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Anotace

Bakal&ska prace se zatfuje na identifikovani moznosti upl&ti profese sociélniho
pedagoga v pomoci rodinam, které vychovavajé diporuchou autistického spektra.
V teoretickécasti je pozornostanovana podstatsocialni pedagogiky a historickému
VyVoji ¢ceské socialni pedagogiky. Z&fuje se na $ii jejiho obsahu a podrobmopisuje
jeji metody. S oporou odborné literatury popisujeruchu autistického spektra,
prevalenci, klasifikaci a specifika. Jsou hledanyznosti uplaténi socialnich pedagdg
vpomoci tmto rodinam.  Vyuzitim  kvalitativni  vyzkumné  strateg
a polostrukturovaného rozhovoru v praktick@sti identifikuje moZznosti realného

uplatréni profese socialniho pedagoga.
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Annotation

The bachelor thesis focuses on identifying the ipdgges of applying the profession of
social pedagogue in helping families who raise ddctvith an autistic spectrum
disorder. In the theoretical part attention is p@idhe essence of social pedagogy and
the historical development of Czech social pedagdigfocuses on the breadth of its
content and details its methods. With the suppbprofessional literature, it describes
a disorder of autistic spectrum, prevalence, diaasion and specifics. The possibilities
of applying social educators to help these famihes sought. Using the qualitative
research strategy and the semi-structured interuietiie practical part identifies the

possibilities of real application of the professafrsocial pedagogue.
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Uvod
.l kdyZ je v Zivo# spoustu utrpeni, existuje i spoustasaphi, jak ho zvladnout.”
Helen Keller

Téma mé bakatdké prace vychazi nejen z mych Zivotnich zkuSenosti
ale i ze setkavani se s rodinami vychovavajicimi slporuchou autistického spektra
(dale PAS). Mam d¥ dcery s diagnézami Asperger syndrom a &sky autismus.
ZkuSenosti, které jsem¢hem sedmnacti let Zivota s nejstarSi dcerou pdabira
m¢ vedly gred ¥emi lety ke studiu oboru Socialni pedagogika se&tanim na etopedii
na univerzi¢ v Hradci Kralové. Taktéz endovedly k tomu, Ze jsem v roce 2015 byla
spoluzakladatelkou socidlni sluzbydsadlo HK — Centrum pomoci lidem s PAS, z.a.
v Hradci Kralové. Tato zkuSenost mi poskytla vhiledobtizné situace pajicich rodin.
Pro citi a dosglé s autismem je v séasné dob odborna p& pongrné dosazitelna
(specialni pedagogové, terapeuti vykonavajici mggd PAS socialni nacviky, socialni
rehabilitaci, tvaici individuélni vzdlavaci plany). V odborné literaw nalezneme
monografie s tématy: Skolni préstli, edukace Zdéks PAS, metodika prace se Zzakem
s PAS, tvorba individualnich vZivacich plan, asistent pedagoga, socialni dovednosti
u zaki s PAS, PAS v kontextuwieské psychopedie, vddvani a vychova @i
s autismem a mnoho dalSich k problematice autisnmporach autistického spektra.
Autory téchto publikaci jsou: Bazalova, KdlaJelinkova, BlastikovaCadilova,

Hrdlicka, Komarek, Thorova.

Nenalezneme vSak té&inzadnou literaturu k tématu pomocicpgcim rodinam
z pohledu socialniho pedagoga. Je napsé&kolik bakal&skych a diplomovych praci,
které se tématu autismu a socialni pedagogiky dgityMezpracovavaji vsak komplexni
pohled moZnosti pomoci socialniho pedagogémtd rodinam. iim, Ze moje prace
zmapuje tuto situaci a bude takimpsem rodindm vychovavajicim &its PAS

I samotnym socialnim pedagoy.

V teoretické ¢asti mé prace bude pozornostngvana podstat socialni
pedagogiky a historickému vyvojieské socialni pedagogiky. Socialni pedagogika
nema v naSi zemi dlouhou tradici a ve spatesti tak chybi pochopeni jejiho obsahu
i jejich funkci. Prace se zabyva legislativnim rémcprofese socialniho pedagoga,

vzklavanim  zak se  specifickymi  vz&élavacimi  potebami, vyhodami



transdisciplinarnosti sociélni pedagogiky a konkir@i metodami profese socialniho
pedagoga, které jsou iegnosti prozatim nezndmyCast mé prace je émovana
porucham autistického spektra. Je zde popsana iafirklasifikace, prevalence
i sowasny stav eské republice. Pozornost jsenénuvala také systému e
a pomoci lidem s PAS, konkrétnim organizacim vdwéhradeckém a pardubickém
kraji. Jsou zde popsany dopady diagnézy PAS dgjieé rodinu a s oporou odbornych

prameri nastinim moznosti uplatni socialniho pedagoga v pomoci rodinam s PAS.

Sama jsem po dobu dvou let plnila Ukoly socialnffexlagoga ve vesnici,
kde srodinou ziji. Ctyfikrat do roka jsem zorganizovala tematicka odpatedn
kde jsem zapojila do aktivit vSechnyétd rodice a svoje &i s PAS. Vidla
jsem tu nadhernou a santiegnou inkluzi v praxi, kter4 plynula fjpozere.

O svych dtech jsem ostatninekla, popsala jsem jiminérens k véku, jakou maji
nemoc,¢im jsou zvlastni, jak je dobré s nimi jednat a emaji rady. Hlavé jsem byla
mezi nimi a kdykoli bylo pdtba, vys¥étlovala jsem, nebo ihned situa@Sila. Bylo

to pro mne velké 8ti a nadje, Zze se jedinci s PAS dokazi zapojit mezi ostatni
a oni, Ze je fjimaji. Tyto aktivity jsme vSak jako rodina nebychopni zvladat delSi
dobu zmigné dva roky. Byla to velka zét a starost a ja uz neéta dostatek
sil pro svoji rodinu. Skotila jsem s touto dobrovolnickodinnosti a od té doby
se v nasi vesnici nic podobného nekond a dle méaorua je to velka Skoda. NaSe
rodina se tak stahla do pozadi a je v jakési izadcostatnich obyvatel. Domnivam
se, Ze prav socialni pedagog, v roli komunitniho pracovnika raghl tyto aktivity

s

provadt a pracovat tak v lokalnim présti s komunitou alani zde Zijicich.

Cilem mé bakal&ké prace je soporou o odbornou literaturu idiotft,
popsat a analyzovat moznosti uptath profese socialniho pedagoga u rodin
vychovéavajicich d& s PAS. Domnivam se, Ze je velmilefité pisobit na komunitu
zdravych, aby byli ochotnifpmout ,jinakost* ®€ch druhych, &ch odliSnych. Zcela
se ztoto#uji se slovy B. Krause a S. Hoferkové, tktepopisuji napt socialni
pedagogiky &mito slovy: ,Socialni pedagogika &nuje vyrazeé vySsi asili preventivni
praci s tzv. ,zdravymi“ a z hlediska fungovani spolosti ,bezproblémovymi“ jedinci,
¢imz posiluje rozvoj jejich zdravého Zivotniho stylprispiva ke kvali Zivota: (Kraus
a Hoferkova 2016, s. 65)
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1 Vychodiska pro uplatnéni socialniho pedagoga

V pribéhu mého studia a zvl&pii depistazi ped vyzkumem k mé bakakké
praci jsem se mnohokrat setkala s tim, Ze laickéejwest neznd pojem socialni
pedagogika a&asto jeji pojeti zashuje se specialni pedagogikoti, socialni praci.
V této kapitole bych ckta vyswtlit, z jakych princigi vlastré socialni pedagogika
vychazi. Pochopenim pojeti socialni pedagogikytimjis, zéeho vychazi konkrétni
¢innosti prace socialniho pedagoga. Dale chci zmjpmjeti socialni pedagogiky
v n¢kterych evropskych zemich a vyznafjinse pozastavit nad vyvojemieského

socialre pedagogického mysileni.

Koteny sociald pedagogickych myslenek nachazime jiz v antickérdobh
kdy anttti filozofové zdiraziuji, Ze vychova musi akceptovat z4jmy spotesti. Tendt
vSichni, ktéi se v sotdasnosti socialni pedagogikou zabyvaji, se shodujejim SirsSim
pojeti (podrobsji uvedeno na str. 15 a déle).

1.1 Pojeti socialni pedagogiky ve vybranych evropskyckhemich

Profese socialniho pedagoga neni poussskou specialitou”, ale i v dalSich
evropskych zemich ma svéikoy, své misto a své odborniky. Zanm\jsou zeng,
kde si socialni pedagogika hleda své misto, a daepa odborného Zivota se teprve

z&lenuje. Jsme sai@sti Evropy, proto nabizim tento vhled.

Zaklady pedagogiky socialni §& svymi teoretickymi pracemi a praktickou
vychovnou ¢innosti polozil Svycarsky pedagog J. H. Pestalozzi (1746 — 1827).
| na jeho myslenky se odvolavé@mecky pedagog a filozof Paul Natorp povazovany
za zakladatele socialni pedagogiky jak&dmni discipliny. Vychézel z tezi Imanuela
Kanta a prosazoval myslenku sp@esky determinované vychovy. Dopady 2tevé
valky vnesly do utvieni socialni pedagogiky gebu vytvdgit systém socialni pomoci
a daly ji tak novy rozer. Pro meckou socialni pedagogiku je typické jeji spojeni
se socialni praci, které ma vliv na vymezeni jejioletod. Sociélni pedagogika

zde nejen vznikla, ale ma v této zemi kv tradici. (Junova 2018)

Polské pojeti socialni pedagogiky je v s@asné dob velmi Siroké, zabyva
se oblastmi resocializace, kulturni &gy socialni péi a je velmi patrné i propojeni

se socialni praci. Do ptgdi zajmu polské socialni pedagogiky se dostavalitualni
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spole&enské problémy, kterymi jsou chudoba, negstmanostci bezdomovectvi.
(Junova 2018) Dle myslenek své zakladatelky HelBagllinské a vytvienim jeji

koncepce dialektické souvislosti mezi jednotlivcean prostedim, se socialni
pedagogové v Polsku snazi aktivigastnit na pemené prostedi a také pracovat s vlivy
konkrétniho prosedi. (Kraus 2014)

Sparglska socialni pedagogika je definovana zwéaftko podpora osobniho
rozvoje, socialni vysflosti a autonomie mladych lidi. Dale jako podpoecasmlych lidi
s postizenim, nebo lidi n#ppasobivych, prosednictvim socialnich dovednosti,
psychologickych a pedagogickych metod. Dle Lépdmelgnova 2018) existuji v této
zemictyti oblasti zandieni socialni pedagogiky a z nich je patrné odl@vjéti socialni
pedagogiky oproti jinym zemim. Tématy jsou: soalalgichovnaginnost; integrace lidi

se specifickymi pagebami; neformalni vagiavani a vzdlavani dosplych.

Ve Slovenské republicejsou p@&atky socialni pedagogiky spojovany s praci
Ondreje Balaze. Ten ji vymezuje jako specialni pgedi&ckou disciplinu ve své stati
z roku 1991Socialna pedagogika — problémy a perspektiny roku 1993 se vyvijela
slovenska socialni pedagogika spgote sc¢eskou. Postugnse intenziva rozvijela
na slovenskych univerzitdich a mezi &sné pedstavitele pdt Jolana Hroncova,
Emilia Kratochvilova, Zlatica BakoSova, Ingrid Emmonva, Peter Ondrejko¥ia dalsi.
Dukazem jejiho rozvoje je fakt, Ze je jiz od roku 8akotvena v legislatdvSlovenské

republiky a profese socialniho pedagoga jéstppréna do Skol. (Junova 2018)

V Gvodu této podkapitoly jsem se zmovala, Ze jsou ze#n kde si socialni
pedagogika teprve hleda své misto a legislativnotugni, stej jako vCeské
republice. O zavedeni socialni pedagogiky do pedstVelké Britanie se zasazuje
zvlas€ organizace ThemPra, sdruzujici socialni pedagogy a socialni pracovniky
z raiznych zemi. Spoteym étosem této organizace jgSechny socialni pedagogy
spojuje zfisob mysSleni, filozofie a soulad mezi hodnotaring, k nimiz se vaziizné
metody. To, co charakterizuje socialni pedagogikupraxi, neni zavislé
na tom, co sedje, ale na tom, jak se¢pk a s jakym efektet.(ThemPra, cit. podle
Junova 2018, s. 9)

Ve SvédskutaktéZ neni socialni pedagogika samostatnou diisoip Prozatim
je souwasti socialni prace a do jejigpbnosti pat vSechny ¥kové kategorie, vylatené
skupiny a oblast Skolstvi. Vyuziva zvl&shetodu intervence a komunitni prace.
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V Déansku je socialg pedagogicky fstup chapan jako proces rozvoje lidské
bytosti. Je tedy za#en na vSechny &kové kategorie i na osoby s postizenim

a je realizovan na jediteosti individualniho vztahu s klientem.

V Norsku se socialni pedagogika za&fmje zvlas¢é na formovanicloveka
a na vychovu. Bti a mladez jsou proto jeji zakladni cilovou skuqin Odbornici
se zamdfuji zvlaSe na to, co socialni pedagogika umi a kde vSudgempomahat

a uplatnit se.

Posledni zemi, o které se zminimijesko, kde je socialni pedagogika mladym
oborem, rozvijejicim se od 90. let 20. stoleti.dRFmy socialniho vyloteni a vychova

k aktivnimu olganstvi jsou d¥ linie finské socialni pedagogiky. (Junova 2018)

Ve vSech zemich je patrné, Ze socialni pedagogikiaika jako reakce
na spoléenské problémy socialniho charakteru a na pojettheyy jedince.
Tam, kde je jiz satasti spolénosti a stala se traghi disciplinou (nap v Némecku),
ma jiz své uzittné misto a fsobi mnoho dobrého. V zemich, kde se prozatim
neprosadila a nevyjasnily se jeji kompetence i(ndpska republika), je citit enormni

zajem a pdtba o tuto disciplinu a o profesi socialniho pedago

1.2 Ceska socialni pedagogika a jeji vyvoj

Patatky vyvoje ceského sociath pedagogického mySleni jsou spjaty
s nagdasovymi mysSlenkami Jana Amose Komenského (1592}167Kery
byl nejvyznamgjSim odbornikem nejerteské pedagogiky, ale obohatil i rozvoj
socialni, a to zvlast v téchto oblastech: demokratiost vychovy a vzglavani,
vliv vychovy na spolénost a koncept napravy &a prostednictvim vychovy.
(Prochazka 2012)

Ceska sociélni pedagogika je spojovana s profesdileaofie a pedagogiky
G. A. Lindnerem (1828-1887). Rak nasSim nej¥tSim pedagogm. Pro rozvoj socialni
pedagogiky u nas jeatezité zvlast jeho posledni dild?edagogika na zakla@dnauky
0 Vyvoji pirozeném, kulturnim a mravninil888). V této praci Lindner rozvijel
své nazory na socialni funkci vychovy a vyzvednythovu ¢lovéka pripraveného
zvlase pro spoléensky Zivot, nejen pro profesti povolani. (Kraus 2014)

K sociologickym zakladm pedagogiky vyznanen prispél i profesor sociologie
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A. |. Blaha (1879-1960). Problémy preedii a jeho vlivu na rozvoj osobnos#sil

v publikaci Sociologie dtstvi (1927). V obdobi prvni republiky nenajdeme dalsi
vyraznou osobnost ani zasadni dilo, které by remtexalo nasi socialni pedagogiku
této doby. K zastaveni vyvoje dochazi také po rd€d8, kdy byla sociologie
prohldSena za burZzoazni peu. Vychova a cela pedagogika se pak povaZovala
za sociélni téma a nikdo neuvazoval o specificlegigliing, kterou by mohla sociélni
pedagogika byt. Obrat nastal v Sedesatych letedhvfjeem znen v tehdejSim SSSR.
Vroce 1967 vychaziUvod do sociologie vychovK. Gally, kde autor iika,

Ze se,socialni pedagogika v SirSim pojeti chape jakoc@éo vzdlavani Sirokych
socialnich vrstev, tedy i jako ¢# osvtova, a poskytovani védni je vnimano jako
predpoklad pro lepSi uplagni“ (Kraus, s. 16, cit. podle Gally, 1967, s.34) V @&®0.
letech se pokusil O. Baladz o jeji zakotveni jakorééické discipliny ve své studii
Socialna pedagogika v systému pedagogickych (1i@d8) a také v publikacidRozvoj
spole'nosti a vychova(1978) aSocialni aspekty vychowi981). Ve stejné deéb
se o0 to pokouSel i profesor M.idelka vceské socialni pedagogice. Vydava svoji
monografiiVychova a progedi (1978), kde poprvéimasi informace o problematice
socialni pedagogiky v zahr&hi O et let pozdji vydava knihuVybrané problémy
vztahu vychovy a prostdi ktera je ¥novana opt socialni pedagogice. ligs jejich
snahy rozvoj nasi domaci socialni pedagogiky jakoastatné pedagogické discipliny
vSak nenastal. VystiZntuto situaci hodnoti J. Hroncova, ktera piSe,v&&oj socialni
pedagogiky Vv evropském kontextu byl ve 20. stolmiané diferencovany

a nerovnorrny. Jestlize v Bmecku, Svycarsku, Rakousku i Polsku se socialni
pedagogika rozvijela intenzign vCeskoslovensku stagnovala. Céchéch,
ale ani na Slovensku nevzniklo Zadegivucelené sociathpedagogické dilo.(Kraus,

s. 17, cit. podle Hroncova, 2005, s. 111)

