jedné se o dramatic-
ky pribeh, jeZ pojednava o nelehkém Zigzdakové rodiny. Zawgtuje se pedevsim na vztah sourozéna nichz
jeden je autista a druhy je zdravy. Poukazuje hiazdvavého sourozence, jehoZ Zivot je ovémnautistickym

bratrem. Film je strhujicimifbéhem o nalezeni lasky a postupnéfijeti svého postizeného bratra a celé rodiny.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 33

situace, nasledna deprese, pesimismus do budoydmeatadnost, pocity viny a selhani
v rodicovske roli.

Bartaiova (2005) uvadi, ze pro toto obdobi je typickélhld viny u druhych. Neéps-
t&ji jsou obviiovani partnéi. Nékdy se setkavame s oftevanim |ék&l ze strany rodii.
Vini je za nedostateou pé€i o ditt a nasledné postizeni¢leri rodice maji sklony k se-

beobvihiovani. Vzniklou situactastoresi uzaienim se do sebe.

4.3.3 Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem

Thorova (2006) popisuje toto obdobi jako obdobizodeédni deprese, dochazi ke zlep-
Seni pijeti situace, roste snaha racionaimaktivié se starat o dif upravuji se gekavani.
Podle Bartéiové (2005) se sniZzuje Uzkost, zam\se rodée snazi o racionalni hodnoceni
situace. Zainaji uvazovat o tom, jak by mohli &iitpomoci.

Az vtomto obdobi se rotk za&nou zvySed zajimat o dalSi informace. Gfit znat
priciny postiZzeni, moznosti pé a rozvoje déte, zajima je i budoucnost jejich &#. To
jak se rodina vyrovna se 2aft, zalezi na mnoha faktorech: na vlastnostechtiipdia je-
jich zkuSenostech,éku, zdravotnim stavu, gtu céti, na kvali¢ partnerského vztahu a;.
RozliSuje se dvoji charakter strategie zvladanktivai a pasivni. Aktivni strategie je cha-
rakteristicka tendenci bojovat proti vzniklé situddaopak pasivni, Unikova strategie se
vyznaiuje formou Wku ze vzniklé situace, ktera je pro réglinezvladatelna nebo se s ni
dosud nesntili. Krajnim feSenim je umishi postizeného dite do Ustavu nebo opdat

rodiny (Vagnerova, 2008).

434 Faze smlouvani

Vagnerova (2008) ji popisuje jakdgzhodnou fazi, kdy rode jiz akceptuji, Ze jejich
dit¢ je postizené, ale maji tendenci ziskat alespalé zlepSeni, kdyZz uz neni mozné, aby

se di& zcela uzdravilo.

435 Faze realisticka

Rodina se postugnsmiuje se vzniklou situaci afiiméa dit takové jaké je. Nni se
hodnoty rodiny, dochazi k jejimu stmeleni, mnohd8sikvdochazi k rozchodu reédi Hleda
se nejoptimalgsi feSeni do budoucnosti (Bafitmva, 2005). Jak autorka uvadi, vSichni
rodice nedosahnou tohoto stadia. %bkkdku obviovani se a smutku ie dojit k vytvo-

feni ambivalentniho vztahu, neni vSak vyleno, Ze postizené dibude rodii odmitano.
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4.4 Extrémy v pristupech rodica

Pozornost rodii se niize soudtedit na di¢ s hendikepem, fite ale dojit k druhému

extréemu, kdy je veSkera pozornoghevana zdravému dit (Bartaiova, 2005).

4.4.1 Koncentrace pozornosti a zajmu na postizené dit

Podle Opdilové (2006) je v takovémifpadt zdravy sourozenec odsunut do pozadi.
Rodie wnuji veSkerou pozornost postizenému sourozenctpme nedostava zdravému
sourozenci dostatea pozornost za strany rédi Je od sho vyZzadovano zralejSi chovani,
nez je v jeho &ku obvyklé. Jak uvadi Vagnerova (2008) tedsicasto ani neusdomuii,

Ze by bylo druhé ditn¢jak ochuzovano. Od zdravého dét je @ekavana spoluprace na
spole&ném rodinném Ukolu, a to na podpdendikepovaného. Na nedostatek pozornosti
od rodtt maze reagovatiznymi obrannymi reakcemi, e se naip snaZzit upoutat po-
zornost svym chovanim, které ovSemzm byt i nevhodné. Na druhé stégrodle autorky
mnohé zdravédi piejimaji rodti predem danou roli a usiluji o naphi predstav rodi.
Koncentrace pozornosti na postizeného jedingenmit i nepiznivé disledky, zdravé dit
muze ziskat pocit vlastni bezvyznamnosti a z tohdivgpci pocit nejistoty. MiZe poci-
tovat vinu za to, Ze on je zdravy, ale zatowaiZze svému postiZzenému sourozenci z&vid

pozornost rodid.

4.4.2 Koncentrace pozornosti a zajmu na zdrave dét

Koncentrace pozornosti na zdravegé druhym pipadem extrémnihoi{stupu ro-
di¢a. V tomto @ipadt zdravy sourozenec ma kompenzovat neuspokojenstZZzpaého
ditéte. Na di¢ jsou kladeny #tSi naroky a dekavani ze strany radi, kterécasto nemusi
odpovidat ¥kove urovni digte a jeho moznostem (Opiédva, 2006).

Uspichy zdravého sourozence mohou podporovat seloevi rodéa a zvladani
problémi se tak pro & stava jednodussi. Jak autorka uvadinsieblku takovéhofstupu
si miZze zdravé dé vypéstovat ke svému postizenému sourozenci ambivaleatah, -
kdy dokonce az negativni, népelsky vztah. Na druhé stiamohou ¥tSi poZzadavky rodi-
¢u pozitivre ovlivnit socializ&ni rozvoj zdravého dite. Di€ tak rychleji dosahne schop-

nosti grevzit odpo¥dnost, podporujediSi toleranci a ochotu pomahat (Vagnerova, 2008).
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U obou vySe zmiinych gistupi rodict ke svym dtem jsou na zdravého sourozence
kladeny vysoké naroky a pozadavky, kter€ diemusi zvladnout (Opdlbva, 2006). N-
kdy se setkdvame stim, Ze zdravée didmita svého postizeného sourozence a to
v disledku petZovani pozadavk rodict starat se o postizeného sourozence (Beavid,
2005).

4.5Vychovné postoje rodéa

Dle Opatilové (2006) mohou rode ke svému postizenémuditz hlediska citoveho
vztahu zaujimat kdl nadnérné negativni postoj, nebo naopakibe byt postoj rodia nad-

meérné pozitivre ladeny.
45.1 Zanedbavajici vychova

Projevuje se zejména neuspokojovanintgiotitte. Mize se jednat hiio nekterou z
potieb, nebo celkové zanedbavani. Redninimalr stimuluji své dit a to je ponechano

samo sob. Je vysledkem rezignace réilina pozdjSi uplatréni digte (Opatilova, 2006).

4.5.2 Rozmazlujici vychova

Rodie nedovoluji diiti postuprt se osamostatnit a ponechavaji na¢sodvislost je-
jich ditéte. Rodée Ipi na diéti az nadmirnym a nezdravym Zisobem. Snazi se it od-
stranit z cesty veSker&gkazky a ¥tSinou na dit nejsou kladeny Zadné naroky. O#vé
rodice svym zfisobem ovlada a ze svych railisi &ila posluhovée. Vede to k tomu, Ze

rodice pomalu ztraciied dittem autoritu (Opétiiova, 2006).

453 Uzkostna vychova

Vyzn&uje se aZz nezdravymdpim rodtu na ditti, a to ze strachu o bezp®st dit-
te. Ve snaze, aby si diheublizilo, piliS jej ochraiuji a brani mu ¥innostech, omezuji
dit¢. S takovou formou vychovy se setkavame zejménadidtr déti s postizenim, jejichz
projevy jsou navenek az dramatické, jedna se cemiiké zachvaty, ztratyédomi aj.
(Matejcek, 2001).

454 Zavrhujici vychova

Opatilova (2006) ji popisuje jako vychovu, ktera se kytsije v giipads, kdy di€ neni

schopné plnit &ekavani svych rodii. Projevuje se nadkmym trestanim, omezovanién
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atlakem, coz v déti vyvolava vzdor, pasivitu, rezignace nebo reagojenou protestu.

Nejcastji se vyskytuje skry

455 Perfekcionisticka vychova

Podle Ma&jcka (2001) se jedn& o vychovu, kdy se #edinazi, aby ditbylo nejlepSi
a melo uspech, aniz by akceptovali readlné moznostiwdit V piipad postizeného dite
piepinaji rodie své naroky, netiivé cekaji na vysledky své snahy, kladou n& digfi-
meiené ukoly. NeustalymipttZzovanim je dit neurotizovano a uchyluje se k obrannym

mechanismim, které brani zdravému ut@hi osobnosti dite.

4.5.6 Protekéni vychova

Rodie se snazi o to, aby &idosahlo takovych hodnot, které jsou vyznamné @ho |
dalSi Zivot. Neberou ovSem ohled na to, jakynmispibem &chto hodnot dosahne. Bit
zlehtuji situaci tim, Ze mu ve vSem pomahaji, vSechnaégaytizuji, pracuji za &, pii-
pravuji mu cestu tak, aby se vyhnulo figgnnostem. Vyzaduji pro své postizene gite-

hnané ulevy a ohledy. Brani takdiippovahow vyspst a osamostatnit se (Mgtek, 2001).
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5 MOZNOSTI VzZD ELAVANI D ETi S AUTISMEM

Vi s

lavani ve specialnich Skolach se vedou po dloutaa Jak integrace, tak specialni $tad
vani mé& své vyhody i nevyhody. Ne pro vSechéty slautismem je vhodné integrace, zéale-
Zi na kazdém jedinci, na jeho schopnostech a hopbstizeni. Tyto faktory hrajiatezi-

tou roli pri vybéru vhodného zakladniho vddvani pro di¢ s autismem (Howlin, 2005).

Autisté jsou podle stugnpostiZzeni zéazovani do diznych vzdélavacich zéizeni: re-
ktefi jsou integrovani dodiné Skoly, jini jsou vz#lavani do ve Skolach specialnich, na-

vStevuji soukromé stacioié@ nebo jiné charitativni instituce (Peutelschmied@004).

Rutter (1983 In Howlin, 2005) uvadi vysledky vymku v z&izenich pro vzélavani
déti s autismem, které jednozimg dokazuji, Ze takto postizené&tdnejlépe prospivaji
v takovém progedi, které je date strukturovane, nabizi individuéini wavaci programy,
vyukoveé cile jsou jasné a srozumitelné&iilit uciteli a jsou modifikovany podle pteb a

schopnosti déte.