Zasadni zlom kor¢ prinesla spoléenskd zmina po roce 1989. Termin
socialni pedagogika se & pouZivat vectyiech vyznamech, které pojmenoval
ve své statSocialna pedagogika — problémy a perspektidalaz 1991):

e metodologicky smysl (socialrpedagogicky Hstup k vychovnému procesu
jako socialnimu jevu odrazejicimu vSechny p&agnspol€nosti)

e pedagogicka disciplina (zatujici se pedevsim na vychovny proces a vychovné
oblasti s dominantnim vlivem prdeti, tedy mimo vyéovani, ve volnéntase,

v raiznych mimoskolnich institucich)
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e studijni obor
e vyucovaci gredn®t (s velmi iznorodym obsahem, nagako teorie vychovy)
Prispét k vymezeni socialni pedagogiky jako édnimu oboru se pokouSdiada

pedagod, nag. L. Pecha, Z. Moucha, B. Kraus, S. Klapilova, aSkbvec, M. Radka,
J. Dakal nebo P. Klima. Pro vyvoj ,polistopadove” soniapedagogiky rél znany
vyznam vznik SdruZeni pro socialni pedagogiku aiaboic prevenci, které zalo
vydavat v r. 1992Zasopis ETHUMs podtitulem Bulletin pro sociélni pedagogiku. ften
casopis pinasel konkrétni projekty, vyény zkuSenosti lidi z praxe a jim také slouzil.
Vroce 1993 vyslo skriptum J. Spka Prostedi z pohledu socialni pedagogiky
v némz se snazieSit vztahy prosedi — ¢lovék — vychova jak v rovié prostedi
ptirozenych (rodina, lokalni prastdi, vrstevnické skupiny), tak i v rowrnprostedi
institucionalnich (obanska sdruzeni, vychovnarizeni, skola¢i kulturné vychovneé
instituce. (Kraus 2014)

P. Klima napiklad vidl velky prostor pro rozvoj socialni pedagogiky Vaxii
primarni prevence. Dle ntho jde o obor,ktery se souseduje na otazky pomoci
pri utvaeni Zivotniho zpsobu, usnagbvani socializace a enkulturace a na zdroje,
obsahy, formy aeSeni konfliktni interakce a komunikace mezi jeindsocialni
skupinou) a spolmosti.“ (Kraus, s. 43, cit. podle Klima a kol., 1993. s) T§to
mysSlenky utvrzuji i 8 v mé domgince, Ze sociélni pedagoguie pomoci rodinam
vychovavajicim di s PAS pray vychovou té ,zdravé populace”, ktera se dau

tolerovat a respektovat moznosti jedince problérhoyéemocného.

V dalSim rozvoji pojeti socialni pedagogiky nesmima@omenout naifmosnou
publikaci J. Dékala (1999)Clovek a svt s podtitulem Uvod do sociélni pedagogiky
a socialni prace. Velmi podima je taktéz studie J. Semrada (1999) o vztahidlsdc
pedagogiky a teorii vychovy. Semrad poukazuje,o@odstatrenost existence obou
techto disciplin jako organické saasti pedagogickych éd s vliastnim fedmstem
zkoumani a svébytnym obsahem vychovnékobgni, picemz &ZiS¢ teorie vychovy
vidi vice v dimenzi individualni (utééni vychovnych kvalit), zatimceéziSt socialni
pedagogiky v dimenzi socialni s oporouistani do socialnich roli a vyté@nymi
kontakty s #iznymi socialnimi subjekty(Kraus, 2013, cit. podle Semrad, 2004. s. 13).

V souwasné dob se odbornici fiklani k SirSimu pojeti socialni pedagogiky.

Dle Krause se socialni pedagogika v tomto smystuméruje na kazdodennost Zivota
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jedince, na zvladani Zivotnich situaci bez ohleduwk, akcentuje ochranu jedince
pred rizikovymi vlivy a iniciuje takové 2ny v socialnim prosedi, které se snazi
uvactt do souladu individualni péeby a zajmy jedince s moznostmi s¢obeti.”
(Kraus 2014, s. 46)

Tuto ¢ast sveé prace ukoim aktivitami v oblasti socialni pedagogiky, ktenély
a maji znany vyznam pro jeji vyvoj. Je to n#klad vydavani¢asopisu ETHUM
v letech 1993-2003, vydani sborniku Aktualni probjésocialni pedagogiky v roce
1999, v roce 2001 sbornik Romové a socialni pedkgpgaadani semin& v r. 2000
s ndzvem Socialni pedagogika jakédecka a spoltensky uzitna disciplina v Bén
ve Zlire v roce 2004 s nazvem Konstituovani socialni pedikggako wdniho oboru,
v roce 2009 Socialni pedagogika veéedni Evrog, Inovace a nové trendy v r. 2010,
Dilemata socialni pedagogiky v postmoderningt&w r. 2012, Socialni pedagogika
v kontextu Zivotnich etaplovéka v roce 2013. K rozvoji socialni pedagogikyspely
i vSechny konferenceéSOCIALIA , paadané Pedagogickou fakultou UHK, prvni
jiz vroce 1997. V roce 2003 pomysinou Stafetebpala PdF v Olomouci a tématem
konference byla Sociélni pedagogika jakidnvi obor a studijni disciplina. V letech
2009 a 2011 se konference konaly v Banské Bysjadina z nich se&ovala tématu
Profesni kompetence socialnich pedagegeorii a praxi. Pro téma mé bakialké
prace je velmi dlezitd konference SOCIALIA v roce 2015, kde vystibige svym
piispitvkem B. Kraus na téma ,Sociélni pedagog jako pesfesa spolu s nim také
docentka BakoSova s tématem ,Socialni pedagog e $kgehocinnost s ciéovymi
skupinami.” V roce 2017 se konference konala vevé&iské republice pod nazvem
~Participacia socialnych pedagégov a inych pomatieluprofesii na prevencii a rieSeni
socialnopatologickych javov uét...“, zde svym pispivkem gispéla i J. Lorenzova

s tématem Proces&areni socialniho pedagoga deského Skolstvi.

Timto dlouhym v¢tem aktivit se potvrzuji slova B. Krause, Ze teioor
ma iz dostatek materialu, odborného zazemi i adldr k tomu, aby se mohl
deklarovat jako pedagogicka disciplina majictijsprednet zajmu, své cile, funkce
I obsah. (Kraus 2013)
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1.3 Legislativni ramec profese socialniho pedagoga, vddvani zakia s PAS

Absolventi oboru socialni pedagogika nachazi &dnani v fisobnostech
resorfi Ministerstva prace a socialnickcv tizené zakonentd. 108/2006 o socialnich
sluzbach, Ministerstva zdravotnictvi, Ministerstgpravedlnosti, Ministerstva vnitra
a Ministerstva Skolstvi mladeZze &lovychovy spadaji pod zakon 563/2004 Sb.
o pedagogickych pracovnicichgt§inou v pozicich vychovateli pedagog volného
¢asu. Rirozenym pisobis&m socialniho pedagoga ¥ioh Siroké véejnosti jsou zvlast

Skoly a vzdlavaci z#izeni obeca

Vyhledala jsem realizaci projektu ,Tvorba a inovaceklavacich prograrin
a profesnich praxi“, probihajiciho odiz2012 docervna 2014 celkem na dvanacti
Skolach nejiizrgjSich typi. Jednalo se o Skoly vesnickégstské, sidlistni zakladni
Skoly, nizSi gymnazi&i Skoly se zaréfenim na vz#éavani ciziné. Profesi socialnich
pedago@ vykonavali studenti vysSich ¢oika Katedry socialni pedagogiky. Vysledky
jejich praktického fsobeni byla nad cekavani pozitivni. Podido se vytvdit
smysluplnou napl prace socialniho pedagoga a prokazat jeho vyznaoewoji
Skolniho progdtdi. Uk4zalo se, Z«ipsvé praci vstoupil nejen do mimoskolni vychovy,
ale také do oblasti socialni patologie, pedagogioného casu, socialni prace,
do vzdlavani samotnychditelt, a to zvlast v alternativnich fistupech souvisejicich
s osobnostnim rozvojem, s dramatickéiumultikulturni vychovou. Po dvou letech
projektu doSlo ke konstatovani, Ze socialni pedagmgprofese, kterd by &a
na sodasnych Skolach Siroké uplatri. (Socialni pedagogika r. 2, 2014, s. 130-
131)

Socialni pedagog by se mohl stat systémovym prvkeésny ginese dateskych
Skol pra¥ prvek prevence sociamegiznivych jevi a situaci nejen ve vztahu ke Skole.
Mohl by pomoci naplovat ceskym Skoldm poslani, které nyni, az na vyjimkyplnie
ucit déti zit jako spokojené, vyrovnané, k okoli ohledu#phnoldansky zodpo&dné lidi.

(Strategie vz&lavani politikyCeské republiky do roku 2020)

Pravni zakotveni¢innosti socialniho pedagoga platnym pravenCegké
republice upraveno bohuzel neni. Skolsky zakoramesti zadny normativni zaklad této
profese, ale f@dpokladac¢innosti, které dle jejich povahytiglusi pra¢ socialnimu
pedagogovi. Ve smyslu zakoka 563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich nema
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socialni pedagog status pedagogického pracovnikdehto zavazny nedostatek pravni
Upravy opakovahupozonuje Asociace vzdlavatehi v socialni pedagogice

Vzdeélavani Zak s individuéinimi vzdlavacimi potebami, mezi které i
s PAS patf, je upraveno v ustavujicim 8 16 a nasledujicibkonac. 561/2004 Sb.,
zakon o pedsSkolnim, zakladnim, igtdnim, vySSim odborném a jiném ¢&vani,
ve zréni pozdjSich gedpidi. Toto ustanoveni obsahuje ¢&f podfirnych opaient,
jejichz prostednictvim ma byt feklenut hendikep zdravair(i jinak) znevyhodanych
Zaka. Tato podgrna opateni byla posilena tzv. inkluzivni novelou Skolské&#&kona,
ktera nabyla &innosti dne 1.9.2016 (zakoh 82/2015 Sb.) a ktera prostnictvim
narokovych podfrnych opateni umoauje vzdlavani dti s PAS v ramci hlavniho
proudu vzdlavani. Nadale je umo#Zno vzdlavani dti s PAS ve specialnich Skolach,

jak tomu bylo i ped novelou Skolského zakona.

Z vySe zmidného vyplyva, Ze sociélni pedagog i nadale vykorsadicinnost
bez jasného zakotveni své pozice ve Skolském zakandokonce ani neni
pedagogickym pracovnikem dle zakona o pedagogickydrcovnicich. Je zcela
tentyz pravni fedpis péita pedstavuje zcela zasadni brzdu branici plnému rativin

potencialu socialnich pedadopii vzdélavani nejen zaks PAS.

1.4 Vyhody transdisciplinarnosti socialni pedagogiky geji metody

Postaveni socialni pedagogiky v systéngdnich oboit zcela pesré vystihuje
graf B. Krause, ktery fijkladdm v pgiloze A (Kraus 2014, s.53). Ukazuje, s kolika
dalSimi wdnimi disciplinami je socialni pedagogika propojanjak je nutna spoluprace
mezi vSemi obory. Korespondujéegré s potebami rodin vychovavajicich dis PAS,
které potebuji pomocti oporu v mnoha zthto disciplin. V druhé kapitole mé prace
se ¥nuji specifikim a konkrétnim oblastem problépnkteré Zivot s PASifnasi nejen
samotnym postizenym, ale i §gici rodire a blizkym. V mnoha bodech se budou tyto
problémy stetavat s disciplinami, se kterymi p&socialni pedagogika Uzce souvisi
a spolupracuje. Proto se logicky nabizi pomé&otd rodindm pré& od socialnich
pedagod. Dle Blahoslava Krause ke koncepci a pojeti soti@ledagogiky velmi
prispéla publikace Clovek — prostedi — vychovas podtitulem K otazkam socialni

pedagogiky (Kraus a Pdaléova, 2001). Autti hovori o socialni pedagogice jako
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0 ,védnim oboru transdisciplinarni povahy, ktery se Zane na roli prostedi
ve vycho¥, a to nejen v souvislosti s problémy rizikovycltepcialre deviante
jednajicich, ohroZenych, ¢jak znevyhodéinych skupin, ale i v souvislosti s celou
populaci. Socialni pedagogika byela podle této koncepce vyied soulad mezi
potrebami jeding a spolenosti, tj. pispivat k optimalnimu Zjgobu Zivota v dané deb
a v danych spot&enskych podminkach.(Kraus 2014, s. 43)

SteZejni mySlenku pro mou praci vidim v popisu zakiatinfunkci socialni
pedagogiky popsané B. Krausem (2014) a tduwci preventivni (profylaktické).
,Oblast prevence je pro socialni pedagogikieg@gevsim vhodnym prostorem pro jeji
koncegni rozvoj. Vychazi se zteoretické analyzgdevsSim dch oblasti rozvoje
osobnosti, kde je dominujicim faktorenispbeni prosedi, tedy rodiny, wviznych
typech lokalit, vrstevnickych skupin, sp@eskych organizaci,;iznych hnuti apod.
Na zaklad této analyzy lze navrhnoutdite pedagogické zasahy, které budaismivat
k neutralizaci ohrozujicicldiniteliz. Prakticky by se #ty zabyvat utvéenim zivotniho
zpisobu zdravé populace...(Kraus 2014, s. 46). V této oblasti citim velkoumuoz
pro rodiny d@ti s PAS. Socialni pedagogové bylnvychovnymi metodami fispst
ktomu, aby dti s PAS byly ,zdravymi“ respektovany a chapany skolnich
kolektivech, ve vrstevnickych skupinachj polnocasovych aktivitacta v komunitach
v misg€ bydlis&. Vzhledem ke stoupajicimu ¢o (viz v dalSi kapitole) &i a lidi s PAS
je jisté, Ze spolmost se bude muset ridus tmito lidmi zit, respektovat je a uin
s nimi komunikovat. Specialni pedagogové a teragmacuji a vzdlavaji lidi s PAS
jiz na velmi dobré urovni. Vidim vSak velkou absewme vychow majoritni populace
v pristupu k &mto lidem. Myslim si, Ze je piba dat ¥tSi prostor sociakhvychovné
¢innosti a prosocialni vycheyv Je teba prohlubovat socialni inkluzi, ze které vyvstava
| fada problém socialré pedagogického razu (ndkiad ovliviiovani prostedi i vztali)
nejen na stran¢lovéka s postizenim, ale i u spoétosti, ve které ma takovy jedinec Zit.

Vidim v této oblasti Siroky prostor préypro profesi socialniho pedagoga.

Druhou funkci, jefunkce terapeutickad (kompenz&ni). ,Tuto oblast zajmu
miZzeme ozndt jako sociale pedagogickou kompenzaci, teraptimz je na mysli
vychovné dasto az pevychovné) gsobeni v oblasti péeb cloveka a jejich
uspokojovani s cilem vyrovnavat nedostatky, ktpfi€abily negativni vlivy prosgedi.
Jde o specifické /fstupy klidem, ki@ jiz jsou z hlediska spaleosti vaznym
problémem (trestani, néigpisobivi nebo jinak deviangnjednajici jedinci), ale také
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k osobam ¢&ak spoléensky znevyhodnym (nezawstnani, zdravot# postiZzeni,
socialre slabi apod.). Kompenzai ¢innost probiha sameéegjne s dalSimi disciplinami
(psychoterapie, socialni prace, etopedie), podstai@ ovSem onen pedagogicky
akcent.” (Kraus 2014, s. 46-47). | tato funkce j@ea¥ita pro praci s&mi a dosplymi

s PAS. Jejich problémové chovani, problémy se 8pa@, neporozurni swtu kolem
nich, mohou vést k potencionalnim socé&patologickym dsledikim (nezanistnanost,

bezdomovectvi, kriminalita).
Metody socialni pedagogiky

Zakladnim pedpokladem pochopeni role socidlniho pedagoga ¢elameni
si rozdilu mezi jeho Ukoly a uUkoly napspecialniho pedagoga nebo socialniho
pracovnika. Tato kapitola #ghledni metody socialni pedagogiky a vyjasni piofes
socialniho pedagoga. Metody a ptedky socialni pedagogiky igrnostuji
nedirektivni nepiimé postupy které ovlivauji prostednictvim prosedi, vztali nebo
rezimu. Dle Krause (2014) se socialni pedagogikdbejle bez klasickych vychovnych
metod  (vys¥tlovani, geswdcovani, odmdn, tresti, vykladi, prikladd),

ale ma i své specifické metody:

e Metoda rozhovoru — tato metoda je vlastreasadnipro socialni pedagogiku, plni
Gcel diagnosticky, vychovny, terapeuticky i diagnokfi. Tato metoda vyzaduje
citlivost, porozungni a koncentraci. Pro U&né vedeni rozhovoru jéeba zvladat
dovednost, kterou jaktivni naslouchanis poskytovanim adekvatni&pé vazby.

e Mediace — vdnesSni dob je u nas mediace r@stji vnimana ve spojitosti
s Probani a mediani sluzbouCeské republiky, kde je vyuzivana k mimosoudnimu
feSeni trestniho konfliktu. Tato metoda se da vSakzit v jakékoli konfliktni
situaci, je tedy velmi vhodnou metodou p¥gwo socialni pedagogyMediator
je jakysi prostednik i feSeni konfliktu a jim by se ¢hsocialni pedagog stat.
Velmi dulezité je v mediaci dodrzet tyto principyiestrannost (pristupovat
bez redsudk); vyvazenost(zajiS€ni rovnongrnéhoc¢asu a prostoru na vyjéehi);
neutralita (neprosazovat vlastni nazory, ale respektovat gazor postoje
zWEastrenych); nezavislost (vztaho¥, ema@né ani finartné nebyt propojen
s zadnou ze stran konfliktu) (Siskova 2012). Pgkutiediace pouZita a aplikovana
vhodre, piindSi sniZzeni nai, zlepSuje vztahy a zachovava moZznospané

spoluprace.
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Pedagogizace (organizovani) prosedi — vyuzit prostedi jako vychovny
prostedek. Uskut&ovanim znén v prostedi misobime na vychovavaného
a ovliviujeme tak i jeho chovani. Pedagogizovat Ize jakzkslo wcnou
(prostorovou), tak i slozku osobnostni (vztahovérp pochopeni Ize uvéstiklad
vystavby natiné stezky, poznatky nabyvaji prochazejitirqzert a sodasre
ziskavaji i nové prozitky bez pocitu, Ze jimkdo p'ednasSigi je vyucuje. S touto
metodou souvisi oblagtiedagogiky zazitkovéapedagogiky muzejni

Animace — jiz samotny pvod tohoto slova anima = duSe, vystihuje nafdto
metody. Znamena oZivovat, naplvat zZivotem a probouzet nadSeni. OZivenim
je mysleno zejména objeveni a uvmin projevi c¢lovéka, které swdci

0 jeho vitalit a kreativit a o wli sledovat uéité cile a hodnoty (Kaplanek 2013).
Animace klade draz na uvolani kreativniho potencialu jedince, nebo skupiny,
na participaci. Animator povzbuzujetastniky k hledani vlastni cesty, vyiva
podminky pro jejich iniciativu. Je respektovana mofelnost, moznost volby
a limity ieastniki. (Kraus 2014)

Prace se skupinou — tato metoda se vyuziva v ph@sti Skolnim,
ale i ve volngasovych a etopedickychizzeni. Socialni pedagogika zkouniamé
socialni skupiny a jejich vliv na vychovu. Sociaskiupiny maji totiZiasto sil®jSi
vliv nez jednotlivec. Vlivu skupiny se vyuzZiva wgchow i v prevenci, terapii,
reedukaci i resocializaci(Junova 2018). Zvlastni pozornost zasluhuje spb@fi
socialni skupina vrstevnick&ro dti s PAS je tato skupina velmiukbzita
a vzhledem k jejich specifikn byva také népstjSim problémem. Vrstevnickou
skupinu charakterizuje ékova i nazorova blizkost aétinou jde o malou
a neformalni skupinu, kterd& ma pro jedince vyznam gelou dobu Zivota.
Dle LukaSové (2010) se prastinictvim skupinové prace rozvijgocialni
spoluprace, nag. spol&énym hledanim pravidel pro spolupréaci ve skdpijich
dodrzovanim, zkuSenosti s prémou sociélnich roli, navazovanim novych vitah
apod.

RezZzimova metoda— sp@iva véasovém uspadani ugitych ¢innosti. Naléhavost
potreby reZzimu se prohlubuje tam, kde nastava soui# Mdi. Rezim pIni funkci
technicko - organizmi a vychovnou. Cinnosti, které probihaji v titém
opakujicim se sledu (dynamickém stereotypu), seagt@avykem nebo zvykem.
Jednat v souladu s tim, na cocjevek zvykly, prinasi pocit uspokojeni a jistoty.

(Vacek 2008) RezZimova metoda respektuje typoincipy: pedagogicky
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(ptihlédnuti  k ¥kovym a individualnim zvlaStnostem, fistani cinnosti);
spoletensky, hygienicky (pravidla zdravého Zivotniho stylu, fistni prace
a odpa@inku). Kraus (2014) rozliSuje rezimy také dle délkyani na:epizodické
(vylety, exkurze)kratkodobé (kurzy v @irods ¢i détské tabory)dogasné (Skolni
druziny, W¥znice);trvalé (rodiny a ¢tské domovy).

e Metoda vyuzivani zivotnich situaci a inscer@mi metoda — tyto d¥ metody
poskytuji pedagogovi moznosbvlivnit vychovné pisobeni prostednictvim
piirozenych (zZivotni situace), nebo &l@ navozenych situaci (inscemd).
Vzdy je zasadni, aby pedagog situaci analyzovavatahu k vychovnym aiim
a potebam jedince. Na pedagogy je kladen vysoky naro&chapnost anticipace,
empatie, improvizace a kreativity. Smyslem prvnitodg je ze Zivotni situace,
pusobenim vychovatele a stanovenycli,ciytvorit situaci vychovnou.U metody
inscen&ni vyuZiva pedagog situaci @a navozenou. Dle Krause ma tyto faze:
piipravu (ujasréni cilt); diagnostiku podminek (analyza vychovné skupiny —
vék, pohlavi, schopnostilent); realizaci a vyhodnoceni Vychovatel musi
piredvidat disledky a mozny vyvoj situaceModelové situace se vyuZivaji zvIlast
v prevenci rizikového chovani, nebo pro rozvoj laticvychovy. (Kraus 2014,
Vacek 2008)

Velmi povedenym propojenimédhto dvou metod je projekRubikon, ktery
vznikl jako interaktivni poricka pro rozvoj etické vychovy a ,zaelem vychovavat
mladou generaci. K jeho realizaci je nezbytné wauii vyp@etni techniky. Rubikon
paradoxd vede zaky kumni Zit bez poitatt. Rubikon nemoralizuje. Z&ci
prostednictvim vlastnich zazitka zkuSenosti z virtuainiho présti sami dochazeji
kK mravnim z&eram, rozliSuji, co je dobré a co by se naopak dit derh

(www.systemrubikon.cz)

Socialni pedagogika tedy preferuje metody nedivektvyuziva demokraticky
styl vychovy, velky draz klade na vztah mezéastniky vychovného procesu, zastava
principy aktivnosti, nazornostifinéienosti a emocionalnosti. VSe zasiujici zasadou
je spojeni vychovy se Zivotem. Metody socialni pedgky by n€ly rozvijet
participaci, prosocialni chovani a altruismusigpnavit tak mladou generaci na Zivot
ve spolénosti. (Junova 2018) Vice o konkrétnim vyuZziti ngesocialni pedagogiky
pro rodiny s PAS popisuji v podkapitole 3.2.
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2 Porucha autistického spektra (PAS)

Studuji obor socialni pedagogika a etopedie a tiglese namitat, Ze porucha
autistického spektra je vicergumétem zdjmu specialni pedagogiky. Ve své praci
chci vSak zviditelnit negativni dopady na Klinickoadinu jimiz jsouclenové péujici
rodiny ohroZeni. P&t mezi & deprese, Uzkost, rozvodovost, chudoba, spokka
izolovanost, poruchy chovani u zdravych souro#esgndrom vyheeni, izolovanost.
Pisobeni socialniho pedagogatie tyto Zivotni situace pomodieSit a pedejit
tak negativnim dopdan. Muj piedpoklad ohrozeni rodiny vychazi nejen z osobni
zkuSenosti, ale také z popsanych odbornych #drgpusSevni nemoc a krize
se vzajemd Gzce ovliwiuji. Zivotni krize a krizové udalosti mohou byt s#éem
duSevni nemoci a psychickd onemmémaopak podmiuji vzdy psychosocialni krize
postizeného a jeho socialni okoli. G8ei duSevni nemoci ma byt, proto vzdy vztazeno
k socialni siti a ma zohlednit stadium Zivotnih&lwyve kterém selovek nachazi.”
(Rahn a Mahnkopf 2000, s.19) V nasledujicim graftaznikového online pekumu
Narodniho Ustavu pro autismus, z. 0. (dadle NAUHE®)osince 2016, se opakuji pojmy
bezmoc, neporozuni, stres, w§erpani, socialni izolovanost, strach z budoucnosti.
VSechny tyto stavy mohou vést bezininé pomoci pra¥ k negativnim dopadn

na peujici ¢leny rodiny.

socidlni systém
neporozuméni, bezmoc
problémy v MS, 8
stres, vyCerpani
socialni izolovanost
chybéjici sluzby

strach z budoucnosti

pristup okoli

vychovné obtiZe ditéte

o
(]

10 15 20 25 30

Obrazek 1 - Co je pro rodie nejnaroénéjSi pri vychowvé ditéte s PAS? (Zdroj: Nautis, 2016)
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Dle slov Mgr. Sporclové, Ph.D., kterd s&nuje vyvojové psychodiagnostice
u déti s poderenim na PAS je prév,nedostatena podpora rodfiz a osob podilejicich
se na vychav a vzdélavani osob s PAS ze strany statu, mala informostateckée
i odborné véejnosti méa za nasledek nepochopeni a vede k izaédiiy.* (Sporclova
2018, s. 8)

2.1 Nazvoslovi, klasifikace a definice PAS

V této podkapitole se kratce zminim o klasifikagtismu a vysetlim rozdilné
nazvosloviautismus — PAS Porozungni klasifikaci PAS, je dlezité pro pochopeni
specifik, ktera pra ze Ste PAS postihuji samotné jedince, ale také jejictinm

a nejblizsi okoli.

Termin autismus do odborné literatury uved| tékao Kanner, kdyZz v roce
1943 publikoval svoji $ejni studii o jedenactiétech, které iy extrémni sklony
k vyhybani se spotmosti a Igni na neminnosti (Autistic Disturbances of Affective
Contact). Autistické chovani nicmé&ifiz piedtim popsala také sétgka psychiattka

Grunya Sukhareva v roce 1925, ta v3agtala opomenuta. (Sporclova 2018)

Autismus je starSi a zta vzity zkraceny nazev pro celou skupinu poruch,
jez jsou v poslednich letech souhtna no¥ji oznatovany spolénym zasteSujicim
nazvempervazivni vyvojové poruchy nebo autistické spektrm. Now¢jSi nazvy lépe
vystihuji miznorodost mnohgetnych a skutaé vSepronikajicich - pervazivnich
postiZzeni kognitivnich, entaich a neurobehavioralnich funkci, které zahrrfufilavni
okruhy klinickych projew, kterymi jsou:deficity v socialnim chovani, nedostatky
ve verbalni a neverbalni komunikaci a omezené a refitivni schéma chovani

I zajmi. (Solen, s. r. 0. Pediatrie pro praxi, 2008)

Ke klasifikaci poruch autistického spektra se vyaziyet dle Mezinarodni
statistické klasifikace nemoci (dale jen MKN-10)viznaeni somatické a mentalni

retardace lze pouZzit dodatkovy kod.

e [ 84.0 D¥tsky autismus
e F 84.1 Atypicky autismus
e [ 84.2 Retiv syndrom
e [ 84.5 Aspergéiv syndrom
(zdroj: https://www.uzis.cz/cz/mkn/F80-F89.html)
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Thorova (2006) definuje PAS jako celoZivotni neysnmjovou poruchu, ktera
ovliviiuje socialni a komunikai schopnosti jedince. Jedinec s PAlIddkem této
poruchy Spattivyhodnocuje veskeré informace, kteréckn ichazi a je tak naruSena
jeho oblast komunikace, igdstavivosti i socialniho chovani. Je to taviada
problémovych oblasti, ktera je pro PAS spake V socialni interakci a socialnim
chovani piinaSi toto naruSeni neschopnogin@ien: uzivat neverbalni chovani,
neschopnost vytvat vztahy s vrstevniky a nedostateu schopnost emocionalni
a socialni empatie. Womunikaci se objevuje nevyvinutfeci, nebo jeji opozéhy
VyVvoj, stereotypniie¢ ¢i vlastni Zargon, neschopnost iniciovat a udrZzeyssuplnou
konverzaci a zcela chybi soci&lmapodobivAd hra odpovidajici vyvojové urovni.
Problémova oblagbiredstavivosti, zajmi a hry s sebou nese ulpivani na specifickych
a nefunknich ritualech, pnasi odpor ke zemam, objevuje se stereotypni a opakujici
se motorické manyrovani #&asté je vyrazné zaujeti pro jedntinnost, které

je vSak abnormalni intenzito&i prednttem zamu. (www.vzdelavaniaautismus.cz/o-

autismy
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2.2 Prevalence PAS

V této podkapitole chci upozornit na stoupajiciviatenci poruch autistického
spektra, ktera je vlastn dalSim dvodem, pré jsem si tuto oblast vybrala
do své bakaigkée prace. Aktualnost sledovaného tématu umecnafstajici péet
piipadi diagnostikovanych PAS, coZipasi zvySovani pdu rodin, které potenciain
mohou patebovat pomoc socialniho pedagoga.

Dle Udaji z roku 2014 je odhadovana prevalence poruch mki$to spektra
2,24 %. (Zablotsky et al., 2015) Epidemiologickédse uvadji 1-2 pipady PAS
na 100 osob. Potenciondlredy Zzije vCeské republice 100 000 — 200 000 osob
s poruchou autistického spektr®@dhady prevalence PAS vykazuji v poslednich
desetiletich trvaly nést. V sodasné dob se odhaduje na 1 az 1,5 %tgské populace.
Jeji nafist prozatim nebyl uspokogvvyswtlen. (Pediatrie pro praxi. 2016; 17(3):
s. 151-153)

DostuprjSi diagnostika, zrny diagnostickych kritérii a vySSi¢k rodica
jsou dle Thorové aspekty, které @&z 50 % stoji za néastem pdétu lidi s PAS.

Druhou polovinu v8ak stéle t¥iodivody ndm vSem nezname.

Co stoji za narlstem lidi s autismem?

10%

20% |

)\

= dlvody se hledaji m zmény diagnostickych kritérii

dostupnéjsi diagnostika m vys$Si vék rodicl

Obrazek 2 - Co stoji za na@istem lidi s autismem? (Zdroj: Thorova, 2016)

U néiiistu prevalence je p@ba zminit fakt, Ze se mnoho odbondomniva,
Ze existuji i dalSi reélné, avSak doposud neznéiteny tohoto naiistu, souvisejici
s vlivy prostedi (Centres for Disease Control and Preventiot2ROvVyzkumné tymy

po celém s¥té se hledanimsthto faktofi zabyvaji. (Sporclova 2018)
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Aktualni poéty lidi s PAS vCeské republice

Pro moji praci se mi podio ziskat nejaktudkjsi data z Narodniho registru
hrazenych zdravotnich sluzeb (dale NRHZS) a z N#hml zdravotnického
informaniho systému (dale NZIS) z pilotni analyzy pro pkémni pée a sluzeb pro lidi
s PAS. V3echna tato data byla prezentovana Misistmn zdravotnictviCeské
republiky na konferenci ,Nastavme jasna pravidfgodminky pro p& o osoby s PAS*
v ¢ervnu 2018. (viz tabulka 1)

Tabulka 1 - Pcet pacienti s poruchou autistického spektra v letech 2015 — 20
(Zdroj: NRHZS, 2017)

ROK F 84 hlavni diagn6za | F84 vedlejSi diagndza CELEM
2015 7 824 (92,4 %) 644 (7,6 %) 8 468
2016 8 663 (92,9 %) 666 (7,1 %) 9 329
2017 10 743 (92,8 %) 836 (7,2 %) 11579

Z téchto dat jasé vyplyva, Ze dti s PAS pibyva kazdym rokem. Nést v roce
2017 je dokonce o vice nez dva tisice. Je tedym@, Ze se spalrost bude muset
s €mito détmi, potazmo dosfiymi, nawit Zit ve vzadjemné toleranci a respektu. Bude
nutné pracovat na inkluzi celosp&dmské, v jeji celé 8i Inkluze socialniznamena
piedem nikoho ze skupiny nevylwat. Ani duSevét nemocné. Particigaé je za&lenit
do Zivota a prace dané spiiesti. Inkluze je zakotvena i v rdmci vSeobecnydbkych
prav. Jejim Gelem je zajidini pIného a rovnopravného vykonavani vSech lidskyév
a svobod lidi s postizenim. Socialni pedagogovéerdy byt této @irozené inkluzi

napomocni svymi metodami prace a naplni své profese

Zabyvali jsme se i klasifikaci autismu, proto zdedkladam zajimavy graf,
ktery ukazuje typy poruchy autistického spektraagienti v roce 2017. Ostatni jsem

v grafu neuvedla, jelikoz jejich pet nepesahuje 1 % celkoveho §a.
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Typy PAS u pacient( v roce 2017

Détsky autismus

Asperger(iv syndrom

Atypicky autismus

Pervazivni vyvojova porucha NS

45 50
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=
5]
N
o
N
(%]
w
o
w
9]
N
o

Obrazek 3 - Typy klasifikaci PAS u paciend v roce 2017 (Zdroj: NRHZS 2017)

Deétsky autismus tvig jadro poruch autistického spektra. Stupévaznosti byva
razny, ale problémy se musi projevit v kazdéti diagnosticke triady (vice podkapitola
2.1.). S timto typem PAS se az v 50 % poji i menté@tardace. (Thorova 2007)

U Aspergerova syndromu (dale AS) je ébpstZejni vyvojova porucha
u diagnostické triddy. Tyto potize jsou pak v astr&ontrastu s celkav dobrym
intelektem a dobrymi vyjadvacimi schopnostmi die. Dle Thorové (2007) u osob
s AS je zfisob uvazovani, mySleni i chovani odliSny a zvlaSnproto jsoucasto

povaZovani za nevychované, mentdtandicapované nebo genialini.