Vzdklavani dti s autismem Ceské republice je legislatigrupravenoskolskym zéa-
konem¢. 561/2004 Sh.kde stoji za zminku zejména § 16 W&dani dti a zaki se speci-
alnimi vzctlavacimi potebami: (6),D ¢ti, Zaci a studenti se specialnimi ¥l&yacimi po-
tFebami maji pravo na vzthvani, jehoZz obsah, formy a metody odpovidajchejizdla-
vacim potebam a moznostem.ziiodnoceni Zaka student se specialnimi vzthvacimi
potrebami se fihlizi k povaze postizeni nebo znevylkodn.” a vyhlaSkou 73/2005 Sh. o
vzdélavani déti, zaka a studenti se specialnimi vzdlavacimi potirebami a déti, zakia a
studenti mimoradné nadanych. V 83 téZze vyhlasky jsou uvedeny formy specialniho
vzklavani Zak se zdravotnim postizenim, jimiz jsou:

a) forma individudalni integrace,

b) forma skupinové integrace,

c) ve Skole samostatreiizené pro zaky se zdravotnim postizenym (specgXaly),

nebo

d) kombinaci &chto forem.
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5.1Integrace déti s autismem do Znych Skol

7 w7z

Vyhlaskou je upednostiovano vzdlavani Zaka formou individualni integrace &Zhé
Skole, pokud odpovida pebam a moznostem Zaka a Skoly. Bohuzel mnozi tadbzeni
lidé se za dobu Skolni dochazky potykaji s nepoehbp a Spatnym zachazenim. Proto ne
vzdy je integrace dodiné zakladni Skoly pro Zaka s postizenim vhodna.

Thorova (2006) uvadi faktory podporujici doptmi k UsgSné integraci:

» v predSkolnim ¥ku alespd ¢asté&né vytvorena schopnost spoluprace, ve Skolnim

véku vytvorena schopnost pracovniho chovani;

= schopnost déte navazat éni kontakt;

» alespa caste€na adaptabilita, dita mira frustrani tolerance;

» negitomnost vysoké frekvence extrémnich €mioh reakci;

» alespa cast&éna schopnost napodobovat;

* negitomnost &Zké hyperaktivity;

= dobra spoluprace rodiny, jeji motivovanost a osotasiazeni k integraci;

» intelekt> 80;

= menSi mira problémového chovani;

= vytvorena schopnost fuké komunikovat.

Tab. 2 Vyhody a nevyhody integrace (Thorova, 2006, s..367)

Vyhody integrace Nevyhody integrace

Chybi ochranné prastdi, nevyhovuje individual

NaraznéjSi prostedi vice odpovidadznym
M1 P P y potrebam ditte.

podminkam.

Moznost imitace chovani wbném socialnim Méng uspokojeny specifické pigby ditte.
prostedi.

v\_/yéél' zak¥Z, z toho vyplyvajici vysSi stres a Uz-

Odbourani izolace, kontakt se zdravymi vrste . 3 X >
kost, vice problémového chovani.

niky.

Lep&i dostupnost gkoly C_hybéjl'ci v,zdélévnl' LEite_Ie ve speci,élni pedago-
gice, chybi zkuSenosti s vyukogits PAS.

. ) . ) ) | Vy3Si emani zakZ pro rodte, ktdi jednaji s
Lepsi pocit rodit, Ze se o integraci pokusili. | jigmi a zaizenimi, ktera nejsou vzdy natilse
specifickymi potebami zvykla.

V pripadt pritomnosti asistenta moznost velmil Moznost tlaku rodii spoluzak na odchod dét
individuélniho gistupu a nacvik v béZném te. Nebezpé Sikany a posmivani.
prostedi.

Nekteré dti se na prosedi specialni Skoly ob-
tizneé adaptuji, pipadaji si vylenéné, chiji do | Sklon k sebepodhodnocovani, srovnavani se
b&zné 3koly. spoluzaky, nemoznost zazit gsp.
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Jak uvadi Howlin (1994 In Howlin, 2005%tdl s lehkou formou autismu se mohou
pomérné snadno zé&enit do skupiny vrstevnik Vliv zdravych spoluzak se kladg pro-
mitne do rozvoje socialnich vziala hernich dovednosti. Podle autora je riziko odutit

zavislé na vku ditte, ¢im je dit starsi, tim je riziko &tsSi.

5.1.1 Asistent pedagoga

Funkce asistent pedagoga spadéa pod legislativmynavedené ve vyhlaSce MSMT
73/2005 Sb., § 7, odst. 1., ¥mz jsou uvedeny hlavni kompetence asistenta pedagog

Cadilova, Zampachova (2008) uvgidoblasti fimé prace s ditem, na kterych by se
mel podilet asistent integrovaného zaka s PAS v dklgkole. Jsou to zejména tyto ob-
lasti: budovani sebeobsluZznych dovednosti, pomgougivanim denniho rezimu a
s orientaci v prostoru, vyti&ni pracovniho chovani, budovanfinpiteného vztahu
k vrstevnikim i dosglym, rozvijeni a praktické vyuZziti komunikace. Mirjiné by se nl,
podilet se na tvorbindividualniho vzdlavaciho planu, vedeni dennich zazbdampraco-

vavat di€i hodnoceni, a;.

5.2Vzdélavani déti s autismem ve specialni Skole

O specialnim vz#élavani je pojednavano ve vyhlasSce 73/2005 Sb. &ady a cile
specialniho vzélavani, ktery zni:
~Specialni vzdlavani se poskytuje Zak, u kterych byly specialni \&tévaci poteby zjis-
teny na zaklad speciale pedagogického, pajpads psychologického vyseni Skolskym
poradenskym z#&enim a jejich rozsah a zavaznost jeatlem k z&azeni zak do rezimu
specialniho vzédavani..."

Jak uvadji Cadilova a Zampachova (2008) v zakladni Skole speai@ohou byt Z4ci
s autismem vz#lavany bu’ ve specializovanéitlé pro Zaky s autismem, nebo presinic-

tvim individualni integraci dodZnych tid zakladnich Skol specialnich.

5.2.1 Specializované ¥idy pro zaky s autismem

Trida pro Zaky s autismem je fema nejmé# ctyimi a nejvySe Sesti Zaky. ¥ahto
tiidach mohou byt Zazeni @ti ze dvou i vice rénika soulEzré. Vychovre-vzdlavaci
¢innost mohou zabezpaevat soubzre tfi pedagogiti pracovnici, z nichz jeden je asistent

pedagoga. Nutnosti v&dvani Zak ve specialnich Skolach jsou pddpa opateni. Pati



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 40

k nim jednak vyuziti specialnich metod a postpf vzdélavani, jednak vytvieeni special-
nich webnic a poracek Cadilova, Zampachova, 2008).

Howlin (2005) vidi nesmirnou vyhodu specializoveimyiid pro autisty zejména
v tom, Ze ditelé jsou specializovani na PAS, proto mohou pfaytvorit programy Sité
piesré pro re. Tiidu nav&vuje menSi peet Zzaki, coz specialnim pedagom umouje
individualni gistup k Zakm. Mimo to, fada &chto Skol spolupracuje s odborniky, jako

jsou psychologove, socialni pracovnici, pedigtrakticti leka.

5.3 Specialni autitridy v zakladnich Skolach

Specialni auttidy v zakladnich Skolach jsou alternativnfesenim, které sgova ve
vytvoreni malychitid specializovanych na vyukutil s autismem, a jsou darény do re-
jaké Skoly. Jako vyhoda se vidi moznost vyuziv&ktarych zaizeni €chto Skol a zarove

zajiseni specialni vyuky (Howlin, 2005).

5.4Jiny zpiasob plnéni povinné Skolni dochazky

Jinym zpisobem plani povinné Skolni dochazky se mysli vyuditidividualniho
vzdélavaciho planu(dale IVP), jez stanovuje § 40 Skolskeho zakar61/2004 Sbh. Pou-
kazuje na vzélavani bez pravidelnécasti Zaka ve vytovani. Blize pak § 41 téhoz zédkona
vymezuje obsah, vedeni a organizaci IVP.

(1) ,O povoleni individuélniho vzdavani Zaka rozhodujeeditel Skoly, kam byl Zak
prijat k plneni povinné Skolni dochazky, na zaklgdsemné Zadosti zakonného zastupce
Z&ka. Individudlni vzdavani Ize povolit pouze Zakovy prvniho stupékladni skoly.*

Skolsky zakon (podrokji vyhlaska MSMT¢. 73/2005 Sb.) sesnuje IVP, kdy podle
ustanoveni § 6, odst. Jindividualni vzdtlavaci plan se stanovi vipade poteby prede-
vSim pro individualaéintegrovaného zaka,..."

Jak Michalik (2005) uvadi, ze IVP se vypracovapéaxidla fed nastupem Zaka do
Skoly, nejpozdji vSak mesic po nastupu do Skolyrdtipoklada se jeho davani a Upra-
va podle paeby them celého Skolniho roku. Podle vyhlaSky musi siélporadenské
zaizeni, kterym neépstji byva speciald pedagogické centrum, dvakracn® sledovat a
vyhodnotit dodrZzovani posttpa opateni stanovenych v IVP a poskytovat poradenskou

pomoc jak zakovi, Skole tak i zakonnému zastupkaza
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Howlin (2005) ve své knize uvadi vysledky stugkeZ, realizovala Sue Goode s kolegy.
Sledovala, jaky typ Skol postizeni nawx&vali. Negastji byla navStvovana Skola specia-

lizovana pro autisty (viz obr. 3).

Obr. 3. Umistni do Skol podle Sue Good a kol.
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. PRAKTICKA CAST
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6 VYZKUM

Vyzkum se zarruje na popis autismu z hlediska ramiistvi, které v dsledku naro-
zeni ditte, pozdji diagnostikovano jako autista, prochagkmymi znénami. Skrze rodie
samotné, skrze analyzy rozhotra dotaznilt s rodgi takto postizenych &i nahlédneme

do této problematiky.

6.1Vyzkumny problém

Hlavni vyzkumnou otazkou je: Autismusgima rodite vychovavajici takto postizené
dite.

Jako diti otazky jsem uiila nasleduijici:

» Jak popisuji své di?

o Jaké byly z&atky?

« K jakym znEnam doslo po na diagnostikovanictitjako autistické?

» Jaké jsou sourozenecké vztahy?

« Jak reaguje okoli na chovaniaté?

e Jakeé jsou vyhody konkrétnichigohi vzclavani?

» Jak se zrnil Zivot samotnych rodii?

+ Jak vidi budoucnost?

6.2 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu je prohloubit problematiku autigirostednictvim osob jim nejbliZsi,
tedy skrze rodie takto postizeného die. Cilem je ziskat co nejvice informaci o této-pro
blematice. Pomoci rozhoviora dotaznilt s rodgi vychovavajici autistické ditse budu
snhazit o analyzu a popis toho, jak rliautistickych &i popisuji svou situaci, své ¥jt

jaké zneny v Zivot tato situace zisobila a jaky dopad &a na celou rodinu.

6.3 Metoda vyzkumu

Jak jiz byloteceno, cilem vyzkumu je prohloubeni problematiky fidiase autismu.
Cilem je ziskat hlubSi informace od raiitakto postizenychali. Praw proto je vyuZit

vyzkum kvalitativnj jehoz charakteristika zni:

»rerminem kvalitativni vyzkum rozumime jakykolikuym, jehoz vysledkse nedosa-

huje pomoci statistickych procedur nebo jinyclispi kvantifikace. Mze to byt vyzkum
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tykajici se zivota lidi, fibehiz, chovani, ale také chodu organizaci, speteskych hnuti

nebo vzajemnych vztéh (Strauss, Corbinova, 1999, [on line] s. 10).

Jako vyzkumna metoda byl poupiblostrukturovany rozhovor, ktery umo#uje po-
kladani dopiujicich otazek. Nastin otazek uvadimiviqee lll.

Rozhovory byly p&izeny v rozsahu 1 &sice a to naielomu ngsice dubna a Kina
roku 2009. Délka kazdého z rozhotrdoyla @iblizné 30 minut.

DalSi metodou ziskavani dat se staktoda dotazniku Tato metoda byla zvolena na
zaklad zjisteni, Ze pro mnohé rotk je pisemna forma vyjéehi @gijemnsjsi a jednodussi
nez forma osobniho kontaktu. V dotazniku byly ptugiczejni otazky z rozhovér aby
doSlo k nasyceni dat. Dotaznik byl tgo otewenymi otdzkami, které umodji volnost
odpowdi (viz priloha IV). Se souhlasem respondenbyly v pripact potreby pokladany

dopliujici otazky prosednictvim e-mailu.

6.4Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek tvéi 7 rodia (matek nebo ofg, vychovavajici autisticke ditVy-
zkumny vzorek tvii 6 matek a 1 otec. Respondenti byli vybndagtodou zan€érného vy-
béru. VyuZzila jsem moznosti kontaktovat vhodné respoitylskrze organizace jeZ na-
vStevuji déti trpici autismem. Diky spolupracidhto organizaci jsem na rozhovor ziskala 1
respondenta. Dale jsem matky kontaktoyatastiednictvim inzeratia uverejnénych na
webovych strankachtykajicich se autismu. Touto cestod kontaktovala také pouze 1
osoba, ochotna poskytnout mi rozhovor.

V priabéhu ziskavani respondérnsem se setkala se Zmgmi problémy. Bylo velmi

obtizné sehnat vhodné respondenty a to ze dvouikladivodi:

1. Instituce zabyvajici se autismem nejsou opkayrsctlit komukoli z vergi, kdo je
rodicem autisty, proto jsem neiha moznost kontaktovat respondenty osoliylo
mi dovoleno kontaktovat je pra@stnictvi dopif pro rodte, které jim byly pedany

vedenim instituce.

2. Problémem byla také ochota matek poskytnout mioeah Je zcela pochopitelné,
Ze ne pro vSechny matky autistebo jinak postizenychiti obeci je jednoduché

mluvit o tak osobnichd&cech se zcela cizi osobou.
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Prostednictvimdotazniki uverrejnénych na webovych strankachykajicich se au-
tismu, jsem ziskala odpa&di od 5 respondeiit(1 otce a 4 matek).

Vyuzitim vice prosedki pro ziskavani informaci doSlo ke zvyseni validitgkanych
dat. Kombinaci metod nebdhiangulaci metod zpisobu ziskavani dadoslo i ke zvyseni

validity celého vyzkumu.

6.4.1 Charakteristika vyzkumného vzorku

Nejmladsi z oslovenych respondiefje 32 let, nejstarSi je 50 let.dPnérny vék dota-
zovanych je 39 let. ¥k déti s autismem byl v rozmezi 4- 17 letiR&rny vek autistickych
déti je 11 let. Jedna se o0 4 chlapce a 3 divky. Beliagndzy se pohybovaly odtdkého
autismu, pes atypicky autismus, vysoce fumk autismus, nizko furtki autismus az
k nizko funknimu autismu se igdre t¢Zkou az &Zkou mentalni retardaci. Kranpedné
respondentky, ktera je rozvedena, uvedli oslovespondenti, Ze jsou vdani/Zzenati. fivo
tak Uplnou rodinu, sloZzenou z matky, otce a potinkrome déti trpici autismem se
v rodirg vyskytuji dalSi potomci. Minimalni get potomk v rodirg bylo 1 dit, maximal-
ni patet byly 3 d@ti. Uvedené udaje jsou shrnuty v Tabulce 3.

Tab. 3. Charakteristika vyzkumného vzorku

Respondent| AUUSUCKE | piagnéza | Sourozenci RodiNMY
dité stav
R12 32 let 7 let Vysoce funkni g :gt(d'(\j/k/"’_l vdand
matka chlapec autismus kg
R2 r?]itllf; c%]?alpeé c Autismus 7 let divka vdana
3 47 let 10 let Nizko funkeni | . . . ,
bl otec divka autismus | Jedinek | zenaty

2R — rozhovor

% D- dotaznik
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Nizko funkeni
autismus se
32 let 11 let | stredrs t&Zkou 8 let .
D2 . vdana
matka chlapec | az €zkou men-|  chlapec
talni retardaci
(hyperaktivita)
NejteZsi stupé .
D3 44 let 17 let autismu 21%1 Ileett im;a ]
matka divka s €Zkou men- rozveden3
talni retardaci pec
Détsky autis-
D4 32 let 4 roky mus 7 let chla- vdana
matka chlapec F 84.0 pec
Atypicky au-
D5 50 let 15 let tismus a lehkd| 25 let divka vdana
matka divka mentalni retar-| 24 let divka
dace

Z davodia anonymity (ochrany osobnosti) byla veSkera jmégarfijici ve vyzkumu

zmeneéna.

6.5Zpiusob zpracovani dat

Z rozhovot, jez prolkhly telefonicky, byly poizeny nahravky. Rozhovory byly fixo-
vany prostednictvim auditivnich zaznampomoci diktafonu. Z netextové podoby byly
doslovnou transkripciipvedeny do podoby textové. Nasleédioslo k redukci lfadu. Byly
vypusgny ¢asti rozhovai, které nenesly informace podstatné pro vyzkum.

Pro analyzu dat byla pouzita technika analyzy katlinich dat v ramczakotvené te-
orie. Jedn& se otewrené kddovani To je Svaickem, Se’ovou (2007, s. 211) charakteri-
zovano jako;,...operace, pomoci nichz jsou Udaje rozebrany, kphadizovany a slozeny
novym zpsobem. P otevieném kdédovani je text jako sekvence rozbit na fegnegmto
jednotkam jsou fidelena jména a s takto néypojmenovanymi (ozdanymi) fragmenty
textu potom vyzkumnik déle pracuje."

Po opakovanéniteni pdizenych rozhovar a informaci ziskanych z dotazajkdoslo
k rozebrani Gdéjna samostatné jednotky, jimiZz podle B, Se’ové (2007) mohou byt
slova, \¢ty, odstavce.

Nasled® doslo k prozkouméani a porovnani jednotek ze zigitamat. Jednotlivym

jednotkam byly gidéleny koédy, které vystihuji podstatu jednotky. N&laée tohoto proce-
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su byly zjisény podobnosti a rozdily jév Z vysledovanych kddvzesly kategorie, které
vznikly seskupovanim pojm které gislusi danému jevu. Pomoci kategorizace doslo ke
shizeni pétu objekti, s nimiz jsem dale pracovala.

Na z&¥r doslo k interpretaci informaci ziskanych z prase¢ho vyzkumu.

6.6 Vysledky vyzkumu

Po opakovanéniteni kazdého z rozhoviora dotaznilk byly vytyceny tyto kategorie

(oblasti) a subkategorie:

s s

o Zatdtek potizi a jejich projevy

prvni projevy, komplikace Bhem porodu, objeveni odliSnosti p&kovani

« Diagnostikovani

Sok; uleva; Spatny fFistup lékari; x vySeteni,casova narénost

* Charakteristika déte

Komunikace; vztah k lidem; hra; symptomy typické pro autismus,stere-
otypni pohyby, dodrZzovani pravideiiiné stranky ditéte, technické zarre-
ni, detailni paré

e Vzdélavani a rozvoj

integrace do kEzné zakladni skoly,pfirozené prosedi vrstevnils; special-
ni Skola, maly paet ckti, specializovana @€, gistup podle schopnosti &it
te; staciond, individualni gistug domaci vywovani, dohled nad vedenim
ditéte

* Sourozenci ashotenstvi

jedinadek; mladsi sourozengiobavy,starSi sourozenci; vztahy mezi sou-
rozenci

« Adaptace na navwzniklou situaci; ziny, které pineslo postizeni dite

vliv na vztahy mezi rodii; zmény v kruhu piatel a blizkych; hodnoty,
kariéra

* Reakce okoli
negativni reakce;reSeni

* Vidina budoucnosti

nadéje; obavy; zabezpéeni p&e, az se rodie nebudou moci o di

postarat
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6.6.1 Zacatek potizi a jejich projevy

Rodie popisovali, Zeprvni projevy se zd&aly objevovat mezi prvnim a druhym
rokem. Pouze ve dvouripadech se vyskytly komplikageSg€ béhem poroduV prvnim
piipadt po narozeni dftnejevilo znamky Zivota. Sama matka to popisuj&ysigla si do
dneska myslim, Ze kdyby se narodil nor@étak by to nebylo, tak by ty jeho problémy
nebyly az tak hrozny...Dlouho jsme si myslela, Zéude ono.“ Nicmérg toho, Ze
s digtem neni aco v pdadku, si matka zala u¥domovat, az kdyz diti bylo rok a pil,
kdy podle matky byl syn nezvladatelny, nemluvilexozungl (R1). V druhém fipad, se
dit¢ narodilo v 7. misici, podle doktar m¢lo 50 % Sanci nafpZziti. Podle matky vSak dce-
ra vSe rychle doh&ta a zdalo se, Ze bude vipdku (D5). U ostatnich rotli nebyly Zadné
davody myslet si, Ze by se dihentlo vyvijet jako kazdé jiné zdravé dit,Ja jsem, abych
se giznala, na @m nevidla nic ze z&atku. Ja si myslela, Ze mam zdrave.dib samé si
myslela i nase pani doktorka. Zeco neni v pgadku, tak to zéal Fikat moje maminka,
kterd je dtska sestra...uz uiprocerikala, Ze to dé& neni v psadku. Ja jsem se tomu bra-
nila...ze to neni mozné. Préggem to odmitala.(R2)