Diagnozu atypicky autismus dle Hrélly (2004) pouzijeme, pokud porucha
u jedince nenaplje diagnostickou triadu ve vSech bodech. Najdersak \spoustu
specifickych symptorin behavioralnich, emocionalnich nebo socialnichgkse shoduji
s potizemi dtského autismu. Thorova (2008) uvadi, Ze lidé $otadiagn6zou maji
velké problémy B navazovani vztah s vrstevniky a byvaji mnohem vice citlivi

na specifické v§si podrity (hluk, s\wtlo, pachy).

Porucha autistického spektra nenfinp v zajmu socialniho pedagoga.
Vzhledem k nalstajicim pétim osob s PAS je vSak praygbdobné, Ze se s nimi
ve své profesi rive setkat. Ke vSeobecnémiepledu by mila st&it mnou popsana

fakta o PAS. Existuje jiz mnoho odborné literaturyprojevech PAS a o postupech
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pii praci s &mito lidmi. Fistup je vSak vzdy velmi individualni a je na osostn
socialniho pedagoga, aby spravniisjup naSel. Neexistuji dva stejni lidé s PAS
a neexistuje zadny navod na to, jak s nimi pracovatalSi kapitole popisuji problémy

rodin s PAS a moznost pomoci z pohledu socialnédaagoga.
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3 Systém pée a pomoci lidem s PAS a jejich rodinam

Ve své praci s€asto opiram o odborndanky a gispivky, které vydal nebo
publikoval Narodni Ustav pro autismus, z.U., ktgrynestatni neziskovou organizaci
pasobici vCeské republice jiz od dubna 2003. Opirdm se o wiosobnim Zivat
a odbornici z této organizace jsou nasi rédiporou jiz dlouhych patnact let. V roce
2004, kdy jsme hledali diagnostiku pro dceru, byAUN'IS (diive pod nazvem
Asociace pomahajici lidem s autismem) jedinou dmgen, kterd se touto
problematikou zabyvala. Dnes jiztgglavaji odbornici z NAUTISU své zkuSenosti
a postehy spolupracujicim a partnerskym organizacisopicim ve viech krajiocfiR
s cilem dos&hnout pokryti kvalitnimi a komplexnighiZzbami pro lidi s PAS a jejich
blizké. Vzhledem k aktivitam vyvijenym o&evou cinnosti srérem k odborné i laické
verejnosti, naSim zakonoddnm i statni spra¥, je NAUTIS povaZzovan za leadera
systémovych zgn v oblasti péde o osoby s autismem @R. Za nastaveni modelu
systémové p# o osoby s autismem, ktery NAUTIS realizuje a @eakictvim oswty,
vzdklavacich prograin a partnerské spolupraceregdava do dalsich regibnCR
a do zahrawi, ziskala spoluzakladatelka spaiesti Katéina Thorova ¢lenstvi
v mezinarodni organizaci Ashoka, organizaci sdigzupejvyznamgjsi socialni
inovatory celého sita. NAUTIS je ¢&lenem fady mezirezortnich odbornych
pracovnich skupin, kde se snazi prosadit systémaeSeni v oblasti @& o lidi
s autismem VCR, vyviji aktivity na naSe zakonodarce i zastupténs spravy,
aby wnovali problematice autismu vice pozornosti. V redednifack je NAUTIS
¢lenem mezinarodni organizace Autism-Europe, ktetauzZsije organizace aktign

se zasazujici o prava lidi s PAS v Evropské uhitpé://nautis.cz/cz/o-nas)

Predkladam souhrn pomoci, kterou by mohl jedinec § P#ebo péujici rodina
v pribéhu Zivota patebovat a ktera by mu mohla byt ndpomocna. VSeclpy t
odlektovacich sluzeb a voliasovych aktivit jsou velkou pomoci procpgici a davaji

jim moznost né&erpat silu a odgnout si.

e Diagnostika a odborné poradenstvi
e V¢asna intervence (do 7 letku)

e Terapie dti od 7 let do dosposti

e Socialni rehabilitace od 15 letku

e Volnocasové aktivity pro &i a dosglé
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e Odlertovaci sluzba

e Respitni sluzba

e Osobni asistence

e Logopedicka p&e

e Psychologicka a psychiatrickadee

e Special® pedagogicka centra

e Dostupné vz&lavani pro rodie

e Individualni i skupinové nacviky socialnich dovedtio

e Ambulantni, terénni a pobytoveé sluzby

e Rodikovskeé skupiny

e Odborna pée o zdravé sourozence

V Ceské republice prévi diky snaze NAUTISU vznikla 28. listopadu 2014

odborna skupina vliadniho vyboru pro zdra¥opostizené okany pro koncegni ieSeni
problematiky Zivota osob s PAS. Takeé byl 8. 2. 20%6esenim vlady. 111 schvalen
podrét k feSeni situace Zivota osob s PAS a jejich rodin.atkkl Ukoly ministim
pro lidska prava, vnitra, zdravotnictvi, prace aidlmich \&ci, Skolstvi, mladeze
a €lovychovy. Dilezitymi ukoly jsou informovanost vejnosti, \tasny zachyt poruchy,
diagnostika, vhodné terapie, dobra posudkova prexajtni a dostupné vzthvani,
zZiizeni socialnich sluzeb, zé&stnavani lidi s PAS #Seni krizovych situaci v rodinach
0sob s PAS.

3.1 Poméahajici organizace rodindm s PAS v Kralovéhradé@&m
a Pardubickém kraji

Béhem poslednich dvaceti let se sluzby pro lidi s PA&Sily a rozgily.
Nejsou vSak dostupné v kazdém kraji a nejsou zpstouvsechny, které jsem popsala
v kapitole 3. P& o ¢leny rodin se vSak mnoho organizaci ¢myje a #stavaji
tak mimo systém @& a dostavaji se do¢mo az ve chvili, kdy se sami stavaji
nemocnymi @lesre ¢i duSevr). VeétSinu sluzeb pro pejici nabizi neziskové
organizace, nebaizné spolky, které si rotk peujici zakladaji sami. Pomoc od statu
je mizivd a nepdéita s nutnosti émto lidem sluzby nabidnout. Do tohoto ¢ty
organizaci jsem zahrnula i specialni Skoly, ktemgujg¢mto rodinam velmi napomocny
VP& o déti s PAS. Celorepublikay je alarmujici nedostatey stav détskych

psychologi a psychiatni, ktefi by nmeli poskytovat odbornou pomoc a diagnostikiti d
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s PAS. V kazdém druhém kraji maji tito odbornichMagen stop stav a nové pacienty
negijimaji, nebo jecekaci doba delSi nez jeden rok, coz je procedieskuténa zakz
a vypti.

V této podkapitole zghlednim organizace a sluzby, které pomahsajerd
a dosglym s PAS a tim jsou vlastnnapomocni i rodinaméchto dti. Soustedim
se pouze na Kralovéhradecky a Pardubicky krajegykh také budou moji respondenti.
Vyhledavala jsem sluzby, které maji v nabidce dilowskupinu duSewn nemocni

¢i chronicky duSev&inemocni, kam péti jedinci s PAS.

Pardubicky kraj:

Rodinné integratni Centrum z.s. (www.ric.cz) poskytuje dokoncéitsocialni
sluzby. Ranou p# pro rodiny s dtmi s PAS; Socialé aktivizatni sluzby pro rodiny
a Socialni rehabilitace pro osoby s PAS wkw 16 az 64 let. Dale poskytuji
volnotasové aktivity pro autisty, odpoledni klub ¢o*, muzikoterapii a canisterapii.
Denni stacion& Jitfenka (www.mirea.cz).Stredisko rané pé&e v Pardubicich, o.p.s.
poskytuje své sluzbyétem a rodinam s PAS jiz Sestnact let (www.ranagmeeez).
Domov pod hradem Zampachv Zamberku (www.uspza.cz), zkuSenosti s klienty
s PAS maji i \Centru socialnich sluzeb a pomoci v Chrudimi(www.socialni-
sluzby.cz).Tydenni stacion& v Ceské Trebové (www.socialnisluzbypk.cz). Velkou
podporou pro &i a rodiny s PAS je v Pardubicich a ve Vysokem &/Fidkladni Skola
a Prakticka Skola SVITANI (www.svitani.cz). Dalsi specialni zakladni 3$koly
a praktické Skoly jsouizeny v Kralikach, Moravskéi€bové, Svitavach, Vysokém
Myté, Skuti, Usti nad Orlici, Pardubicich, Chrudimi, Landkméu Zamberku
a Bestving. Specialr® pedagogicka centra najdeme:pii ZS a PS Svitani; Bystré;
Moravska Febovéa; Skutea Usti nad Orlici. Mezi neregistrované socialnibly pati:
Lentilka — Détské rehabilita¢ni centrum (www.drclentilka.cz). Rehabilitani centrum
Détsky  swt v LanSkrous (www.rclanskroun.cz) a Rodinné centrum Litomysl

(www.rc.litomysl.cz).

Kralovéhradecky kraj:

Centrum LIRA, z. 0., poskytuje ranou [ a socialg aktivizatni sluzby
pro rodiny s dtmi PAS od narozeni do sedmi letku (www.centrumlira.cz).
Na stejnou cilovou skupinu se z&mje i Stredisko rané pée Sluniko, jehoz
zfizovatelem je oblastni charita Hradec Kralové (weharitahk.cz). DalSi ranou §ié
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poskytujeDiakonie CCE ve Vrchlabistiredisko S¥tlo (ranapece.svetlo@diakonie.cz).
DalSimi organizacemi jsouCentrum pro integraci osob se zdravotnim postizeni
Kralovéhradeckého kraje, 0.p.s (www.cpdz.cz) Kfesadlo HK — Centrum pomaoci
lidem s PAS, z.0., P& o duSevni zdravi, z.s(www.pdz.cz).Skok do Zivota o.p.s.
(www.skokdozivota.cz).Speciélni Skoly Hradec Kralové se svymi autistickymi
tiidami  (www.specialnihk.rpdata.cz)MS, ZS a SS Daneta (www.daneta.cz),
ZS a Prakticka Skola v Rychno¥ nad Knéznou se specializaci pro zaky s mentalni
retardaci a PAS (www.zskolowratska.czfS Sluneni v Hostinném ktera
ma k dispozici autistickou fidu (www.zs-slunecni.cz).Specialré pedagogické
centrum RUKAVI CKA (www.spchk.cy, SPC Trutnov (www.msspctu.cz/spc).
Barevné domky Hajnice, Trutnov, Vrchlabi a Dir Kralové nad Labem
(www.barevnedomky.cz), pobytové sluzbipomovu Dédina (opocno@domov-
dedina.cz) @enni stacion& NONA v Novém Mst nad Metuji ke svému stacidina

nabizi i nacviky socialni rehabilitace (www.nonammeoom).

Vyhledat a identifikovat realné sluzby lidem s PA$jich rodindm, nenitbec
lehka zaleZitost. Registr poskytovdtalocialnich sluzeb v tomto ohledu velmi selh&va.
PAS spada do kategorie duSevnich poruch, ale zalalekvSechny sluzby, které maji
v registru cilovou skupinu duSsev¥memocni,¢i chronicky duSevé nemocni, nabizeji
sluzby autisim. V registru nelze zadat k vyhledavani kategoufismus nebo PAS
(http://iregistr.mpsv.cz). Pro svoji praci jsem agla vSechny organizace pisetnn
a na zakladjejich odpovdi jsem vytvdila realny seznam organizaci, kter&iptem,
nebo lidem s PAS poskytuji.tiPvyhledavani &hto sluzeb mi odpadéla socialni
pracovnice jedné z nich adith, Ze do cilové skupiny ,lidé s duSevnim onendm*
sice lidé s PAS p#t ale oni je do sluzbyigmout nemohou, jelikoz tédt vSechny
jejich sluzby jsou poskytovany skupinovou formoutoaje WtSinou pro lidi s PAS
nemozné zvladnout. Dale mi ze své zkuSenosiiladZze v tomto kraji neni dostatek
vhodnych sluzeb zvi&Stpro lidi s Aspergerovym syndromem, ¥tel nich nejast;ji

o0 sluzbu Zadaji.
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3.2 Dopad diagnézy PAS n&leny pe&ujici rodiny

,Vychova ditte s postizenim je velka Zata ovliviuje fungovani celé rodiny.
Rodie se casto stavaji terapeuty svymeétdm; jsou nabadani k pravidelné préaci
v domacim progedi, nezbyva jim mnohdasu na partnersky Zzivot ani na dpé
o zdravého sourozence. Sourozenti d postizenindasto unikaji pozornosti odborné
verejnosti i sektoru podpnych, terapeutickych sluZeb.(Sporclova 2018, s. 81).
Husova (2013) ve své diplomové praci uvadi, Ze $tdo sourozenci byvaji mentain
dosglejsi, jsou vice zodpa@dni sami za sebéasto supluji roli roditi v p&i o postiznée
dit¢ a také Ziji s pocitem, Ze v budoucnu budou o s\s#hoozence gevat. Peéujici
rodice, jsou také manzeli, partnery. Diky neustal& pé vSak nezbyva&as pro sebe,
téZko si zajiguji hlidani. Ve ¥tSin¢ pripadi si musi brat své ditdomi ihned
po Skolnim vydovani, jelikoz ¢asto @ti s PAS nezvladaji nestrukturovany pobyt
ve Skolnich druzinachsi zajmovych krouZcich. Velmiasto se jeden z ragli vzdava
zanestnani, coz nasSi velkou finatini nejistotu pro zajighi rodiny druhému
z partneidi. Dle Seltzera et al., (2010) bylo z§i8b, Ze mira stresu radh, ktei petuji
o dit nebo dti s PAS je mifitelna se stresem lidi, KiezaZivaji, nebo zaZzili stres
chronicky. Ten je zndm u lidi s onkologickym onemadm, u lidi trpicich
posttraumatickou poruchou, neboah, ktei prezili valku.

Na zaklad tohoto zjiSéni vyplyva, Ze péujici rodice diti s PAS paf meazi
velmi ohroZené skupiny, které by mohl postihnoyingrom vyhdgeni.“ Tento syndrom
je uveden mezi faktory ovliwjici zdravotni stav, je definovan jako ,stav Zivibio
vycerpani“. Mezi nejvice ohrozené fialmnoho profesi ndp lékai, zdravotni sestry,
psychologové, psychoterapeuti a dalSi, ale taleformalni petovatelé ktefi
dlouhodols a intenzive peiuji 0 nemocného, nebo nemohoucétena rodiny. (Kebza
a Solcova 2003; Ptéak a kol. 2013)

Shrnuti opakujicich se témat problérkieSeni v onlinesi telefonni poradé
NAUTISU nam ukazuje mnoho oblasti, ve kterych tebuji pe&ujici pomaoci.
Nasledujici pehled zohletluje wk déti s PAS.

Psychosocialni dopad na rodidti s PAS vpredsSkolnim wku:

e Malo odborniki vénujici se diagnostice PAS

e Ziskani pomoci a rad v &atcich, nedostatek organizaci pomahajicich rodinam
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e Negativni reakce okoli, nedost&at@ pomoc a ohleduplnost odredniki,
neinformovanost spataosti

e Obavy, zda zvladnou dochéazku do MS, problémové &hiove ¥tSim kolektivu

e Staly dohled na dita nutnost pizpusobovat se jemu

e Problémy v komunikaci

e Zachvaty agrese, neustaly strach, aby neublizB® &nékomu jinému

e Hledani motivace pro spolupraci &té

e Traveni volnéh@&asu

e Malo spanku a odgmnku

e Socialni izolace

e Nedostatekasu na pé o zdravého sourozena&gsova a psychicka narwost
pro rodte, konflikty mezi sourozenci

e Problémy v manzelstvi

(Sporclova 2018, s. 91)

Zvlastni  zkuSenosti i zdepistazi vim, Ze se d@di potykaji
s tim, Ze od vysloveni pode&ni na diagn6zu PAS az do potvrzeni diagnozhoe 12
az 15 ndsiai. V té dol prozivaji rodée pocity uzkosti, strachu a nejistoty. Se svymi
obavami jsou sami a&t8inou neni nikdo, kdo by je podiilaa byl jim nablizku. \&tSina
negativnich proje PAS se objevi v kolektivu. Tim prvnim byva kolekti matdské
Skole. Rodie musiteSit nevhodné chovani svychtida vyswtlovat, pr@& se tomu dje.
Casto dti s PAS nezvladnou kazdodenni dochazku, je torgreelka znéna a silna
z&®Z. Rodte si je musi nechavat doma, omezit svoji pracoebuda tim snizit finami
prostedky pro rodinu. Nastava i situace, kdy se rodinasimodsthovat z mista
bydlist, jelikoz nemaji dalSi moznost vhodného &lagani. My jsme se oddtovali
blize ke krajskému tistu, kde jsme &déli, Ze jsou zde Skoly, kter&tl s PAS integruiji.
Nedobrovoli se vzdate ffatel, obydli, opustite zarstnani a jdete jinam, abyste uléh

svému diti jeho Zivot.

NejcastiSi obavy a znepokojeni ragi dsti s PAS vmladSim Skolnim Wku:

e Malo odborniki vénujici se diagnostice
e ObtiZna vychova dite, nutnost planovat aguvidat
e Problémy di zabavit, nedostatek voltasovych aktivit

e Maji problémy zvladat problémové chovanictht
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e Rozpory ve vychovnych postupech mezi rodinnyislpsniky

e Problémy pi domaci pipraw do Skoly,ieSeni konflikéi ve Skole — nepochopeni
ze strany pedagdgobavy ze Sikany

e Pristup okoli — obwviovani ze Spatné vychovy, neinformovanostej®osti
0 podstat autismu

e Socialni vylogeni, nemoznost zapojeni se do akci v &bgtlist

e Nedostatek financi

e Boj s rady, posudkovymi komisemi

e Malo poradenskych a terapeutickych practvis

e Casova, fyzicka a psychicka nénmst, stavy v§erpani, dopad na psychiku
obou rodta i sourozent

e Nejistota do budoucna

(Sporclova 2018, s. 97 - 98)

Pristup okoli a obwiovani ze Spatné vychovy. Kolikrat v Zi¢anusi rodée dti
s PAS tato obviéni slySet. Nejvice zraijici je to od vlastnich rodi, od nejblizSiho
okoli. Od €ch lidi, u kterych hledate oporu a podporu. ZaZgem osobé#
Ze 0 m& sousedé vyprali, Zze z dcer postizené pouzeldn, abych mohla brat
piispivky na péi. Po ugitou dobu maji rodie silu vSe vysitlovat a svoji vychovu
obhajovat. Hjde vSak moment, kdy uZ nditete a ra&ji mic¢ite a stahnete
se do ustrani, nez byste znovu musel vSe kazdérnétiovat. Psychicka natmost
a stavy vyerpani si vybiraji svoji daa rektefi rodice se dostavaji sami do deé
psychiatti a psycholog.

Stresové situacedpspivajicichdéti s PAS:

e Kazdodenni stres, vychovna némost

e Zvladani problémového chovani

e Skolni problémy — intenzivni domactiprava, problémové chovani ve 3kole,
neochota k pomoci od ékterych pedagag negatelské postoje od radi
spoluzak, nedostaténa komunikace se Skolou, zhorSeni p&obp, dit nechce
chodit do Skoly

e Obavy z budoucnosti

e Nedostatek pobytovych a asistafth sluzeb; hlidani

e |zolace od norméalniho Zivota
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e Pristup okoli — neustalé nevhodné komeémtad okoli a rady pro ,spravné“
vychovné vedeni
e Nedostateéna socialni podpora, boj saaly, posudkovou komisi
(Sporclova 2018, s. 104)

K béznym projeem AS pribyvaji projevy adolescence a dospivani. V tomto
obdobi se stava, Ze samytids PAS zdinaji byt I&€eni farmakologii. Nejen
adolescence, ale i sloZitfgstup na druhy stupeZS zmsobuje u dti s PAS stresové
situace, pocity Uzkosti a vyvolava neadekvatni émdévRodée musi hledat vhodné ZS,
Zadat o asistenty pedagoga, akiivasit individualni vzdlavaci plany, spolupracovat
se specialh pedagogickymi centry, spolupracovat s pedagogyiciion ostatnich zak
vys\étlovat, pra@ se jejich dié chova neadekvan Pribyva probléni s vrstevniky. Bti
s PAS jsou nepochopenycasto vylikovany ze skupin vrstevnik Cela rodina se @p

dostava do izolace, tentokrat ve svém bydlisti.

Z vySe popsanych bédzatze je viditelné, Ze seckteré z nich vyskytuji
ve vSech wkovych kategoriich. Domnivam se, Ze kdyby s&teré ieSily jiz dive
s odborniky, nebo vhodnymi sluzbami (hapanou péi), nemusely by fsobit

problémy pozdji.

3.3 Moznosti uplatnéni socialniho pedagoga v pomoci rodinam s PAS

Pri priprak a studiu podklail a odbornych zdréj k mé bakalgské préaci
jsem nalezlalanek vcasopise Socialni pedagogika, ktery se tyka pramzenu jako
aktualniho trendu sociafpedagogické prace s rodinou. Utvrzujet m mysSlence
dulezitosti preventivni funkce socialni pedagogiky v pgo klinické rodiny peéujici
o di€ s PAS. Pavikova se v tomta@lanku zabyva podporou, nebodanaci rodiny.
Dle nich sanace nefungujici rodiny vyZzaduje spd@uapiékdae, psychologa, ditele,
socialniho pracovnika a dalSich odbornych pracdvngantienych na reSeni
konkrétnich probléin Je zde zmin efekt multidisciplinarity, kterou socialni
pedagogika splje. MatousSek (2003) vtomto smyslu mluvi také aleditosti
fungovani vazeb rodinnych a vazeb na mistni gpakké prosedi. Rodina se snazi
hledat pomoc i u lidi ve své Siroké ro&iru dobrovolnik, soused, pratel a poté

i u odbornikk mimo pomahajici profese. V cilové skupiganace rodiny se objevuji
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pravw i rodiny zazZivajici extrémni stres(podkapitola 3.2.) a stavaji se nejrangsi
klientelou. Socialni pedagogika se v procesu vyghpaneiuje na ulohuprostiedi.
Terén se proto jevi jakofippzené prosedi pro poskytovani podporgmto rodinam.
Cilem terénni prace je vyjit &t cilové skupid. Nelekat a nespoléhat
se na to, Ze pt#bni jednotlivci pomoc a sluzbu vyhledaji. V rodihas PAS to plati
dvojnasob. Rode sicastokrat kladou za vinu, Ze jsou jejicttidakové a Ze oni jsou
toho viniky. Stahuji se do izolace a ¢ade doma trapi, nez by vyhledali pomociié
se stat, Ze je tato izolace dovede az k psychickiymsychiatrickym problérim.
Socialni prevencejako jedna z forem terénni prace, by mohla grémto problénim
zabranit. DalSi formou jsowsocialné aktivizaéni sluzby pro rodiny s dtmi.
Dle BakoSové (2005) se vtéto slézpedna o komplexni praci s rodinami, které
se ocitly v dlouhodob negiznivé socialni situaci. Mezi tyto situace sdi i pé&e

a vychova o d#& spostizenim. Socialni aktivizace vychazi ze doihé

a pedagogického tgobeni. \tSinou jsou poskytovany nestatnimi neziskovymi
organizacemi, kde tak&sto nachazi uplaini absolventi oboru socialni pedagogika.
Pavlickova zde vyjmenovava profesnéinnosti @imé terénni prace sociéln
pedagogické. Jsou jimi: socialni  poradenstvi; vychovné, vz&lavaci

a aktivizaéni ¢innosti (pracovré-vychovna ¢innost s dtmi a dosglymi; nacvik

a upewiovani motorickych, psychickych a socialnich schgpna dovednosti ditie;
zajiseni podminek a poskytnuti podpory prdinptené vzdlavani dti; zajiseni
podminek pro spotensky fijatelné voln@asové aktivity)zprostiedkovani kontaktu

se spoléenskym prostedim asocialné terapeuticka ¢innost. Terénni prace v socialni
pedagogice by znamenala uptatani pedagogickych metod tam, kd&me zgisoby
piirozeného psychosocialniho vyvoje selhavaji. (Sotigpedagogika / Social
Education, r. &. 2, 2017, s. 91-102)

V piredchozi kapitole byly popsany problémy rodin s PASa nyni mohu
s vyuzitim kapitoly 1.3., kde jsou popsany metodygidini pedagogiky vyjmenovat
ty, které by socialni pedagog mohl vyuZit feSeni konkrétnich dopad obav rodii
petujicich o di¢ s PAS. Opakujicim se problémem jsou konflikty iel& a problémy
ve Skolnich kolektivech,vyuziti metody mediatorské, pedagogizace pro&tdi
i rezimové vidim jako velice prosgné proteSeni &chto situaci.Casto se opakuje
situace, kdy rodie vnimaji odsuzovani od okoli a z toho pramenigbizanost vlastni

rodiny. V&tSinou to prameni z nedostatku informaci, z neatialkkhovani éti s PAS
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a jejich projewi. Pokud by se podido pomocizazitkové pedagogiky, pedagogizaci
prostiedi a kvalitnim naplnénim volno¢asovych aktivit propojit dti z rodin
zdravych a &i s PAS, mohlo by dojit ke vzdjemnému poznani,hopeni i toleranci.
Touto cestou by se pak naplala inkluze v progedi bydlis¢ a mezi vrstevniky.
Do prace stouto komunitou je dle mého nazdebd zapojit i rodie. Ne jednou
se opakuji starosti o sourozence zdravé. Socialedagog ve Skole nebo
pii volnocasovych aktivitach ize vyuzit metodu rozhovoru a aktivniho naslouchani
a nabidnout tak zdravému sourozenci moznost pratdij\otevit se, s¥fit se. Pomoci

a nabidnout mu moznogseSeni, nebo odeslat ho k odbornikovi. V kazdégkuv
se opakuji problémy odborného poradenstvi. Soc@gdagog nemusi byt odbornikem
v oblasti autismu a PAS, alettte rodtam nabidnout informace, kde je sluzba, ktera
jim pomiZe jejich zélezitostifeSit, mize jim pomoci se ziskanim kontaktu
a s monitorovanimeéthto sluzeb a organizaci v jejich okoli bydisV praktickém

Seteni bude zjiBovano, zda jsou popsané obavy realné i u mych nelgudi.
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4 Vyzkumna ¢ast

V nasledujicich kapitolachigdstavim pibéh vyzkumného Sé&eni. Vymezim
jeho cil a zformuluji ¥decko-vyzkumny problém, znvychazejici hlavni vyzkumnou
otazku (dale HVO) a vyzkumné otazkyddi{dale DVO), které syti vyzkumnou otazku
hlavni. Kratce pedstavim kvalitativni vyzkum d&etné jeho etickych aspekt
a zdivodnim jeho vybr pro toto Seeni. Sezndminttende se zvolenou metodou
ziskavani kvalitativnich dat, s vyzkumnym vzorkeesponderit a s metodou analyzy
dat.

4.1 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem tohoto vyzkumu je identifikovat moZtio uplatréni profese
socialniho pedagoga v pomoci rodinam vychovavajidié s poruchou autistického
spektra. Zarem je také ukazat, Ze jedinci s PAS a jejickiufiei jsou potencialni
cilovou skupinou pro praci socialnich pedagodpale chci potvrdit,¢i vyvratit
muj piedpoklad, Ze pmijici potebuji sluzby, které socialni pedagog nabizi, glehje
profesi neznaji. Toto jsem zformulovala do prvatgpotézy mého vyzkumu, kterou

Gavora (2010) nazyva jako embryonalni teorii:

.Respondenti neznaji profesi socialniho pedagodmpatebuji sluzby, které nabizi.”

Védecko-vyzkumny problénjsem formulovala takto: mohou socialni pedagogové

pomoci rodig, kterda vychovava dit s poruchou autistického spektra?

HVO jsem vygenerovala do formulace nize:

Vyzkumné otazky:

HVO: ,Jaké jsou moznosti uplatnéni profese socialniho pedagoga v pomoci
rodindm vychovévajici dit s PAS?"

Dilci otazky:

DVO1: ,Jak jsou respondenti seznameni s profesi sobidlpedagoga a se sluzbami,

které nabizi?"
DVO2: ,V jakych oblastech by rode vickli moznosti uplaténi socialniho pedagoga?

DVO3: ,Co vede negjastji k izolaci rodiny vychovavajici dits PAS?"
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4.2 Metoda ziskavani kvalitativnich dat

Tato prace vyuzZiva metolvalitativniho vyzkumu. Jeho vlastnosti popsal
Gavora takto:,Cilem kvalitativnino vyzkumu je totiz porozetnlidem a udalostem
v jejich zivog. Kvalitativni vyzkumnici se sovsfuji spiSe na subjektivni &vosob,
na ten, ktery existuje v jejich mysli. Pro to jgle@Sim nastrojem zkoumani vlastni
Usudek a zkuSenosti vyzkumnikgGavora, 2010, s. 186) Kvalitativni vyzkum
jde opravdu mnohdy do hloubky problému a responderivi o svych osobnich
a niternich pocitech. Proto je povinnosti vyzkunandodrzet vSechny etické aspekty
vyzkumu a seznamit s nimi i respondenty. Vzor infovaného souhlasurgrkladam

v priloze B.

Etické aspekty:

* Respondent nesmi byt zkouman &vme a bez souhlasu.

* Vyzkumnik musi vzdy zajistit maximalni ochranu osiuln Gdaj respondenta.

* Vyzkum nesmi zfisobit respondentovi fyzickou, psychick&yinou Gjmu.

* Respondent musi byt seznamen a souhlasittizggom jakéhokoli zaznamu
rozhovoru.

* Vyzkumnik musi vZdy respektovat anonymitu respohden

* Respondent ma pravo znat vysledky vyzkumu.

V mém vyzkumu je konkréth zvolena metoda polostrukturovaného
rozhovoru. Predpokladala jsem, Ze respondenti nebudou znat m@i@te socialniho
pedagoga a bude proto dobré rozhovor doplinit aupstalo reho. Také jsem &déla, ze
téma je pro respondent§zké a je nesnadné ém hovdit. Polostrukturovany rozhovor
mi nabizi mozZnost jisté strukturovanosti, ale zafiowmi ddva moznost doptat segejt
k jinému tématu, nebo otazku vynechat, neciti-liespondent ddk. Zakladni otazky,

které tvdi jadro rozhovoru, fikladam v giloze C tohoto vyzkumu.
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4.3 Pribéh vyzkumu a vybér respondenti

Prabéh vyzkumu:

Tento projekt je kratkodobym $ehim, planovanym maximainna dobu
dvanacti ndsici. V prvni fazi bude probihat &b kvalitativnich dat, metodou
polostrukturovaného rozhovoru.iddpokladany piet respondeiit jsou ti. (Pokud

po analyze dat zjistim jejich nedostatest, péet respondefitrozstim.)

Zpracovani dat je naplni druhé faze vyzkumu. Audioavky rozhovar budou
pievedeny do pisemné podoby a pomoci kdédovani budmledw analyzovany.
Po pgepséni budou audionahravky smazany.

Treti fazi bude samotné vyhodnoceni zpracovanych gattvrté, posledni fazi
budou vysledky propojeny &asti teoretickou a budou stanoveny &gvvyzkumu
a odpo¥zeno na HVO.

Na zaklad stanoveni tohoto planu prétio vyzkumné Sééeni v 1é€ 2018.
Vybér respondenti:

U kvalitativnino vyzkumu vzdy pouzivameameérny vybér respondenti.
Respondenti pak maji pebné ¥domosti a zkuSenosti ze zkoumaného peast
a mohou o &m tak podat pravdivy a informia¢ bohaty obraz (Gavora 2010).
Z&kladnim kritériem pro vyr responderit mého vyzkumu byla vychova dié
s poruchou autistického spektra. Oslovila jsert potencionalnich respondént
s prosbou o spolupréactipryzkumu. Respondenty jsem si z&me vybirala ziad svych
znamych, abych mohla spinit dle Gavory podminsiupu do terénu kterou je u
kvalitativniho vyzkumu sblizeni a dvéra mezi vyzkumnikem a respondentem.
V piipravné fazi vSichni souhlasili. f€d samotnym rozhovorem mi vSak édv
respondentky ¢ast odmitly a souhlasily s tim, Ze mohu uvést egévody odmitnuti
do sveé prace. RQUZ nechci mluvit o vSechet¢h problémech a starostech, které mame.
Nebudu se znovu vracet k tomu, jekke to bylo, jak se na nas vsichni vykaslali a my
museli steja vSereSit sami. Steghto je k nfemu a nic se nezmi.“ Davody druhé
respondentky byly podobné RByly chvile, kdy nam opravdu nebylo deba ja uz si
je nechci pipominat. Rodluje m¢ systém pomoci v nasi republice, nefunguje

a nechava
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nas samotné, nebouf) hdze nam klacky pod nohy. Nechci secitozat a vracet
se k bolavym &cem.” Jejich rozhodnuti jsem sanfepn¢é respektovala a pélovala

za sa@leni mi jejich divodi a nabidla moznost znat vysledky provedeného vyzkum
Charakteristika respondenti:

R1 Zije v UpIné rodit&n M& dw déti, starSi syn ma PAS — Asper@ersyndrom,
mladsSi dcera je zdrava. Je pedagozkoukalik mésial vykonavala bezplathasistenta
pedagoga svému synovi, jelikoZ jina integrace &di nebyla mozna. Ziji v rodinném
dome v krajském mistt, kam se odshovali pro zaji®ni lepSich podminek
pro vzdlavani jejich syna. Sama respondentka ma PAS gjegileh slov je rada,

Ze ji stejna diagndza pomaha v pochopeni a porgoovs

R2 Zije také v uplné rod# Z prvniho manzelstvi ma zdravého déépo syna.
V sowasném manzelstvi maji syna s PAS — Atypicky autsmByn navswvuje
specialni skolu. Oba manzelé jsou Zatmani a Ziji v panelakovém Bynha sidlisti

krajského nista.