Matka Davida si odliSnosti ¢ala vSimat v jednom roce, kdy se syn jevil byt “@em
lejSi* ve srovnani s jinymi&mi stejného ¥ku. ,Pediatr me uklidnil, Ze kluci jsou prost
pomalejSi nez holky a Ze to vSechno dozefiz?) | matka Petra se setkala s ukbganim
z okoli, Zecasem se to zpravii€sto byla peswdcena, Ze &co neni v ptadku.,Nikdo mi
to nechél verit. Nikdo s tim prostnechel nic délat. Ze on nerad mluvi a kluci jsou kluci a
tohle to a tamhle to.(R1)

U dvou gripadi se_odliSnosti v projevech objevily pé@kmvaniv 18. n&sicich. Otec

Klary uvadi, Ze dcera se divala jakoby skrze &®di objevovaly se stavy, nazyvané jako
stropky, neboli zahleshi nahoru. Poziji se z&ala objevovat porucha spanku a hyperakti-
vita (D1). ZvlaStnosti podkovani si vSimla i matka Lucie Pyestavala Zvatlat, byla ticha,
zajimala se jen o svédidky." (D5)

V 18 mesicich se zsly objevovat zrény i u Anety. Podle jeji matky neudrZzovaknd
kontakt, nereagovala na své jméno, nedivala seakdu, nereagovala na zvuk, divala se
jakoby skrze matku, necitd se chovat, kousala (D3)J Kamila se zaali potiZze objevo-
vat po druhém rocecku, re¢ se tehdy tédr nerozvijela, jest ve ¥ech letech mluvil
v maximal@ dvouslovnych spojenich, zadréyy Zadna komunikace, kdyzco chel, tahal

nés za ruku ¢kam a tam ndm neoche@tnkézal, co chce. Nenavazovahokontakt, na cizi
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lidi se odmital jen podivat, neustale sectlkehovat. Neuri si hrat s hrakami...s autiky
nejezdil, aleradil je do dlouhychrad. Dosad rovnal feba i jidlo, nereagoval na zavolani
na své jmeéno, opakoval utrzkst,\které slysSel v televizi(D4)

Jiz podle z&teinich projew, popsanych vySe, je Wt jak odliSné jsou tyto i,
piestoZze maji spodaou diagndzu, autismus.cRoli vidime ukité spol€éné projevy jako,
neudrZzovani éniho kontaktu, nereagovani, nedostagenebo Zadna komunikace atpt-m
Zeme si vSimnout i proti¢idnych projevi. Jedna matka uvedla, Ze&d#e nechio vibec
chovat, jina uvedla, Ze dise ch&lo chovat neustale. Tentdiklad neni pikladem ojedig-
lym. Neni proto divu, Ze diagnostikovat tuto poruge tak naréné, i kdyz jak rodie uva-
déli s postupemiasu a s prohlubovanim informaci o autismu je i nietjkovani dite
jednodussi nez tomu byldide, v dol&, kdy diagnostika autismus nebyla tdsta. O dia-

gnostice samotné pojednavam nize.

6.6.2 Diagnostikovani

Otazky tykajici se diagnostikovani se z@ovaly zejména na reakce poékhi dia-
gnozy a pistupu lekai k rodicim a k postizeni samotnému. Realishody odpovidali, ze
pocateini podeteni doktofi na autismus proénbylo SokemavSak naslednpo dlouhych
letech vySebvani ditte a naviv nékolika odborniki, bylo kon€né stanoveni diagnozy
pro rodie spiSailevou. Dikazem jsou slova rodii samotnych. Odp@d’ jedné z matek
na otazku:. Jaka byla VaSe reakce, kdyz jste séddlay Ze di¢ trpi autismem?Ja bych
rekla, Zze uleva. My jsme faal cekali, az se doktonejak vyjadi. Prose, kde se stala chy-
ba, co to je a uz jsme, jak g&a, zaazeni do djaké té Skatulky aédeli, jak budeme
prost postupovat.“(R2) Stejr tak i matka Kamila;,...po definitivnim stanoveni diagno-
zy, to uz byl opravdu nejspi$ pocit Ulevy, Ze kmheime, co se synem je gak se podle
toho budeme moct Zdit." (D4)

Pt prvnim podefeni na autismus, jak popisuje jedna z matek, lejlehj reakce nulo-
v4, a to z tohoivodu, Ze nikdy fedtim a autismu neslyseli (D2). O tom, co je autisra
co obnasi, ne\dél zpocatku Zadny z rodii. Uvactli také to, Ze od lék@ jim nebylo po-

skytnuto dostatek informaci, takze se tedsnazili ziskat informace vlastnim snaZaro

hlavre diky internetu a dostupné literatury.
Tti ze sedmi dotazovanych r@dise setkalo se Spatnymiistupem samotnych Iéka-
ia. Matka Davida uvadi,...psychologické vysaeni se z&&rem — gisrg diivernym — Ze

dit¢ je Spat@ vedené, neni spra¥stimulované k Zadoucitinnostem, nejevi o nic zajem,
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je na ne fixovany. Kdyz jsem této doktorekla, Ze je u syna podeni na autismugekla

mi, Ze autismus neexistujgD2) Negijemnou zkuSenost s psycholozkou ma i matka Lu-
cie: ,Pro me¢ bylo Sokem uz samotné vygei u psycholozky, na objednané vieset

v danou hodinu jsme se dostavilkegre, cekaly jsme dalSi @dvhodiny, dcera byla unave-
na, v cizim progedi. Pani doktorku nezajimaly lé&&é zpravy, obsahujici dosavadni vy-
voj ditete, zpisob pichodu na s&t atp. Nakonec miekla, Ze by takové diherada vycho-
vavala.” (D5) Jedna z matek popisuje, Ze o postizeni svéydse do¥déla z cedulky
upevréné na posteli jeji dcery, ktera byla v té ddlmspitalizovana. Na cedulce stalo - du-
Sevni postiZzeni. Informovana byla az pggdnicmére ani v nemocnici neddéli, o jaké
postiZzeni jde (D3).

Diagnostikovat autismus je velmi slozité, protonjgné podstoupit mnoho vygeni,

ktera jsowcaso¥ znané nara@né ,My jsme si zkusili. Pipadali jsme si jako pokusni kra-

lici, protoZe jsme absolvovali x vy&sti.” (R2) Resre to vidi rodte jako nevyhodu. Kdy-
by byla diagndza u dite hned jasna, mohli by s &@m z&it diive pracovat podle jeho
potreb a rozvijet ho, jeSkdyz bylo dit malé.

6.6.3 Charakteristika dit éte

Tato kategorie se zafifuje zejména na triadu postizenych oblasti vyvoggtus PAS.
Vyzkum potvrdil to, co jsem zmovala jiz v teoretick€ésti, a to, Ze kazdy autista je jedi-
netnad osobnost, kazdy m&zné projevy. Osloveni rogk zmiovali zejména projevy
v oblasti komunikace dite, reakce na zény, hry, vztahu k lidem atp.

Jak popisuje jedna z matek, ze&aku nebyly rozdily tak viditelné, ovSetim je di¢
starsi, tim jsou rozdily znatejsi (R1). Jedna z matek popisuje svého syna slovgn je
jiny, on Zije ve svém &¢..." (R2)

Komunikace u tchto cti je na fizné Urovni, Bktefi nemluvi vibec, nebdeknou jen
to, co potebuji, rtkdo je schopen komunikovat jen podle obfazkfotek, jini nemluvi
vibec. V gipad Lucie a Petra je komunikace rozvinuta. Nickhématka Petra uvedla, Ze
gramaticky je na tom Spatnpresto se tomu da rozum ,Dodnes si plete ektera slova.”
(R1). U Lucie stale igtrvava echolélie (D5). Matka Kamila a Martina agi, Ze mluvi,
jen kdyz rtco potebuiji.,Mluvi, aby dosahl svych peatb.” (D4) ,To co potebuje, siek-
ne...febasrekne @jakou zkomoleninu a ja opravdu nevim, o co jdéSinvou se ale podi-

vam a m#é uz nemusi ani nigikat a ja uz vim, co chceflovek vyciti, co to dét potebu-
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je.” (R2) Zbytek rodiu uvedlo, Ze jejich &i nemluvi. V gipadt Davida je komunikace
rozvinuta jentast&né pomoci obrazk a fotek (D2).

| reakce na znény jsou u kazdého autistického jedince odliSné.ékoho znény ne-
¢ini nijak zvlastni problém, jini zémy snasi fie. ,Neni schopen akceptovat tu #m
nu...minimald zacne bre‘et...parkrat se mi stalo, Ze presin chytl zachvat a zal kolem
sebe kopat, zal mlatit dve'mi a hazet &cmi.“(R1) U jiného autisty jsou zachvatasté,
navic je pi nich di€ agresivni (D4),Lucie ma své ritualy, Ipi na ditém uspeadani \éci,
hire zvlada zemy.“ (D5) Na druhou stranu jind matka uvedla, Ze syipads zmeny,
kdyZz réco neni tak jak byloied tim, byva spiSe zarazeny nebo nereaguje. Ps#izag-
nami se u & vyskytovaly spiSe, kdyz byl maly (R2). Otec Klaryedl, Ze dcera m& rada
zmeny. ,Postupre ziskava #tsi sebedveru.” (D1)

Problémovou oblasti jsou dozajistaztahy k ostatnim lidem Opst i zde vidime od-
liSnosti. Nekdo se lidem strani a kontakty nevyhledav&do naopak navazani kontakt
s druhymi lidmi vyhledava. iitkladem je Klara, ktera podle otce ma lidi rada XDledna
z matek uvedla;Dcera je velmi kontaktni, nestrani se lidi, vyhd@d kontakty, ale jen
s rekym, rozhoduiji ufité detaily. Od mala se upina na staré lidi, s tébfiou odliSnosti (na
voziku). Malé éi ji rozciluji, snazi se s nimi byt, ale nezvlada to, jsoo pi neiitelné,
nepedvidatelné.“(D5) Naopak jak uvedla matka Davida, ten vztahyawemuje (D2).
Kamil ma dokonce strach z cizich ligirotoze se boji, Ze mu dfji cizi lidi ublizit“ (D4).
Neékteti rodice popisovali filiSnou divéru nebo ztotofovani se s chovanim druhych lidi.

Do triady postizenych oblasti papredstavivost, jejiz sa@asti je ihra, kterou rodte
zminovali. Popisovali, Ze autisté nejsou schopni hratbsyklym zpisobem. Poukazovali
zejména na stereotypii véeha na velké zaujeti hudbou piggact tancem. Jedna z matek
popisuje hru svého syna takto:.nevim, jestli to nechape nebo neni schopgakeé tako-
vé hry, kterA ma djaka pravidla. On je nerespektuje...Ofelia rad tadi...strasw rad
bouch& do #é¢eho, bubny nebo cokoli co ma po rucéR2)

Rodite zmiiovali i jiné symptomy typické pro autismus Casto uvadi, ze dit déla

pro své vlastni uklidini stereotypni pohybyTrva na dodrzovani stéle stejnycldof, ma

sve ritualy...ji jen &kolik oblibenych jidel, vzdy ze svého nadobi...néskdgz mu ekdo

saha na jehodci..." (D4) Nektefi poukazovali na dodrZovani pravidakeudrzovani @ni-

ho kontaktu nebo pouze ve velmi omezengnrecitlivélost na uéité zvuky, vibrace.
Rodite uvadli mimo jiné isilné stranky svych autistickych &i. Jedna za matek zmi-

novala, Ze jeji syn vynika v technickychloech dolkre ovlada televizi, DVD, radio, trochu i
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pacitac (D2). Matka Lucie;,...témer dokonaly sluch, okamzité zapamatovani melodii. De-
tailni pan¥r udalosti z davné minulosti, které dokaze zopakiavgtesnou intonaci.(D5)

Na zavr této kategorie uvadimgipeh, ktery mi vypragla jedna z matek. Tyka se jiz
zminovaného dodrzovani pravidel.

»~Jednou teba, ta Anna ho vyzvedavala z fotbalu a volalazmisou u nas v ulici, ale
Ze Petr tam sedi na chodniku a sti@afamsve. Nemohla s nim hnout a skibm to tak, ze
ja jsem prost musela vylézt z baraku a jit préjm prost dotahnout ho dofh No ale do-
ma z @ vylezlo, Ze on tudy neirbe chodit, Ze naSe ulice je jednésma a oni Sli
v protisneru. A to se progt nesmi. Nechapal, Ze je to jen pro auta, takzei omyslel, Zze

dela prost neco strasie Spatre.” (R1)

6.6.4 Vzdélavani a rozvoj

Otéazky o vzdlavani ditte se zarrovaly na typ Skoly, kterou @itnavSévuje a vyho-
dy, pogipact nevyhody tohoto zjsobu vzdlavani. Proto vidim jako velké plus zastoupe-
ni vSech zpisohi mozného vzélavani u takto postizenychetd. Nektetri navsevuji special-
ni Skolu, jini BZnou zakladni Skolu, tydenni nebo denni stadionfednom pipact je di¢
vzaklavano domacim vytovanim.

Dvé ze sedmi &i jsouintegrovany do bézné zakladni Skoly s osobnim asistentem
V jednom gipack, u Petra s vysoce futikim autismem, nebyla moZnost specialnihosvzd
lavani, proto byl umigh do @zné Skoly. Rodie u ditte pozoruji velké pokroky. Nejtsi
zlepSeni vidi v chovani (R1). tipad® druhém sama matka ¢, aby dcera byla integro-
vana do Bzné zakladni Skoly. Zprvu na¥sbvala Skolu specialni, ktera se ovSem neuka-
zala byt vhodnym zisobem rozvoje dite.,Nebyl tam nikdo, kdo by dceru ,tahl“vyho-
dy integrace; Kladem je, Ze je mezidinymi vrstevniky...ma kolem seli@qzené pro-
stredi vrstevnik...7adu \&ci se nadi prostym pozorovanim daleko rychlej{D5)

V piipact Skol specialnich se nejednéirpo o autistickourfdu, jde ospecialni sSkolu

pro déti s vice vadami Jako nejetSi vyhody matky uvady maly paet dti ve #ide a také

to, Ze,dit¢ je v péi lidi, ktefi znaji problematiku autismwedi, jak se dmto dtem ¥no-

vat...ke kazdému seéigtupuje dle jeho schopnosti(D2)

Jinym zpisobem je vz&avani dti ve stacion&i a uz denni nebo tydenni. Tuto for-
mu vzctlavani uvedly dé matky. Jedna z matek uvedla, Ze @idimitla jak BZné tak spe-
cialni Skolka, proto nebyla jinA moznost, kamedimistit. Jako nejtSi vyhodu uvedla

individualni gistup Béhem necelého roku gkl velké pokroky v oblasti komunikacigi
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a sebeobsluhy (D4)Aneta je v tydennim stacionia..po odchoduadovych sester je vSe
na Spatné urovni,dem nabizeji 1€ky, které by jejich chovani utluthil®3)

Pouze u jednoho die jsem se setkaladomacim vywovanim. Mimo jiné di¢ na-
vSttvuje sdruzeni, jez zalozili sami r@di vV domacim vydovani se zadiuji na to, aby
se socializovala mezi lidmi acta je rada...hodd delame éci pres hudbu a pohyb.(D1)
Ke své dc# pristupuji metodou Son- rise (viz s. 28)Handle pistupem, coz je jak otec
uvadi holisticky pistup, kde se kombinuji masaze acewii. Jako vyhody domaciho vyu-

govani vidi to, ze vi, jak se s dcerou zachaeinebude Sikanovana nebo zktidana tlu-

micimi psychofarmaky (D1).

Jedna z matek uvedla, Ze nasdita velmi dobry vlivautorita uditele, kterého di
posloucha. Uvadi;...nas rodi’e, si myslim, ma Martinek na haku, jak'&...rekdy je to
o té dislednosti. KdyZ rode nejsou dsledni, tak ty éti to potom pray¥ vyciti a zénou si
délat, co se jim zlibi.(R2)

Tato kategorie jeitkazem, Ze vSe ma své vyhody i nevyhody. To jaké&lazdni je
pro di€ nejvhodnjsi, zalezi zejména na hloubce postiZzeni a na ssdech ditte samot-

ného.

6.6.5 Sourozenci a Ehotenstvi

Pt zabyvani se rodinou vychovavajici autistické& gétnutné ¥novat pozornost i sou-
rozen@m. Pouze v jednomifpact se jednalo o ditjedin&ka. Ve tech gipadech se jed-
nalo o mladSi sourozence, ve dvatippdech o starSi sourozence a v jedndipagk se
jednalo jak o mladsiho tak starSiho sourozence.

Otec Klary, ktera jgedinackem, uved|, Ze manzelka#a velké obavy. Svou roli sh
i vék rodic¢u. Podle slov otce jsaoyjiz trochu starSimi rodéi* (D1).

Ve trech zectyr pripadi, kdy se jedna onladSi sourozencematky othotrely, jesg
pied z&atkem potiZi u svého jiz narozenéhaiit Proto nebyldlvod ¢cehokoliv se obavat.
.Michal se narodil a obavu jsem nefa, protoZze nebylo Zeho, kdybychddeéla, co vim
nyni, malinko bych se asi bala, ale stepych do toho Sla.(D3)

Matky, které jiz n&li podezeni, Ze jejich d& bude ugitym zpisobem postizené, &
pii dalSim othotréni velké obavy,U toho posledniho déte, to uz byly teda masivni oba-
vy...nebylo to az tak planovan@hatenstvi.“(R1) Jind matka howvbtakto: ,Po7ad jsme
newdeli, kde se stala chyba a to byl takywod, pra® jsmecekali s tim druhym ditem...”
(R2)
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StarSi sourozenciznamenaji velkou oporu pro rodin&estry dive dospgly, ale se si-
tuaci se vyrovnaly velmi déd, jsou nam velkou oporou(D5) Matka Lucie dalSi ditne-
planovala, jednak zisvodu Wku a také proto, Ze jiz &a i déti, coz podle jejich sloyje
pro dnedni dobu tak akora(D5) Za to jedna z matek upustila od dalSihetdjtkwvili zjis-
ténému postizeni u svého syn@ dalSim di¢ti jsme uvazovali jedtpred zjiSénim autis-
mu...po diagnostikovani autismu jsme se rozhodlii ddi& uz nemit...ufite naSe rozhod-
nuti ovlivnil i strach z toho, Ze i dalSi ditude autista, nedovedu sigglstavit, jak bych to
pak zvladla.“(D4)

Dulezitym tématem jsou také&tahy mezi sourozencemledna z matek popisuje veli-
ce Uzky vztah mezi sourozenci a pozitivni ovlinhsvym zdravym sourozencepdsou Si

T

hodre blizko, ale jsou takovy jako #@ a mys.“(R1) Jina matka popisujgiako on ji ma
rad, to je vidt, ale oni se spoludiak nedok&zou zahrat(R2),S bratrem vychazi celkem
dobre, hrat si spolu dokazou ale jen chvilku...pokud,baédr odjede na tabor, v podstat
za celou dobu si nevsimne, Ze tu chybi, rozhcgnpo @m nepta a nijak ho nehleda.”
(D4) Jedna z matek uvedla, Ze neni schopna poptatywmezi sourozenci. LepSi vztahy
mezi sebou i spiSe, kdyZ byli mali. Nyni kontakt s bratrenvyleledava (D2).,Micha-
la velice trapi jaka jeho sestra je, ale vztahyujsiobré, @kdy je z toho velmi smutny.”
(D3) V pripact Anety, kterA ma o deset a delet starSi sestry, je Wit zralejSi pistup k
postiZzeni jejich sestrySestry ji maji radi, berou ji takovou jaka je, degje ma velmi ra-
da a Ipi na nich...jsou ji vzorem...Dcera je nejspakdjfg, kdyz jsme vSichni spolu(D5)
OvsSem i u sedmiletého bratra Kamila Ize pozorovatejSi postoj,,...on to pfjal, hrde

hlasi, Ze jeho bratr je autista a naregosti se ho zastane(D4)

6.6.6 Adaptace na no¥ vzniklou situaci; zmeény, které prineslo postizeni digéte

Kazda rodina se na vzniklou situaci adaptujenym zpisobem, nicméhrodice se
shodli na tom, Ze v jejich zivdtdoSlo ke znénam. Podle jedné z maminek, kdyby bylo
dit¢ v paradku, jejich Zivot by se ubiral jinym snem.,J& se to snazim brat tak, jak to je a
nawit se s tim zit.{(R2)