R3 Zije v neluplné rodinh Je specialni pedagoZzkou se specializaci na PAS.
Ma dw dcery, starsi je zdrava, mladsi ma PAS — Aspéwggyndrom. Zije v rodinném
dome v prednesti krajskeho resta. Nemaly podil na rozpadnuti manzelstwilam
dle jejich slov manzelovo n#jeti a nesnieni se s diagnézou PAS u jejich dcery.
Neprekonatelné byly i rozpory v pohledu na vychovu. ace PAS prozila velmi
$patnou integraci vdiné ZS a v saiasné dob je vzdlavana ve Skole specialni

ve tidé pro Zaky s Aspergerovym syndromem.

4.4 Analyza ziskanych dat

Zpusobem analyzy dat pro tento vyzkum bylo zvolenvigieé kddovani, které

je souasti techniky zakotvené teorie.

DVO1: ,Jak jsou respondenti seznameni s profesi s@niho pedagoga

a se sluzbami, které nabizi?"

Otéazku jsem polozila jako prvni, abych ziskala inface, zda respondenti znaji
tuto profesi. \tSina odpowdéla negativde a tim se potvrdila prvnicast

mé ,embryonalni teorie®, Ze respondenti neznajepogocialniho pedagoga. Drutést
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otazky byla tedy v tét@dasti rozhovoru bezpdn®tna, ale bude vyplyvat zt8i ¢asti
z DVO2 i DVOa3.

Kategorie €. 1: Neznaji pojem socialni pedagog.
Kédy:

* Profese neni roz&na

* Nevim a neznam, neslySela jsem
* Nic mé nenapada

« Kdotoje?

* Nesetkala jsem se s nikym takovym

Zjistila jsem, Ze respondenti vlastnneznaji pojem socialni pedagog
R1:,Vubec. Doz¥déla jsem se o0 ni az od Tebe, ve Skolstvi se pohwbeijiato profese
tam prozatim neni roz&na.” DalSi se divi R2;A kdo to je ten socialni pedagog?*
Pro R3 nebyl pojem zcela neznamy, ale vysledekst&3:,Pojem socialni pedagog
jsem slySela, ale nikdy jsem se s nikym konkréteisetkala. Dale jsem se tedy o tuto

profesi nezajimala.”

DVO2: ,V jakych oblastech by rodi¢e vidéli moZnosti uplatnéni sociélniho

pedagoga?”
Kategorie €. 2: Celozivotni pomoc rodiré
Kédy:

* Vyuzila bych rkoho, s kym si promluvit

* Nekdo, kdo by si se synem pohral

* Ocenili bychom pomocédkoho zvewti

* Kdyby tam byl gkdo, kdo by ostatnim vystlil

* Vymyslel by aktivitu pro dti zdravé i nemocné
* Podpora od nestranné osoby

* Nekdo, kdo by ndl rodinu v péi

* Paad bude pdgebovat pomoc

e Co bude dal, kdo ji pofize?
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Predkladam zde dlouhy vt odpoedi, kde rodie citi absenci pomoci
a kde by v souladu s naplini své profese mohl pom@sé socialni pedagog. Vzhledem
k neznalosti nabidky jeho sluzeb respondenty, jee V&eno ve smyslu:
,Kdyby byl n ékdo...“ Citované odpo&di spojuji do spolénych jmenovatei oblasti,
kterych se dle mého nazoru tykaji.

Oblast prace s rodinouipptijeti diagnézy PAS. R3;Ze budou chtit se mnou
na tom pracovat, podgonm¢ a pochopi. Asi tady chybnekdo, kdo by jim to vysitlil,
mozna by to od cizihdoveka vzali jinak.” U zdravého sourozendéa R1:,Ur cité
by ji pomohlo, kdyby #e mozZnost si popovidat gkym...“ ,Odpowdi, které
by dostala od jiné osoby, nez jsou wjiby pro ni mohly byt cennéR2 @i popisu
vztahu syna s PAS se starSim bratre@n s nim ten star$i neumi jednat, /ad
mu reco nakupuje, ale vlasérani nevi, jak s nim mluvit. Odezmysvtleni negijima.”

V oblasti voln@asové R3fiika: ,Krouzky ma pouze v debskoly, jinam nechodi,
protoZe ji tam neznaji a zase by to neSlo. Chylon t@#kdo, kdo by krouzky
vedl tak, Ze by pomohl ji se zapojit a ostatnimpiijmout.” R1: ,Dochazeli
jsme se synem naizné odpoledni krouzky, aby to zvladl a aby Figalp ostatni.
Vtu dobu by se nam hodily krouzky vedenécgogm pedagogem.” dalSi
respondentky citi ptgbu pomoci nejen ve volnédase, ale i v institucich Iékskych.
R1 @i hospitalizaci v nemocnici;VyuZila bych wkoho, kdo by si se synem pohrdl,
abych ho nemusela neustéle izolovat od ostatniBf2.v lazéiském z#izent ,Kdyby
tam byl clovek, ktery by o PASédel, nebo se na topravil pred naSim fijezdem
a teba by ostatnim rodim 7ekl, jaké jsou fiznaky PAS, jak je*¢ba dobré se synem
zachazet, na co si dat pozor.”“ ,Kdyby vymyslétm pro dti spole’né, aby dokazaly M.
prijmout a on i s nima zaZileso peknyho. To by byla velkd pomoc pré,m. a vlast#
mozna i zazitek pro ty ostatnétd’ R1:,Chybél nam celé dtstvi zachytny systém.”
Jakési shrnuti ptegb celé rodiny fichazi od R3,No urcite bych byla rada zadkoho,
kdo by ral celou rodinu pkné v p&i — neéco jako teba rodinny zuba Nekdo,
kdo by V. i ndm radil viiznych Zivotnich situacich, kam se obratit, kdekatgareSit
atd.”
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Kategorie ¢. 3: Vzdélavani Zaki s PAS

Kédy:

* Specialni Skolstvi

« Zakladni 8kola (dale ZS), maska Skola (dale MS)

» Asistent pedagoga

* Rozdilné z4jmy s vrstevniky

* Zmeéna Skoly a bydligt

» Stresove situace

* Nepovedena integrace

* Komunikace pedagog — radi

 Sikana

Vzdélavani zak s PAS jsem po analyze odgoV vyclenila do samostatné

kategorie, protoze je opravdu zasadnim a rozsatéymatem, které respondenti v zZi¥ot
s dittem s PASesi.

Respondentka R3 proZila Spatnou praxi inkluze \efaké i zakladni Skole.
,UZ v MS jsmeesili potize ve vrstevnickych vztazicNA ZS i fes spolupréaci gidni
ucitelkou i pracovnici SPC,...zacaly se rozSiovat pomysiné i#¥ky v socialni oblasti
mezi ni a spoluzaky. Ve Skolnim kolektivu se ptapagi ni a spoluzaky prohlubovala.
Stala se taefem posrchu, a nakonec i Sikany. Ta byla verbalni, psyéhickyzicka.”
R3 popisuje, kde k Sik&ndochéazelo:,Zacala se dit na mistech, kde nebyldi
ucitelka ani asistentka.Absenci gkoho, kdo by pracoval se zdravymi spoluzé&sila
respondentka sama...na jedné zfidnich schizek jsem mluvila i j& osobnSnazila
jsem se jim vygilit specifika PAS a Zadala o spolupréci, abychofipgdné problémy

minimalizovali.”

Respondentka R1 se zamysSlela nad osobnosti stcidpegdagoga ve Skole
R1: ,Pokud by byl socialni pedagogovek, ktery by stale hledal #poby, jak @co
zlepSit, sam by byl komunik& i osobnosta na vysi, aby dokazal jednotlivé strany
ukatirovat, bylo by to vyborné.Napk prace socialniho pedagoga ve Skole komentuje
i R3:,...videla bych ho jako velmi pagbného pro zdeneni V. do kolektivu, pro pomoc
s jeji socializacf ,Na stredni Skole pomoc s organizaci ve Skoléjzpaani si ¥ci,
kontakt se studenty.R2 problémy ve Skole prozatim neciti, syn nauge specialni

Skoly uz od MS. R2:,Ma skvelou tfdni witelku, s asistentkou pedagoga
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uz tak spokojena nejsem, ale to je jiné témaadké R1 prozila Spatnou praxi

s integrovanim svého syna do 3kolstvi. M$nith dokonce fikrat, nez se dostali
do Skolky specialni. R1,Nikomu jsme jiz nemuseli nic vy&lovat, byl gijimany

a spokojeny.“ Kinkluzi na prvnim stupni ZS:Ve 3$kole nas cekala dina.”
.Kazdodenni pohovory xeditelre o syno¥ chovani, které jsme nemohli ovlivnit.”
Lve ctvrtém ra‘niku uz byla Skola i my rafé z integrace ve Skole a ze &adani
naseho syna unaveni argsli jsme do individualniho vaddvani doma.”

Po pesthovani se do jiného &sta a nalezeni Skoly, ktera byla ochotna syna s PAS
inkludovat R1 dodav4;Nova ZS pracovala s mensimdtem dti a jingymi metodami,
chovali se partnerskym iZgobem a syn tam prospival. PouZzivali miitmotivaci @ti

a komunikovali s nami rodiio jejich zajmech i problémech. Byli nam partnéry.
DVO 3: ,Co vede nefastji k izolaci rodiny s ditétem s PAS?*

Kategorie €. 4: Nestandardni projevy chovani digte s PAS

Kody:

» Stereotypy

* Hodinycetby

» Jiné zajmy neZ vrstevnici
o Stavy Uzkosti

« Spatnéa adaptace

* Neumi si hrat s&mi

* Nevhodné chovani

» Agresivita, negativismus

* Nesnaseni zem

Ve vyctu specifik a projefr déti s PAS bych mohla poktavat. Z rozhovak
s mymi respondenty jich vyvstalo mnoho. Kazd& ditPAS je odliSné a specifické.
Nenajdeme nikdy dystejné dti s PAS. Nkdy jsou dokonce naprosto odliSné projevy,
presto maji i stejnou diagnézu. Ukazka  rozdilnosti prajev
R1 ,syn nas gi prochazkach venku jako ra@ nepoteboval a vzdaloval se od nas,
navazoval kontakt s cizimi lidmi, zkoumal okoli* syn nechdl byt se mnou sdm doma,
ma rad spolénost a @ti mu chyldly” . Naopak R2ika: ,,...o0 vrstevniky na fsti nejevil

zdjem vibec Zadny“ ,Nevyhledaval hernu anietil...chél byt zawveny v ohradce,
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kde se citil dofe a v bezp#." A z odpowdi R3 ,neuméla vhodr¥ navazovat kontakt
s cetmi“ ,...placla, kousla, Stipla, brala hréky zruky...." ,tak moc objimala
a pusinkovala az do bolesti a miod. Na druhou stranu jsou z4jmy, které jsouéti d
nasich respondentek spaté: R3: peustale si clita prohlizet knizky¢ist dokola
détské basniky a pohadky, i kdyz je znala uz nazpdn)...p 7/eje si byt knihovnici,
miluje knizky a literaturu“R1: ,mnoho hodin jsme travileetbou knih* ,...zabavovali

jsme haetbou leporel...".

Tato kategorie mi syti svymi informacemi DVO3 Codeeneg¢astji k izolaci
rodiny? Uvadim tedy citace z rozhoupre kterych lze wist podtextizolace rodiny.
R1: ,Nemohli jsme syna poslat ani na letni tabor, utikasistentce oknem.”
.Na dovolenou jsme v létzanerné jezdili do opudthych mist, kde se nemluvilo
slovanskym jazykem. Syn nam v afektech straddaval. A afekty pro&tprichazely
a my ani nexdeli proc.” ,Vyuzila bych rekoho, kdo by si s nim pohral, abych
ho neustéale nemusela izolovat od ostatnidR3' popisuje, Ze zcelagstali na tkolik
let jezdit na vylety, nebo do vzdalgsich nmest. VSechertas museli travit pouze doma
a na zahrad R3 ,P7i cestovani se objevovaly nezvladatelné projevyosiizk
negativismu, plée a vulgarism.” DalSi respondentka mluvi o naugich u znamych.
R2 ,treba volime jen ty nadty, kde lidé pochopi cokoliv, co seuza

stat nepijemného. Moc takovych rodin vlagtnemame.“
Kategorie ¢. 5: Bagatelizovani diagndzy od blizkych

Kody:
* Profesionalni deformace
» Jen takové obdobi
* Nepochopeni
» Odsouzeni vychovy

e Prehnané néaroky od ratli

Bagatelizovani diagnézy gatmezi casté problémy rodin s dfem s PAS.
Ve wtSine pripadi k nim dochazi od blizkych osobgkuy dokonce od samotnych
prarodtu ditéte s PAS nebo dokonce jednoho z é&diR1:,Z naSich rodin jsme citili
bolest a odsuzovani nasi vychovipbkonce jsme od nich slySeli dopdeni, jak syna
vychovéavat;,Doporucovali ndm zlomit synovu tvrdohlavost fyzickym ridsil R3 zase

hovai o tom, Ze:;,Dlouho mi naznaovali, Ze je to jen moje profesionalni deformace,
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Ze se sd&kem V. svrstevniky srovnd, Ze ma jen takové obBdgHRa cala
jsem si uvdomovat jednotlivé problémy a jinakost své dcergeasvym podéznim
se s¥rila v kruhu rodiny, vSichni to vSak neskirne bagatelizovali.“ R2: ,,Co se tye
rodiny nam nikdo nikdy nepomohl ani nepomahda.” ,.vine jestli za to mve

pribuznychrasova vytizenost, anebo se synovi diagndzy bajo, ném ji newi."

K dosyceni DVO3 hledam @&pspojitost Szolaci rodiny: R2fik&, Ze jim nikdo
z rodiny nepomaha a rovnou odpovida, jak se s yiporadavaji. R2;,uz jsme si zvykli
se na nikoho z rodiny neobracet a poradit si samkdyZz to byva ¢kdy hodw@
narocné.” ,...byly a jsou chvilky, kdy ento hodw mrzi, hlavig kwili malymu, jelikoz
se 0 to zdina zajimat a vSimat si, Ze ostatni maji blabinebo ddu a on ne."Kdyz R3
slySela od vsech, Ze jeji obavy jsou pouze profédio deformaci a vida jejich
bagatelizovani problémfika: ,zistala jsem na to sama a dal o tom s nimi nemldvila.
V rodiné R3 nedoslo kifjeti diagndzy ani po potvrzeni odbornymi lékd&r3: ,,Hodn¢e
jsem doufala, Ze kdyz to potvrdily odbornici, dofdpochopeni i u vSech v rodin
Hlavné u manZela!!! Ze budou chtit se mnou na tom praq@dpdi me a pochopi.
Nestalo se.“R1 vzpomin& na nepochopeni synovych probléma strany &itelky
v matdské Skole:,Od zacatku jsme od ni citili malou snahu k pochopeni ggno

problému, byla vylozeémep-atelska.”
Kategorie €. 6: Omezujici zpisob Zivota
Kédy:

* Sthovani

e 100 % naplanovana dovolena

* P¥izpusobeni zargstnani

* Nemaméas na zdravé dit

* Domov plny nasinek

* NemiZu jit do kina, nakoupit, bavit se

* Neexistuje neplanovana udalost

* Neustale vysétlujeme, diskutujeme

Respondentky #fjimaji rizna omezeni svého Zivota ve prédp spokojenosti
ditéte s PAS i fungovani celé rodinyimzere. Mnohdy se nad tim ani nepozastavi

a vlastr tento Zivot berou jako ter¥ippzeny. R1:,0 vlastni wvili jsem se synem Skolu

49



navstivila, aby poznal nové prostli.“ ,V pololeti jsem ze svého pracovidtnusela
odejit a vzdlavat své di zdarma doma.“Zaméstnani jecasté uskali a je velmi
komplikované si ho vzhledem k pebam ditte s PAS udrzet. &kdy je to i na ukor
partnerského Zivota. R2Zameéstnani bylo nejhorsi, protoZe jsme nikoho z rodiny
nen¥li, kdo by ndm hlidal, tak jsme museli fungovaejed noci a druhy ve dneéimz
jsme byli strasé ochuzenicasov jako rodina a newrli ¢as na spoléné aktivity

a vlastre ani moc na odpiinek. S manzelem jsme se pouze mijeli véiakve V dalsi
rodiné popisuje respondentka, koldasu musi travit nad vystlovanim mimdadnych
situaci ¢i nepochopenych udalosti se svou dcerou. R3zavedly jsme malovaci
kalend#&, kde jsme malovaly vSechny aktivity, zaznameng&agdnoduchymi symboly
a pismeny.“ ,Problémy vzniklé v socialni oblastiepazi@ pri kontaktu s vrstevniky
jsem vyse#tlovala i rekolik hodin a nazorékreslila pro porozurni.” Vénovani mnoha
hodin ¢asu di¢ti s PAS zahrnula do rozhovoru i Rl:.neustéle jsme synovo chovani
bodovali riznymi sofistikovanymi #poby. Hodiny a dny jsme vymysSleli a zkouseli,
na co zareaguje. Dokazali jsme najit athy, pro které byl ochotny modifikovat
své chovani.”Synovi plati Skolu soukromou, aby si zajistili otlnokomunikace
pedagod s rodti a zabranili tak oftovné Spatné Skolni inkluzi. R1Opét se jedna

o nestéatni Skolu s platbou Skolného. Pro nas jaldice je to zaruka toho, Ze se Skola
bude snazit vést s nami roddialog.” Pro zajiséni lepSiho vzéani se vzdali i bytu.
R1: ,...presthovali jsme se do 30 km vzdalenéhéstan, kde jsme koupili zan.