Jedna z dotazovanych matek uvedla, Ze si tatkaa s manzelem neédomovali, Ze
to bude na cely ZivotPorad jsme srikali, Ze on to vSechno dozZene, hiakdyz te’ hned
budeme &co dlat, tak on to, Ze bude jako cely dobry...my jsm@ snyslim ani hodh
dlouho rjak jako nepipoustli. Jako ma autismus, ale on z toho vyrostéavaznost situ-

ace si z&ali uvdomovat az s rostoucingkem, kdy byli rozdily napadsi (R1).
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Matka Davida uvedla, Ze jejich Zivot se ami od zaklad (D2). Steji jako i matka
Kamila se snaziijzpuasobit Zivot, tak aby mohli co nejlépe poroztinpottebam svého
ditéte a mohli se s nim domluvit (D4YSechno se snaZzimeippisobit synovi. @m, vyba-
veni, Uprava dvoru, bezgieostni zabez@eni, vyuziti volnéh@asu, vaeni...vSechno.”
(D2)

V Sesti ze sedmiifpadi nentlo zjiS&ni postizenivliv na vztah mezi rodii. Pouze
matka Anety uvedla, Ze doslo k ragsni rodiny. Jeji slovgMuzi se s tim snxuji velmi
tezce, ale lhala bych, kdybych napsala, Ze protoeiasdlal, snazil se zpéatku, ale ner
vydrz. Byla jsem na pokraji sil. Hledala jséaseni, protoze v té dép manzel chdl natr-
valo umistit do Ustavu, ale ja nedlat..uz tehdy to vypadalo na rozvodD3) Naopak
jedna z matek uvedla, Ze rtovznikla situace rodinu vice semklo, ve zbytku kdéizodiny
nedoSlo k zasadnim zmam.,Vcelku si nenizeme gtovat, nikdo z nich nas nezavrhl a
neodsoudil nas za to, Ze mame ,nevychovane:“d{D5)

Nicmére ke zménam nedochazi jen v nejuzsim kruhu rodinném, ale takyuhu
piratel a blizkych Slova jedné z matekPokud jde o rodinucast se s diagnézou nechce
sm¥it, popira ji se slovy, Ze vypada normdlniruhdcast se za nas stydi a kontakt nevy-
hledava. Také v okoli jsou patrnédny —cast znamych se s naniigstala stykat nebo jen
bez di¢te, asi se boji kontaktu s nim, neumim si to jingketlit.* (D4). Jind matka uved-
la, Ze zprava o postizeni &# bylo Sokem pro celou rodinu. A protoZze&@® syna je dost
narana, dnes uz ho nikdo nechce na prazdniny (D2).ekbgibtazovanych si nenédo-
mo, Ze by postiZzeni &o dopad na vztahy s rodinou neh@dgeli. Jak uvadi matka Martina,
diky postiZzeni svého syna naopak ziskala mnaételpskrze sdruzeni ragdli s postizenymi
détmi (R2). Pra¥ tyto sdruzeni a kluby rogli jsou kroné manzel/manzelek nejtsi opo-
rou v takové situaci.

Taky otec Klary uvedl, Ze v jeho ZiwotloSlo ke zming, zejména ke zeémé hodnot
.»...ma dcera & posunula zaseckam dal, uédomujeme si, co je podstatrfBl) StejrE je
to i v pripact matky Anety:, Aneta je ten nejtSi zisk, jaky mi Zzivot mohl nabidnout, ona
mi ukazuje cestu jak a kam jit(D3) Jina matka uvadjCelé rodiné se gresypaly hodno-
ty...jsme o dost jinde ne#id, ale pociujeme z toho ulevu, jsme za t@d&d.” (D5)

Ke zmené doSlo nejen v rdmci rodiny, ale i_v ka®é Matky, v gipads Klary otec,
opustily zandstnani a #ustaly s digtem doma. Podle slov jedné z matek se do prace
v blizké budoucnosti ani nevrati (R1). Nicraéondice se snazidakym zpisobem uplat-

nit, uz i proto, aby se jejich Zivot nestal steypeim.,Jsem rada, Ze tu praci mam aiiu
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se odtrhnout od toho kolebu“ (R2). Dva rodie uvedli, Ze psobi gimo ve sdruzenich

tykajicich se autismu, jedna matka gauje charitativni praci, nejen v oblasti autismu.

6.6.7 Reakce okoli

Tak jak uvedla jedna z mamingk.s negativnimi reakcemse setkaladtSina rodii
s postizenym ditem...” (D2). Obzvlast je-li vaSe di autista. Jak popisuji ragh, fyzicky
se autista vice mémeliSi od zdravychdi a tak okoli, které nevi, o postiZzeniétit bere
toto dit€ jako zdravé. Proto se ra@gicasto setkavaji s reakcemi: ,Rrppm takové chovani
toleruji?* Jakiikd matka Lucie;Lidi jsou velmi rychli v odsudku, maji jasno, kda to
mize." (D5)

Dokazuji to i slova jedné z matelOny totiz ty naSe zlatka vypadaji normak a

tak je pro okoli nepochopitelné, pr@e chovaji jako rozmazleni spratci a réalijim to
toleruji.” (D2). Jina matka popisuje situaci takiBeakci jsem si vyslechla od kolemjdou-
cichrady, od &ch, Ze mu mam rezat, ges ,Pro¢ s nim @co neudlate?, az po ,Ja mit
tohle doma, tak ho mlatim od rano da’eea...“ (D4) Také otec Klary seéasto dostal do
negijemnych situaci,Problémy byly rkdy i v parku, lidé nejsou moc zvykli na to, Ze
s dittem jde otec a mald&dba za@ala s bolesti zaklam hlavu dozadu a ja jsem ji zadrzo-
val, aby se neuhodila, ale z dalky to mohlo vypgd&koliv, tak na @ néjaka pani
s kararkem zdala volat, jestli je to d& moje, nebo amu neubliZuju...Jednou nasjedna
pani zaala hulakat, Ze na #hzavola policii v podobné situaci(D1) Do podobnych situa-
ci se dostali vSichni rote. Negetrekrat se setkali s negativnimi postoji druhych lighk
sami rodée uvadji, snazi se situacim, kdy by mohli nastat probléyiynout, ale ne vzdy
je to mozné. V moci rodii neni gedvidat vSechno to, co by se mohlo stét.
Petrova matka se s podobnou situaci setkala dokomstrany rodiny,Jako moji rodice
porad tvrdi, Ze kdybych mu fimire nafezala, tak by takovy nebyl. Ty si to peodb
dnesSka nefipustili, Ze tam jako #aky problém je. A je to vSechno moje chyba. Bpis
vidi, Ze je to ta moje vychova a proto on je takoyiR1)

Rodike se vSemoznsnazi vyhybat néfjemnym situacim, ale bohuzel ne vzdy je to
mozné. Po &aké dok se rodie pred opovrhujicimi pohledy ostatnich obrni. Podlesotc
Klary je neustalé vysstlovani, Zze ma dét autismus, vysilujici a unavné. Navic takeés dit
pozna, Ze rode réco vytaiilo a samo znervézni (D1). Jedna z matek, jeji j@iintegro-

vano do Bzné Skoly, se setkala s negativnibisfupem gkterych rodéu. ,Od nekterych
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rodicii je vidkt, Ze ani necldfi, aby se ty jejich é&i s P&ou bavili...Ja si z tohodbm
srandu, Ze se boji, aby ty jejichtikim autismem nenakazil nebéco takového.(R1)

Matka Kamila se setkala s negativni reakci redéch.,Kdyz jsem @kam se synem
priSla a o rico Zzadalacasto jsem se setkala s neochotou, co bych vasila, kdyz di¢
vypada normal#, mize chodit, jist atd.(D4)

Zajimalo ng také,jak takové situaceresSi Setkala jsem se s odpofmi, Ze postupem
¢asu pestanou vnimat, co si mysli ostatni, protoZze tingd co jim jde, jsou jejichddi.
Jedné z maminek bylo ve Skole dop@mo nosit sebou letak (vizifpha V), ktery vyst-
luje priciny chovani jejiho déte. Ri kazdé takové situaci by jejrgdala pihlizejicim a
nemusela by dale nic vy&lovat. Nicmér sama matka uvedla, Ze je to amanepraktické
(D2). Otec Klary toresil vyrobou trtka, na zada umistil logo sdruzeni adtiatna hrd’
fotku své dcery (D1). Kazda situace, kazda reakt#edje jina, proto nejde najit jedno
univerzalnireSeni takové situace. Tak idggiad matka Kamila se snazi mit pokazdé u sebe
balicek synovych oblibenych bonbigrkterymi se snazi odpoutat jeho pozornost (DA Ji
matka toreSi pfikazkou autisty;,...priikazka autisty sice lidem nic/ekne, ale stahnou se
a daji pokoj, ¥tSinou se jegtomluvi.“ (D5) | kdyz rodée pocase pestanou vnimat reakce
okoli, jsou pro & takové situace néjlemné.Casto pomohou pouha slova. Jakoifidpd
slova jednoho doktora, kterd matce hogomohla:,...problém nemam ja ani dcera, ale
ty lidi okolo.(D5)

Podle rodii je nejwtSi problém v tom, Ze diagndéza autismus ma v radlBsosti
malé po¥domi. Tim, Ze na prvni pohled nejsou odliSni odaggch dti, hned za jejich
chovani nize vychova rodia a udivuji se nad jejich zdanlivou ,Ihostejnostitakovych

situacich.

6.6.8 Vidina budoucnosti

To, jak rodte vidi budoucnost, zalezi nakw ditte a stupni postizeni. U radi
mladSich dti pretrvavanadéje. Stale doufaji ve zlepSeni stavuetdt Matka sedmiletého
Petra s vysoce fukdkim autismem doufa, Ze bude schopen zakladni existeéak, aby se
dokéazal postarat sam o sebe (REpsio byly vyjadenyobavy z dospivani,Co budu -
lat teba za pt let, aZ mi potom jednu ubali a co ja? Uz peostdycky neda se to s nim
zvladnout.” (R1) Matka Kamila;,Doufam, Ze udla takové pokroky v chovani a komuni-
kaci, aby byl schopen s namistat i v dosplosti. UZ te&’ ma silu, a protoze komunikace

mezi nami je zrnmé omezena, vznikaji situace, kdy s nim doslova aaeds(D2)
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U rodica dospivajicich &i nadje na zlepSeni mizi. Wdomuji si, Ze d& nebude
schopné samostatitit. Matka tinctiletého Martina howvo takto:,Martinek neni schopny
existovat sam, on p@buje vzdyckydkoho, kdo by mu praspomohl. On neni schopen,
jako, Ze by si sdm dokazal obstar&hia @jaky nakup, jidlo nebodso. Co se e tady
tohoto, tak todzko.” (R2) Matka sedmnactileté Anety vidi budoucnostgdasn.bude mu-
set Zit v chréném bydleni, hodiny tikaji i éma chci si zéidit Zivot podle svého.{D3)
Pouze jedina matka, jejiz dije nyni integrovano dociné zakladni sSkoly uvedla, Ze jako
jedinou moznost vidi prosazovat integraci dcerystitadni Skolu. Jako dalSi moznost v
chrargném bydleni. Naprosto vyduji umiseni dcery do Ustavu (D5).