V predesSlém @ste jsme prodali byt a chatu se zahradou. Dcerdata chodit do jiné
MS. Ja skotila ve svém za#stnani a zéala zdarma pracovat jako synova asistentka."

Nejen z koédovani dat, ale také z pozorovani a altiv naslouchanim
pii rozhovorech nachazim &pnekolik postehi izolace rodiny a dosycuji tak DVO3.
Rodina R1 se vzdala svého bytu, znamého fedsa odsthovala se, aby synovi mohla
zajistit lepsi vzdlavani. Sama Riika: ,Ve méste jsme byli vSem kolem nas dost jedno,
dokud jsme nezasahli do jejich Zivoterim, co by je vykolejilo nebo se jim nelibilo.
Potom vznikaly problémy, které jsmeeSili wtSinou izolaci, protozZe
jsme na vysitlovani nerdli bud’ silu, nebo poslucke.” Nezapominejme takeé
na to, Ze izolovana od svycligtel a znamého prdstli byla také zdrava dcera, ktera
musela jit do nové MS. Velmi sima n& pisobila vzpominka R1, kdyZ vzpominala
na cdtstvi svého syna s PASNezvladala jsem p& o n¢. Byla jsem opugha

a zoufald.....vSichni znami se od nas odtahli¢ast rodiny. Zili jsme v izolaci
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a vyhovovalo nam to, protoZe nevznikalgct plochy.” Prikladem izolace matky R3:
,V8e musi byt dofedu naplanované, neibu je nechat doma a odjet si nakoupit,
do kina, bavit se a podobnTo ja prost udelat nemizu!''* A dodava:,Zavidim

ostatnim jejich bezstarostnost!"
Kategorie €. 7: Psychicka deprivace
Kédy:

« Unava, vyerpani

* Bezmoc, zoufalstvi
» Stres

* Deprese

e Obavy z budoucnosti

Casto opakujici u vSech respondentek je jejichseyyani z neustalého
vyswtlovani okoli, pré se jejich di& chova tak, jak se chova. R1StraSne
nas vysilovalo lidem kolem nés neustale #tysvat synovo napadnjiné chovani
na histi, v autobuse, doma, na n&&&ich, v kostele.” ,Neria jsem a nemam silu
porad rekomu r@co vysetlovat.” Stejre tak u R2:,Nechce se mi p&ad a vSem dokola
vysvtlovat, Ze je M. jiny, Ze vSe jinak chape, Zerglmije na vSechno vi¢asu,
pochopeni a klidu.“R3 se potykala s problémy inkluze n&hé ZS a mnohokrat
se pokouSela o spolupraci s dspoluzak. R3: ,Jejich reakce mne tenkrat skoro
dohnala k slzadm a zcelacnamkela, nemdla jsem uz silu dal vyétlovat, ze i meé dét
ma pravo byt &stné.” | v dalSich odposdich rozkodujeme psychickou Zattchto
peiujicich. R3:,co s ni bude dal nevim a bojim seR2: ,Co je to budoucnost?
Jak je daleko?... jsem rada, Ze doZij@era bez ¥tSich zachvait a Uplre unavena
padnu do postele."R1: ,Napadaji ne myslenky o budoucnosti a jeji nejigtot
V dalSich kazdodennich starostech. RFavolala mi pani uitelka z krouzku,
Zze syn nedorazil. Musela jsem kontaktovat poladiy syna hledali."U R2 zazal
konkrétré problémizolace ,Jsme z toho oba s manZelem unaveni, proto senvlast
svym zpsobem izolujeme od ostatnich.” ,Jako rodina jsme pso druhé jini,
ale to oni pro nas taky.'R3: ,Kazdodenni stresy a na@f u nme vyvolaly uzkostnou
poruchu a uz nemam silu ani ehehodit mezi lidi a zapojit se do jejicheta.” Posledni
citace z rozhovoru ukazujeedobrovolnou izolaci rodiny. R1: ,S manzelem jsme

se celé synovoétbtvi doma gidali. KdyZ jeden fSel don#, vehoval se synovi a ten
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druhy n#l na chvili volno. V synovych 4 letech jsem vaiwmazovala o jeho umésti
v rgjakém ustavu nebo o jeho nabidnuti k adopci. Ndaldajsem pé& o n¢j a byla
jsem opugina a zoufala. Nikdo z mychigiel mi nerozurl a nikdo nas nevyhledaval.

Vsichni znami se od nas odtahkiist rodiny. Zili jsme v izolaci.”

52



5 Diskuze vysledk

Ad DVO1: Jak jsou respondenti seznameni s profesiosidlniho pedagoga

se sluzbami, které nabizi?

Otazka je poloZena se zé&mm zjistit, zda respondenti znaji profesi soctani
pedagoga. Jak jsem se zminila v teoreticksti pravni zakotvendinnosti socialniho
pedagoga platnym pravemCeské republice upraveno neni (podkapitola 1.30topr

je prav@podobné, Ze se nedostala tato profese ani dédpavi respondentek.

Z analyzy dat se ity predpoklad potvrdil a u vSech respondentek zkazn
odpowvd, Ze neznaji profesi socialniho pedagogaZ této odpowdi zcela ¥ejme
vyplyva, Zeneznaji ani sluzby, které socialni pedagog nabizi.

Neznamena to vSak, Ze jeho sluzby n&gmiji, nebo Ze by je nevyuzilyéBem
rozhovoru jsem respondentkam objasnila metody psace&lniho pedagoga a nastinila
moznosti, kde by mohl pomoci. Analyzovat druhdést otazky DVO1 tedy budu
zvlasg v odpowdich u DVO2 a DVO3.

V teoretické casti podroba popisuji podstatu socialni pedagogiky, aby doslo
k pochopeni jeji & a jejich moZnosti pomoci. Toto pochopeni je diEhonnazoru
dulezité ktomu, aby si \ejnost ujasnila podstatu prace socialniho pedagoga.
V odpowdi R2 je vidt, jak zmaténé mize byt nepochoperinnosti iznych profesi,
nag. socialni pedagog, asistent pedagoga, specialdagog, socialni pracovnik.
Respondentka R2 na moji prvni otazku odfla: ,Jé, tak to nevim, neznam
a neslySela jsem o tom. A kdo to je ten socidlndageg? FPirovnala
bych to ke specialni asistentce pedagogéaNby zastavat vypomocné pracalhiho
ucitele a pomahat mu s praci attha ve fide.* Po mém vysdtleni, Zze nemluvime
o0 asistentce pedagogekla: Hele, to bude ditel, ktery wi ty na socialce komu-anat
davky a komu je zamitnout? Nic jinéhé menapada.”

S podporou teorie (1.3) Ize konstatovat, Ze neukotveni profese socialniho
pedagoga ve Skolském zak@& a nevymezeni jeho kompetenci dze

vést ke zmaténému, nebo Spatnému pochopeni jeho napgirprace u veejnosti.
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Ad DVO2: V jakych oblastech by rodie vidéli moznosti uplatnéni sociélniho

pedagoga?

Z odpovdi jsem se snazila vyhledat ty momenty, kdy respaofich chykela
pomoc v konkrétni situaci a z hlediska n&gbnace, by ji mohl nabidnout pr&socialni
pedagog. Respondenti to vSak &d¥i, nebo o tom zé&ali premySlet az pote,

kdy jsem jim objasnila naplprace socialniho pedagoga.

Kategorii 2 jsem nazvala&elozivotni pomoc rodiré. Respondenti popisuji
absenci pomoci v situacich, které je provazi cetjwotem (dtstvi ctti, predSkolni ¥k,
Skolni Wk, adolescence, budoucnost). Odtivresponderit koresponduji s vysledky

online poraden organizace NAUTIS, zrim@ v podkapitole 3.2 této prace.

Pomoc rodina s PAS pebuje jiz v raném &tstvi. Z odpodi R2: ,Jako prvni
jsem kontaktovala ranou giéu nas....pijela k nam do bytu a podavala mnesSkere
informace..." ,Jak si zaZzadat o/fspsvek na péi, kde m@ pomizou s vyrnnym
komunik@nim systémem.....Zaijguji detem dond hracky a daji se u nich objednat
vyukové pomicky no prosf, pomizou se vsim, codhou.” ,Byl to nas prvniclovek
s velkym srdkem a moc radi na ni vzpominame, jak jsme to dikgviadali.“ Sama
mam také velmi dobrou zkuSenost se sluzbou raté. gaito sluzbu jsme jako rodina
vyuzili u mladSi dcery. Dojizda k ndm pracovnice rané & z Liberce, jelikoz
se specializuji nacmi vady, kterou k &skému autismu mladSi dcera ma a v téédob
jes€ nentli pobatku v naSem kraji. Pani magistra nam poskytovala ooub
poradenstvi, socialni poradenstvijjdovala knihy, pivazela ponicky pro dceru
a vzdy se hodinu&novala pouze ji, takze nam roédin, dala hodinu volna a klidu.
Je to neskutma pomoc, kterou si lidé se zdravymitrdi ani neu¢domuji. Radi

bychom vyuzivali tyto sluzby i v po2@gim wku ditte, ne pouze do sedmi let.

V téchto sluzbach prozatim neni s pozici socialnihageda poéitano. Mohlo
by tak vzniknout zcela nova pracovni poziSecialni pedagog by ve slugrané p&e

mohl nabidnout zvlaS& pomoc preventivni a poradenskou.

Z analyzy dat dale vyplyva absence mimoskolnichvaikvthodnych pro dti
s PAS. Za vhodné povaZuji respondenti ty aktitle budou jejich &i pfijimani mezi
sve vrstevniky v jejich lokalnim prdastdi. Socialni pedagog by mohl byt napomocen

pii utvareni volnatasovych aktivit v konkrétni lokalité bydlisté rodiny s PAS.
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Pomoci tak k integraci / inkluzi téchto déti mezi skupinu svych vrstevniki, celou
rodinu vytrhnout z izolace prostiredi a p&ujicim tak zajistit moznost odpcinku.

Ad DVO2, kategorie 3: Vzdilavani zaki s PAS

R1 pracuje cely g\ profesni Zivot ve Skolstvi, je pedagozkackhlik
let zastavala i funkci zastupcieditele. V rozhovoru se zamysli nad ukotvenim
socialniho pedagoga ve SkolstRika ,Sama jsem titelka a nedokazu si/pdstavit,
kde by socialni pedagog byl ukotven, aby byl prolldiveryhodny a zarove
aby mohl ¥ci Gcinné ovliviiovat. Myslim, Ze jer¢ba profesionalizovat zachytnou
sit ve Skolstvi a potom by mohl byt vybornou pomo&.bporou o teoretickou
cast sve prace se vtuto chvili mohutiopp vyhledany projekt ,Tvorba a inovace
vzklavacich prograrin a profesnich praxi* (podkapitola 1.3). Dikgnmu se podélo
vytvoiit smysluplnou napl prace socidlniho pedagoga a prokazat jeho vyznam
v rozvoji Skolniho prosedi. Sociélni pedagog by pro rodiny s PAS mohl nabidnout
pomoc Vv socialé vychovneé ¢innosti, v poradenske, resocializéni funkci i v roli
facilitatora p ¥i FeSeni konflikti a koordinovat dialog s rodti.

Absence pomoci socialniho pedagoga ve Skole seitzbjev oblasti problém
se zdravym sourozencem. RBIr cité bych pgivitala, kdybychom dy moznost vyuzit
socialniho pedagoga, ktery by snami pracoval — gwah K. vice chapat V.
(K. je vtomto pipadt zdrava sestra)verim, Zze podpora od nestranné osoby
by pro ol holky n#la velky ginos a pro md by to znamenalo velkou podpori&tejré
tak R1,Napada m¢, Ze by bylo fajn, kdyby byl u dcery ve Skolékdn,
kdo by s ni mluvil a ona kmu n#¥la snadny pistup.” Socialni pedagog ve Skolach
by mohl pracovat se zdravymi sourozenci éi s PAS. Povidat si s nimi, aktivi
jim naslouchat a pomdahat jim ¥eSit jejich problémy. Zvlastni zkuSenosti
vim, Ze zdravy syn prozival obdobi, kdy se za ssegtru ve Skole sty Spoluzaci
se ji posmivali a on nédél, jak si stim poradit, jak se zachovat. Tedy dogialni
pedagog plnil ot i funkci preventivni a u¢innymi metodami branil Sikané

a posn&chu u zdravych sourozend.
Ad DVO3: Co vede nefastji k izolaci rodiny s PAS?

K této otazce jsem rozkdédovatdyii kategorie zatze, které péujici o dig
s PAS frustruji. Domnivam se, Ze pokud identifikpjoblémy, mohu pomoci metod
a hlavnich funkci sociélni pedagogiky rozkryt arnpepovat moznosti pomocérto
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rodinam. Dale kazda #Zdhto kategorii také syti HVO. Najdeme-li moZnosbinmmci
u kazdé z nich, nachazime odpdivk HVO naSeho vyzkumu.

Ad DVO3, kategorie 4: Nestandardni projevy chovani

Ze vSech rozhovdr bylo poznatelné, jak respondentky chapou nestdndar
chovani svych &i a povazuji ho za zcelaipzené. Miluji své &i bezpodminéng
a wdi, Ze za spoustou afektivnich a agresivnichusfajich dti je neporozurni
socialnim situacim, neschopnost empatie a narusaeméani s¥ta, které prameni
z podstaty PAS (vice podkapitola 2.1). Pokud ddjgmchopeni této triddy problém
je jejich nevhodné chovani vlagtrpochopitelné a leckdy se mu da iegchazet
a zabranit. Rode secasto vyhybaji spoleenskym akcim i volngasovym aktivitam,
jelikoz nechgji znovu zaZivat pohrdani a odsuzovani od ostatkdyZ jsou pitomni
z&chvatu jejich &i. Socialni pedagogové by mohli pomoci svoji soci@givychovnou
¢innosti, vést dti k toleranci, ohleduplnosti a respektu k ostatnim Socialni
pedagog by plnil i svoji roli integracni. Véiim, Ze se spotmost bude rnit a bude

vice tolerantni i kdmto rodinam.
Ad DVOB3, kategorie 5: Bagatelizovani diagnozy od itkych

Pti analyze a zvlastv rozhovorech s respondenty bylo citit, kolik stieoto
nepochopeni a nesdileni od blizkych s sebou nede.de vycitit 8kolik rovin izolace.
Izolovanost pe&ujicich od jejich orientaéni rodiny. Zastali sami, nepochopeni, nélin
moznost zavolat svym raglim, vyplakat se, po&tovat si, zeptat se. DalSi rovina byla
izolovanost mezi partnery V jedné zrodin dokonce doslo k rozpadu manzglstv
vlastre v pribéhu mého vyzkumu. Byla jsem s respondentkou v kdatak snazila
se ji byt oporoulzolovanost dite s PAS od prarodéi. Nemaji bakiku, dédu, nemaji
kam jezdit na prazdniny. A nejhorsi rovinaplovanost digte s PAS od jednoho
z rodi¢a. Zde vidim velky potencial pomoci v doprovazendiny. Socialni pedagog
by mél depistdzi tyto rodiny vyhledavat a v jejich pFirozeném prostedi
jim poskytnout podporu. Nabidnout tak rodindm sluzbu sociélni prevence(vice
podkapitola 3.3).
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Ad. DVO3, kategorie 6: Omezuijici zfisob Zivota

Veérim, Zze vSechny respondentky swéi & PAS bezpodmikeé miluji, a proto
pro re obstuji cokoli, aby byly gastné. Pravdou a realitou vSakstava, ze Zivot
s digtem s pervazivni vyvojovou poruchou nese sva onied&¥iji bézny Zivot, jako
vétSina rodin. Nutné zemy prijimaji prirozerg, podizujeme se pdebam ditte s PAS,
ale omezuje nas to. Omezuje nas to ve svébed volnémcase, v zamstnani,

v partnerském i profesnim ziwgta dokonce i ve zdravi.