Pro rodte je dilezita otdzkazabezpéeni p&e pro své postizené ditpoté, co rodie
nebudou schopni sami se o ditpostarat. Potvrzuji to i slova jedné z matelZ toho ma
strach snad kazdy radliktery ma postizené djtco bude, aZz tady nebude. Na to radsi ne-
myslim...“(R2). Matka Lucie ma podporu ve svych starSichraide které budou na Lucku
dohliZet, aby ji nikdo neubliZzoval, az réditady nebudou (D5). Pro r@di Klary a matku
Anety je budoucnost cil. Aktivhse snazi o vybudovani chiéwého bydleni, které by po-
skytlo nejen jejich, ale vSem takto hendikepovardggtem Zit smysluplny Zivot i v dabh

kdy uz tady rodie nebudou.

6.7 Shrnuti

Vyzkum si kladl za cil nastinit problematiku autism pozice rodia takto postizenych
déti. Analyza informaci ziskanych z rozhowaas dotaznilt prinesla mnoho poznaikod-
povidajici mimo jiné i na dil vyzkumné otazky, které se za&favaly na vztahy v rodif
na znény v rodirg, sourozeneckeé vztahy, formu wavani ditte a také jak rode vnimaji
a popisuji své dit

Vyzkum je dikazem toho, co byldeceno vcasti teoretické, a to, Ze kazdéedst au-
tismem, pestoze se jedna o tutéz diagnodzu, je individuahitkoli se rodée na ukitych
vécech shodli, Ize vigt patrné rozdily, v tom, co mi radibylo fe¢eno.

Autismus je porucha, ktera se velritde diagnostikuje. VyZzaduje spousty vy8at,
které mohou trvat i éta. Neni proto divu, Ze oldolez je definitive stanovena diagndza,
je velmi Unavna a \Werpavajici nejen pro @isamotné, ale také pro jeho rodinu. Zdlouha-
vé vySetovani, neZ dojde ke kot@ému stanoveni diagndzy, je nevyhodou v tom, Ze rod

¢e nevdi co gesrt s dittem je a proto s nim nemohouciztgpracovat podle jeho p@b
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hned od z&atku. Bohudik se vSakéda posunuje stale digmlu, proto je vidt patrné zlep-
Seni nejen {h stanoveni diagndzy.

Pti charakteristice svého die rodte nefastji uvacli problémy v komunikaci, obti-
Ze v navazovani vztahneschopnost symbolické hry atp. OvSem i zdejsiaik popisovala
vySe, se mizeme setkat s &itymi rozdily. Nektefi z nich hovei, akoli Spatrg, da se jim
rozumnet, jini nehovdi vibec. Nekteri se cizich lidi strani a vztahy nevyhledavaji,dna-
hou stranu &kteri kontakt s druhymi lidmi mo vyhledavaji. U kazdého dié je to odlis-
né, zalezi zejména na hloubce postiZzeni a mimdaiké na ¥ku ditte.

Snad nejetSim problémem pro ro¢k jsou reakce okoli. Zmovali se, Ze je velni
unavujici neustaleskomu vyswtlovat: ,Mé di€ je autista“. Pestoze v posledni déke o
autismucim dal vice informaci, tento pojem se feBedostal do padomi ostatnich lidi
v dostaténé mfe. Pré¥ proto si myslim, Ze informovat spéteost o autismu je nutnosti.

DalSi velkou oblasti vyzkumu byla rodina jako celgkjimalo n& zejména, k jakym
zmenam v rodi doslo. No¥ vznikla udalost, jak rode popisovali, finesla mnoho zin.
Zejména v tom, Ze rotk se snaZzi vSefippusobit svému autistickemu dii, tak, aby se
s nim mohli dorozugt a mohli s nim co nejlépe vychazet. Krom toho popali znénu
hodnot, kdy jim tato situace ukazala co je v Zivdiilezité. Zneény nastaly i v karige.
Matky, v jednom fipack otec, Astali s dittem doma, a jak mnoho z nich popisuje, jen tak
brzo se natrvalo do prace nevratfefto se snazi najitjaké uplatgni a alespw trochu
zmenit zakEhly stereotyp a vyhiit tak z denniho kolodhu. Nekteri naSli uplatgni
v charig, jini se gimo za&ali vénovat autismu agsobi ve sdruzenich zalozenyckinpo
pro tyto ckti.

Pti otdzce vhodnosti vzthvani jsem fiSla k zaéru, Ze vSe se odviji od hloubky po-
mou je vhodgjSi specialni vzélavani, kde je k déti pristupovano individual®y podle
jeho poteb. Kazda forma vztivani ma své vyhody i nevyhody, mnohdy zélezZi ta&é
tom, jak se k tomu postavi r@eia jaké vzélavani vidi oni pro své dithejvhodrjsi.
nad budoucnosti se zamysleji. Snad kazdéh@eddapi, kdo se o jejich dipostara, az
oni sami to nebudou moci zvladat. Jako jediné mdeéséni vidi chr&né bydleni, které

by poskytlo jejich difti prozit plnohodnotny Zivot.
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Na za¥r bych rada poukéazala na pe@tnpro dalSi badatelskatinnost, kterou fines-
ly poznatky z tohoto vyzkumu. Jsem toho nazeéfm vice vyzkuni uskut€néné v této

oblasti, tim vice bude spdigost o této problematice informovana.
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ZAVER

Cilem préace bylo iibliZzit pojem autismus a zaifit se zejména na oblast vychovy a
vzdklavani.Cast teoreticka je doloZersasti praktickou, ktera odrazi néjdzitéjsi oblasti
diagndzy autismus.

Autismus je zavaznou poruchou owliyici cely Zivot nejen takto postizeného jedince,
ale také zivot rodiny a blizkého okolitd3toze p&et cti diagnostikovanych jako autista
stale gibyva, pojem autismus se stale nedostal do gdaiwi spolénosti, v takove nie,
aby tyto @ti byly dostatén¢ akceptovany.

Pfiznam se, Ze i ja dokud jsem sénpo nesetkala s divkou trpici autismem, dukla
jsem o této poruSe mnoho informaci. Rrawoto jsem se rozhodl&wovat tuto praci prav
takovymto @tem. MoZnd i tato prace se stane pexktem informovani spataosti o fe-
noménu zvaném autismus Aanese tak, alespccasténé zlepSeni ve vnimani této poruchy
a &chto dtti samotnych.

DalSim velkym problémem je moznost ¥@alani tchto dti. Specialni vzédavani
pro dti s autismem neni ¢eské republice roz&no tak, aby bylo dostupné vsem.
V piipact integrace je nutnost osobniho asistenta, kter&Sero také neni lehké sehnat.

Také proto je dlezité wnovat vice pozornosti prééto problematice.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOL U A ZKRATEK

ABA
ABC
AS
BSE
CARS
VP
MSMT
PAS

TEACCH

WHO

Aplikovana behavioralni analyza.

Autism Behavior Checklist.

Aspergiv syndrom.

Behavioral Summarised Evaluation.

Childhood Autism Rating Scale.

Individualni vzelavaci plan.

Ministerstvo Skolstvi, mladeze &dvychovy.

Poruchy autistického spektra.

Treatment and Education Autistic and related Comoation Handicapped
Children. Terapie, vychova a vddvani dti s autismem a jinym komunig&aim
handicapem.

World Health Organization. Stova zdravotnicka organizace.
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PRILOHA P I: BOLTONOVA KRITERIA PRO UZSI (SPL NUJE
DVE KATEGORIE) A SIRSI (SPL NUJE JEDNU KATEGORII)
FENOTYP AUTISTICKEHO CHOVANI (BOLTON 1994 IN

THOROVA 2006, S. 50)

Komunika éni deficit

Jedna polozka z

* opoZany vyvoj feci (nemluvi ve ¥tach do 33 résial)
* potiZze s&tenim (poteba odborné napravy)
« poruchy artikulace (cizi osoby #itdo 5 let nerozumi)

Nebo dw polozky z

* opoZany vyvoj fedi (slovicka neuziva do 2 let)

* potiZze s&tenim (poteba odborné napravy)

* poruchy artikulace (p&eba logopedicka gé)

* potiZze se sluchovou analyzou slov (rozklad sl@pfsmenacasté

chyby)

Socialni deficit

Jedna poloZka ukité
nebo dw polozky

mozna/asi

Vv détstvi:

* potiZze v socialnite (maly zajem o sociélniitky, chybi reciprocita)
« chybi citové projevy (omezené,jowatelim neprojevuje city, osadn
ly, mélo reaguje na sociélni pagy)

v dosglosti:
* nepati¢cné nebo zvlastni chovaniasté nebo pervazivni; nereaguje
citlivé na sociélni podtty, zahanbujici nebo n#&jatelné chovani)

v detstvi a dosplosti:

« naruSena schopnost konverzace (chybi reciprowschopnost udrzo-
vat konverzaci, vedeni monoligstrohé odpatdi)

« socialni dysfunkce (neobratné, prkenné, omezecidlsi vztahy,
nenavazovani kontakimimo rodinu)

 naruSena schopnos@gelstvi (socialni izolovanost, neschopnosaza
dit se, chybni blizkého dvérného pételstvi)

Opakuijici se, stereotypni chovani

Jedna polozka z

* omezeneé zajmy (zvlastni nebo sociahepaticné zajmy, neobvykla
intenzita, chybi jiné aktivity)

« rigidita (rigidni, perfekcionisticky styl v choméspojeny s naruSenim
socialni interkace)

« obsese/kompulze (dlouhotrvajici obsese nebo ktwmamarusujici
bézny Zivot nebo vyzadujici &du)

« opakujici se chovani (nefutiii ritudly, FiliSné zaujeti pro f@dnety
nebocinnosti, motorické stereotypie, fixace nia@mety,

odmitani zniny)

Nebo dw& polozky z

* omezené zajmy (stejnako vyse, ale nikoli podivné nebo sociéln
nepijatelné

* rigidita (stejr jako vySe, i mimo rodinu, ale nikoli spojené sutsa-
nim sociélni interakce

« obsese/kompulze (st&jiako vyse, ale informace nejsou dostate

« opakujici se chovani (sté&jjko vyse, ale informace nejsou dostate
né, kompletni)
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PRILOHA P II: CARS — STRU CNY POPIS POLOZEK A
SLEDOVANYCH PODNETU (THOROVA 2006, S. 271)

Oblast hodnoceni Sledované projevy
Hodnotime sociélni chovani, spontdnnost, zdjem ¢ekos druhymi
1. Vztah k lidem lidmi, kvalita tohoto kontaktu, wdomovani si ftomnosti druhych
lidi.

Hodnotime schopnost napodobovat zvuky, slova, pohyynosti.
VSimame si konzintentnosti imitace, frekvence aikyal

2. Imitace

V poloZce hodnotimeipméienost eménich reakci déte. Za abnor-
3. Emocionalni reakce malni povazujeme, pokud sedffitvori, pochechtéava, pi&, Kici ¢i
se vzteka a WjSi podrét neodpovida projaéim ditte. Dit nemusi
vilbec emoné reagovat, ¥tSinucasu se tv strnule.

4. Motorika VSiméame si zaujiméni zvlastnich pozic, stereotyppithyh prsii,
autoagresivniho chovani, kolébani séetu se, chze po Spikach.

Sledujeme, jakym Zisobem si di hraje a jak zachazi €emi. Zda

5. Uzivani pedmti a hra hratky pouze neocucévé nebo s nimi jen neboucha a héfgimame
si stereotypie v zajmech a schopnostifierpsit a ¢énovat se jinym
¢innostem.

Posuzujeme schopnost&é pizpisobit se nové situaci. Hodnotime

6. Adaptace na zény negimétenost zachvatvzteku i zméné obvyklého programu (cesta

do Skoly) nebo prostdi (uspdadani ndbytku), navsta.

i VSiméame si odliSnosti v zrakovém vnimani fps¢m pozorovani
7. Zrakova reakce predneti u neobvyklych i, zvy3eny zajem o pohled do zrcadla a do
swtel.

Posuzujeme odliSnosti v sluchovém vnimani. iNdad negiméienou
reakci na Bzné zvuky, nebo naopak jejich ignoraci.

8. Sluchova reakce

. i i i Do této polozky spad& abnormdlni reakce na boleptigéty. Dale
9. Cichova, chiiova, hmatova reakce | gchutnavani adchavani nejedlychipdmit a dotekova fascinace
uréitymi materiély.

) Hodnotime pimétenost Uzkosti vzhledem k pogn, ktery ji vyvolal.
10. Strach a nervozita Pati sem nadrérna neadekvatni Gizkost i naopak nedostetpoci’o-
vany strach v nebez{pmych situacich.

PoloZka se za#iiuje na verbalni vyjadvani ditte. Zda se détdo-
mluvi slovy, ve ¥tachéi pouziva pouze zvuky. Mezasto se vyskytu-
11. Verbalni komunikace jici abnormality wegi pati pouzivani Zargonu, echolalie, z&m
zajmen, Utrzky frazi z televize knizek, pervazivni dotazovadii
neologismy.

o ) Posuzujeme Growemimoslovni komunikace. Neschopnost beze slov
12. Neverbalni komunikace vyjadrit svou potebu nebo fani, bizardni gesta beze smyslu, nechéa-
pani gesti mimiky druhych lidi.

13. Uroven aktivity Za abnormalni povazujeme hyperaktivitu s nutnostistalého pohy-
bu, nebo naopak vyraznglenivost'.

3 ) ] i Posuzujeme intelektovy profil schopnosti a odchgllynormy. Za
14. Urovei intelektovych funkci abnormalni povaZzujeme nerovnémy vyvoj a ostiivkovité, rékdy az
genialni schopnosti.

15. Celkovy dojem Globalre hodnotime nas celkovy dojem, ktery se tyka frekeesym-
ptomi swdgicich pro autismus.
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PRILOHA P lll: NASTIN OTAZEK

1.

Kolik je Vam let?
Patet diti a jejich wk? (V piipads vice dti prosim uvete, které je autista)
Rodinny stav.

Kdy jste zg&ala vnimat, Ze VaSe dise nevyviji zcela jako ostatni, zdrawéi?l
Kdy jste si zéala uwdomovat, Ze s ditem neni co v pdadku a jak se to pro-
jevovalo?

Jaka je pesné diagndza vaSehoati#t? V kolika letech byl u VaSeho & au-
tismu diagnostikovan?

Jaka byla reakce nadeni, Zze VasSe dittrpi autismem?

. Byli to l1ékai, kdo Vam poskytl dostatek informaci o tom, coismus je a jaké

moznosti mate? Nebo jste se musela obrétitkaho jiného, pofipads sama
si shawt informace?

VétSinou se v literatite o @ic¢inach autismu pouze spekuluje. Dokonce se uvadi
teorie obvhujici rodice, Ze prav vychova je pi¢cinou. Méla jste rkdy pocit, Ze

by to mohla byt pravda, ohtovala jste sedkdy za to? Nebo jste se setkala

s obvilovanim od vaseho okoli?

DosSlo ve Vasi rodiak néjakym znmendm po diagnostikovani die? Jak se
adaptovala na skuteost, Ze vaSe ditrpi autismem?

(vedlo narozeni dite ke stmeleni rodiny nebo vas to naopak vzdaldae, doslo ke
zhorSovani rodinnych vztéh

10. Stava se Vam, Ze srovnavate své difinymi, zdravymi dtmi? V pripad, Ze

ano, vé¢em vidite ty nejzasadjsi rozdily?

11.Zivot s autistou a jeho vychova musi byt riué Neustale mu byt na blizku,

byt neustale ve &hu. Citila jste se&kdy bezradnd, Zze uz opravdu nevite jak
dal? A kdo vam v takovych situacich pomaha, kdége oporou?

12.Jakou Skolu vaSe dinavstvuje? Je integrovano d@iné tidy nebo navéwvu-

je specialni skolu, pdfpac tiidu tva'enou speciakhautisty?

13.V ¢em vidite vyhody navstvy této Skoly? Zda jste zaznamenadgké pokro-

ky, zlepSeni od doby co ji vaSeditavstvuje? A jaké?

14.Jak vypada vaseiny den?
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15.Jak s dittem komunikujete? Jak mu davate najevo, Zze Vastalchdosti na-
opak, Ze Vas rozzlobil, nebo Ze ho mate rada? Aejai naopak? Jak Vam toto
sckluje vaSe dit?

16. Literatura uvadi, Ze autisté reaguji naémsnnebo nové podiy az agresivé,
vybusre? Je to fipad i VaSeho dite? Jaka je jeho reakce, jak reaguje n&argm
a jak to vnima okoli?

17.V piipadt, Ze mate dalSiati, jaky vztah ma k sourozetm? Zda si myslite, Ze
ho pozitivre ovliviuji, zda ho gjakym zpisobem posouvaji ¥pd, i kdyZ ne-
védomky.

18. M¢la jste obavy p dalSim thotenstvi? Béla jste se, Ze by vaSe dal8indéhlo
byt taky postizené? Planovali jste dalSéditA jak probihaloghotenstvi (bylo
klidné nebo jste byla ve stresu, zda &eomestane)?

19.Jak se zmnil vas zivot? Vase kariérajgielé, hodnoty aj. Musela jste s&eho
vzdat?

20.Jak vidite budoucnost?

21. Je je&t néco, co byste mi chlatict? Zapomala jsem na &co dilezitého?
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PRILOHA P IV: DOTAZNIK

1.

8.

9.

Kolik je Vam let?

. Patet ckti a jejich &k? (V piipack vice dti prosim uvé’te, které je autista)

Rodinny stav.
Kdy se zé&aly objevovat potize a jak se projevovaly?
Jaka je pesné diagn6za vaSehoatit?

Jak byste popsala své dlt(jeho typické projevy, zvlastnosti chovani, komun

kace, vztahy atd.)

Jakou Skolu/skolku nav&tuje (k€Znou nebo specialni) a jaké vyhody nawvgt

této Skoly/Skolky vidite?
Jak vychazi se svymi sourozenci?

Jak se zrnil V&S Zivot? (kariéra, rodina, hodnoty, okoli.atd

10.Jak vidite budoucnost?

Dophujici otazky:

1.

2.

Jaka byla VaSe reakce nalkshi, Ze VaSe dittrpi autismem? Bkdo hovdi o
Soku, rgkdo o ulew, Ze konén¢ vedi, co s dittem je. Jak to bylo ve Vasem

piipads?

Jak se rodina adaptovala na &exeniklou situaci? Doslo kdakym zménam v

rodinnych vztazich?

3. Setkali jste se ¢kdy s negativni reakci od okoli (nejen blizkého)@ Bkazku

uvedu giklad z jednoho filmu: Tatinek Sel nakupovat sens\gutistickym sy-
nem do supermarketu, ale jelikoZ ote&latinéco, co se synovi nelibilo, chytl
zachvat vzteku. Prodaslea i vSichni ostatni se n&jndivali az odsuzujicim
zpisobem (,Pré s nim gco neudla?").

Jak takové situaaesite?

4. Planovali jste dalSidai po zjiSe€ni autismu? Mli jste obavy, Ze by se situace

mohla opakovat? Jak jste prozivala dalBdtenstvi?
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5. Nakonec ponecham prostor Vam, jestli matesjesto, co povaZujete zaikb-

Zité, co jsem nezminila.
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PRILOHA P V: LETAK

Velice se omlouvam za chovani svého die, ale né€l/a byste Wdét, Ze:

Mé di€ trpi zavaZznou poruchou autistického spektra.
Coz obnasi:

1. Poruchu komunikace
- mé di€ nerozumi naieci
- nemize Vam odpogdét ani, Vas slusapozdravit — prosim Vas omluvte
ho, protoZe neumi mluvit

2. Porucha socialniho chovani
- neni nevychované, jen nechape zakladni pravaamo lidského chovani
- vnima Vas jako nezZivowg, jako gedn®t a rozhods si neni ¥domo, Ze
by Vam rgjak ublizilo, kdyZ do Vas stilo, nebo se Vas jinak dotklo....

3. Porucha predstavivosti
- meé dit neni schopno pochopit nasledeki&ipu, proto mnoho &ci
NEDOMYSLI a chova se zmatém nesmyslé

Jestli jste vidl/a film ,Rain man“ s Justinem Hoffmanem v hlavoliy
mozna Iépe pochopite problém meéhgtditJe to vrozené a néitelné po-
stizeni.

Proto prosim bdite k mému déti shovivavi a omluvte jeho pohorsujici
chovani.

Také se zamyslete nad svou vlastni reakciddebuice tolerantni ke svému
okoli a hlav k nemocnym &em.

Véite, Ze mi jako rodie nemocnych &i to mame opravdwké a zazivame
negijemné a naréné situace neustale. Nestojime o litost, jeditbuole-
rantni k nasSim étem.

Jestlize Vas tato problematikgjakym zpisobem zaujala, vice informaci
muzete nalézt nagkteré z nasledujicich webovych stranek:
www.autismus.cz, www.apla.cz,www.rett-cz.com, wwelny.cz/autistik/,
www.alenka-o0s.cz