Z analyzy dat vychazi ngstjSim omezenim aft problémy ve SkoleRodi¢e
mnohdy supluji role, které by ve Skolach mohl vykoavat socialni pedagogDalSim
problémem a omezenim jenedostatek mimoSkolnich aktivit, kterych
by se mohl &astnit i jedinec s PAS, pod vedenim kvalifikovanéhasocialniho
pedagoga. DalSi zasadnimi problémy §gicich jsou zpsobeny absenci respitnich
sluzeb, dennich staciafiaa pobytovych sluzeb proctl s PAS. Toto téma vSak neni

cilem mého vyzkumu.
Ad. DVOB3, kategorie 7: Psychicka deprivace

Tato kategorie je pro &velmi negijemn& ke zpracovani a k analyze z pozice
vyzkumnika, ale zvla8tje pro n¢ bolava z pohledu matkyétd s PAS a z pohledu

kamaradky mych respondentek.

Mira stresu rodii, ktefi petuji o di€ nebo dti s PAS je nifitelna se stresem
lidi, ktefi zaZivaji, nebo zaZili stres chronicky (podkaitaB.2). Ukolem celé
spolanosti by méla byt pomoc a podpora vdem paujicim. Tato kategorie se netyka
jen oboru psychiatri¢i psychologie. V mozZnostech socialniho pedagogaajgidnout
rodiné pomoc v kazdé z kategorii, vySe popsanych. Tigujpem i dalSimc¢lenim
rodiny velmi uleli od jejich kazdodenniho stresu a &apZkusme spok¢ zmenit
vyhled do budoucnosti jedné z mych respondenték:nemam silu na to vymyslet,
jak jim pomoci v budoucnosti. AZ tady nebudemesiiuti rict, Ze jsem dkdy
tak unavena, Ze seibec nedivim té pani, ktera vzala autistického sgnska@ila
s nim pod vlak. Upkh chapu, Ze nevith jinou moznost a vlastnto byla jedina
moznost, jak vSechnoregit. Kolikrat nad tim femyslim taky, nez ho tady necha#trp

na pospas ¢komu, radsi kdybychom ufeli vSichni spoléne.”
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Zavér

Tato prace se zabyvala identifikovanim moznostaumphi profese sociélniho
pedagoga pro rodiny vychovavajicied# poruchou autistického spektra. Popsala pojeti
socialni pedagogiky ve vybranych evropskych zemdctzabyvala se historickym
vyvojem socialni pedagogikyeské. Dale se prace zéfita na Siroké pojeti socialni
pedagogiky a jeji transdisciplinarnost, ktera séviplila v empirickécasti. Podrobé
byly popsany funkce socialni pedagogiky, prevertivnterapeuticka. Za &tejni
v teoretickeé ¢asti byla povazovana funkce preventivni a to sevrddd i v casti
empirické, kdy ve #Sin¢ pripadi byly popsany jakomoznosti uplatnéni pravé
preventivni ¢innosti socialniho pedagogaV dalSic¢asti prace byly konkrétnpopsany
nedirektivni metody sociélni pedagogiky a jejichu¥iyi pri feSeni psychosocialnich
dopad: na peujici o dit s PAS.

Bakal&ska prace poukazala na fakt, @€vni zakotveni ¢innosti socialniho
pedagoga WCeské republice neni. Toto se jevi jako zasadni prim v prosazeni

a rozSkeni této profese do spolmosti.

Cast prace byla dnovana porucham autistického spektra. Jejich dgfini
klasifikaci a prevalenci. Z aktuélnich zdioNarodniho zdravotnického inforgr@ho
systému vyplyva, Ze osob s PAS v nasi republifieypa a je to tedy téma aktudlni
I pro nové absolventy socialni pedagogiky. S opavdborné literatury byly popsany
dopady diagnézy PAS na qgici rodiny. Byly vyjmenovany a vyhledany aktualni
a konkrétni organizace kralovéhradeckého a parkléba kraje, které poskytuji sluzby
lidem s PAS a byl popsan systémé@épro tyto jedince. Statnich organizaci, které
poskytuji tyto sluzby je nedostatek a veétSin¢ pripadi nenabizi Zadnou pié

pro peujici, ale ,pouze” pro osoby s PAS.

V empirické c¢asti byl popsan samotny kvalitativni vyzkumu zaéemy
na identifikovani moznosti uplatnéni profese socialniho pedagoga v pomoci

rodindm vychovavajicim dité s PAS.

Z analyzy rozhovar vyplynulo, Zerespondenti vidi mozZnosti uplatréni role
socialniho pedagoga v ¢innostech socialni prevence, poradenstvi, socidn
vychovné, resocializéini, integraéni a depistazni. Dale pojmenovavaji absenci

socialniho pedagoga ve Skolach a to zvl&Stv roli facilititora, koordinatora
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a preventisty. Moznosti uplatréni vidi také ve vytv&eni volnatasovych aktivit
a sociélré aktiviza¢nich sluzeb v lokalig jejich bydlisté. Své pofeby pomoci
nesmeéiuji pouze k détem s PAS, ale pra¥ k potiebam svym, jako péujicim

a k potrebam vsechleni rodiny, zvlast zdravym sourozenéam.

Jsem si wdoma limifa, které kvalitativni vyzkum finasi. Méla jsem nizky poet
responderit, proto nelze vysledky mého vyzkumu zobecnit nackég rodiny péujici
o dit s PAS. Gendera@vje mij vyzkum zcela nevyvazeny, protoZze se mi nepitmla
ziskat ani jednoho muze k rozhovoru. Zasadnim démitse ukazala vysoka citlivost
tématu. D¥ respondentky mi odmitly rozhovor, i kdyZep tim souhlasily. Jednim
divodem bylo zklaméni a frustrace z nedostadepodpory statu @ajicim a nedvérou
ve zlepSeni a druhymiadodem byla nechuuse znovu vracet Kikym chvilim, které

s sebou Zivot s ditem s PAS nese &ipasi.

J& sama jsem v problematice a oblasti autismuraki@vproto si jiZ umim nalézt
sluzby, které nasi rodinppomohou. Sama jsem se branila izolaci naSi rodktiyitami
v obci, kde Zijeme, pro dcery vybrala specialnilgk®odborniky znalymi specifika
PAS, zalozila socidlni sluzbu prétda dosglé s PAS, z&ala studovat vysokou Skolu.
| pfes vSechno se citim unavena¢erpana, mam depresivni poruchu, trpim Gzkostmi,
dochazim na terapie a mam nesknfe strach, co bude s dcerami, az zestarneme
a zenteme. Chci byt napomocna i systémovymémam v uplatdini profese socialniho
pedagoga. Veéchto dnech jsem se sama stala respondentkou oaganitUDYTAM
Vv jejich projektu ,Nebyt na to sami“, zaffeného na rozvoj sluzeb pro lidi s PAS
a jejich rodiny. (https://tudytam-vzdelavani.cz/geha-to-sami/) Jsem také&astnici
kurzu ,Jak se stat obhajcem prav lidi s postiZzeniptiadané organizaci Rytmus.
Veérim, ze vSechny ziskané znalosti budu moci vyuzizikené postaveni a profese
socialniho pedagoga ve sp@iesti. Citim velkou pdebnost a vyuZziti pomoci

socialnich pedagdgrodindm vychovavajicim dits PAS.

Vysledky prace budou pouzity pro zkvadim sluzeb rodinam s PAS. Budou
publikovany jako jeden z vystugprojektu ,Jak se stat obhajcem prav lidi s posiite
Mym zantrem je zalozit chr&mé bydleni pro jedince s PASti Réto aktivie budou
vysledky prace téz vyuzity. Nadale chci réasat mezi véejnost smysl a naplprofese
socialnich pedagdg
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Priloha A

Postaveni socialni pedagogiky v systémudnich oboni. Zdroj: Kraus, 2014, s. 53

Globélni politika,
Z4K. managemen- | | Politické systémy, tZéldaedogqué
tu (public refation, | | globalni strategie | | g s
fizeni stat. a nest. a je"‘_:r‘ Odraz a teologic-
organizaci), mak- v politice statu kyjch smérd
ro- a mikroekono-
Specidlni ped.
(etopedie), andra-
gogika, geronta-
' gogika
\ Historie a metodo-
logie pedah%ogiky.
o - teorie vychovy, pe-
Socialni dagogika volného
: Casu, predskolni
A pedagogika sty
Psychologie obec-
né a osobnosti,
socialni psycho-
logie
Zéklady metod
psychologie (dia-
legislativu), rodin- sl gnostiky, metod
né pravo, trestni sociologie, ind. a skupinové
prévo, pravo soc. dy s¢ metodologie. | | prace, forenzni
zabezpe&en, tologie, zakiady soc. vyehowy, | | psychologie)
obcanské pravo psychiatrie, sociologie
metody préace se rodiny, mésta
zdravotné posti- a venkova,
Zenymi, geriatrie, middeze, Zi-
socialni lékarstvi votniho zpl-
sobu, soc.
patologie,
demografie




Piiloha B

Informovany souhlas pro astniky vyzkumu

Potvrzuji, Ze jsem byl/a seznamen/a s cilem a pokianii tohoto vyzkumného projektu
Katefiny Moravcové pod nazvertMoznosti uplaténi profese socialniho pedagoga
v rodinach vychovavajici dis poruchou autistického spektra“.

Podminkdm rozumim, chapu, Ze moj@st je zcela dobrovolna a mohu ji kdykoli bez
udéni divodu odmitnout. Souhlasim s audio-nahravanim roahwovs jeho naslednym
piepisem a s jeho anonymizovanym pouzitim v projeWiizkumnice niize citovat ve

svem projektu informace, které ji poskytuji, méjrsouhlas.

Rozumim tomu, Ze mohu odmitnout odpdst na jakoukoliv otdzku nebo kdykoliv

ukorgit rozhovor.

Respondent obdrzi kopii tohoto souhlasu podepsaygkumnikem.

IMENO RESPONDENT A . oot e e e ettt e e e e et e e e e e e ee s e e eanens

PODPIS RESPONDENTA: ...

IMENO VY ZKUMNIK A oo e e e e e e,

PODPIS VY ZKUMNIK A oo e e e e e e e



Piiloha C

Otéazky rozhovoru

Znate profesi socialniho pedagoga a sluzby, ktebézif?

Jak se Zije rodins dittem s PAS?

Citite se pjimani vaSim okolim? Mam na mysli sousedy, vrsikyrdéti, znamymi?
VyuZzili byste pomoci socialniho pedagoga v inkivasi rodiny?

Jak jsteresili vzctlavani Vaseho dite s PAS?

VyuZili byste pomoc socialniho pedagoga v oblastklavani vaseho dite?

VyuZili byste pomoc socialniho pedagoga v obldsabirs i pro ostatnéleny rodiny?
Jak travi volnytas rodina s détem s PAS? Madbec r¢jaky?

Vidite prostor pro pomoc od sociélniho pedagogawveni volnéh@asu vasSeho dite?
Je diagnéza PASEfakym zpisobem omezuijici pro Vasi rodinu?

Citite dostaténou podporu od statu prétds PAS?

Citite dostaténou podporu od statu proqugici o ctti s PAS?

V kterych oblastech VaSeho Zivota byste desyuzili pomoc a sluzby socialniho

pedagoga?



Priloha D
Cast prepisu rozhovoru R1

V.: Vnimadm tady od Tebe nedostatek dialogu mezi radi a pedagogy. Myslis si, Ze by
pravé osoba socialniho pedagoga mohla tento ch§jici ¢lanek doplnit?

O.: Ocekavali jsme takovou pomoc od krajské koordinatroyautismus. Byla to pani, ktera
se Skolou i s ndmi komunikovalackdlikrat jsme se ve Skole sesli, aléafio zasadniho jsme
nedosahli. Sama jsemitelka a nedokazu si/pdstavit, kde by sociélni pedagog byl ukotven,
aby byl pro Skolu @veryhodny a zarove aby mohl ¥ci Gc¢inné ovliviiovat. Myslim, Ze je¢ba
profesionalizovat zachytnow'sie Skolstvi a potom by mohl byt vybornou pomatiy e tedy
o lidi, pokud by to byklovek, ktery by stale hledal #poby, jak éco zlepSit, sém by byl
komunikane i osobnosté na vysi, aby dokézal jednotlivé strany ¢ikovat, bylo by to vyborné.
V.: Vy jste se tedy rozhodli pro znénu zékladni Skoly. Co toto rozhodnuti fFineslo za
zmény v rodiné?

O.: Kwili plnéni povinné 3kolni dochéazky jsme se jako rodin&stghovali do 30 km
vzdaleného @sta, kde jsme si koupilizich. V prededlém @ste jsme prodali byt a chatu se
zahradou. Dcera zala chodit do jiné MS. Ja jsem skila ve svém zagstnani a zaala
zdarma pracovat jako synova asistentka. Symlzdochézet do novych krouZla protoze jsme
se naschval festhovali do centra, aby byl séstachy, jezdil sam MHD. Jednou mi zavolala
pani witelka z krouzku, Ze syn nedorazil. Kontaktovatamjswstskou policii, aby syna nasli
a dovedli ho do krouzku, protoZe jsem se sama luo moista kvli dopravni Spice nemohla
dostat. Jedny letni prazdniny jsme syna nechalbéigpt. V nasledujicim Skolnim roce si nic
nepamatoval a gh s wivem problémy az do listopadu. Potom jsme jiz ftbameudlali a ucili

se s nim celé prazdniny i ve Skolnim roce az doiku. Bohuzel se wm wdomosti moc
neusazuji. Navstivili jsme bezpod alternativnich pomocnik kineziolog, speciélnich
pedagog, EEG biofeedback trengr cvicili doma do omrzeni cviky nasikeni hemisfér,
KUPOZ, HANDLE terapii, rok k nAm deimchodila pani se psem na canisterapii — bez
vysledku, synova fobie zeipsgesla az po terapii Bachovymi esencemi. S manzslemge celé
detstvi doma gidali. Kdyz jeden pSel doni, venoval se synovi a ten druhylhma chvili volno.
Nen@li jsme pobliz balsky ani jinou pomoc. V synovych 4 letech jsem &é¥azovala o jeho
umiseni v rejakém ustavu nebo o jeho nabidnuti k adopci. Ndaldajsem pé& o n¢j a byla
jsem opu@na a zoufalad. Nikdo z mycligtel mi nerozum@i a nikdo nas nevyhledaval. VSichni
zndmi se od nas odtahli, dast rodiny. Zili jsme vizolaci a vyhovovalo nam pootoZe
nevznikaly fteci plochy. Na dovolenou jsme leangrné jezdili do opudinych mist, kde se
nemluvilo slovanskym jazykem. Syn nam v afektez¥nétnadaval. A afekty prostprichazely

a my rkdy ani ne¥deli proc. Celé nejutlejsi éstvi jsme syna podporovali v jeho zkoumani



swta. Mela jsem za to, Ze kdyZz ho necham nasytit chozekatu¥ich, hrou s blatem, na pisku
atd. nebude tr¢t nedostatkem tétéinnosti. Bohuzel mu laska &tto hram #stala dodnes.

O poledni pauze chod#til z 2. stupd samy ven, mimo budovu Skoly. Bojim se kazdy den, c
muj syn vymysli. V zithzkouma led na potoce a vraci se do Skoly @lgppsu mokry, protoze
nikdo nemohl tusit, Ze led praskne. Néejae vraci s botami obalenymi bahnem. Celafse

bije s klacky s ostatnimi Zaky, dlouhodairisuzuje spoluzaky, Kigsou slabsi a Skodi jim.
Pokud by byl zdravy, jeho chovani by hedloi se Sikanou, je za¢hzodpovdny? Vstupuje do
konfliktz s dosplymi, a pokud se ten druhy ,zals&ja jde do sporu, syn musi bojovat a natu

si nos.Casto to ale vzda ten dagp, nasesti. Bojim se, az narazi nakoho, kdo bude prosta
kazdou cenu pgebovat vyhrat. Chyth nam celé dtstvi zachytny systém, nemohli jsme syna
poslat ani na autisticky letni tdbor, i tam své séaintce utekl oknem nas/ethu. Dote”
dochézime #sicné na terapie. 3x jsme absolvovali nacviky socialrdokiednosti v Praze, které
trvaly 6 tydm: a byly 2x tyds. Zasadd jsem se newovalacetke pribehi rodin s dtmi s PAS

na internetu, olias jsem si fecetla rgjakou knizku, ale nikdy jsem se nezapojila do Zadné
diskuse ffeba na FB. Necitim se na tagkomu radit. Autismus je velka legrace, ale i velka
bolest zarove, Ize jen byt nablizku tomu, kdo ho také prozigucere ma tenclovek jiny
pohled na s, a proto je pro i ¢asto velmi snadné navézat s nim kontakt vtipermgookzou

nebo pohledem.



Piiloha E

Seznam pouZitych zkratek

PAS - Porucha Autistického Spektra

AS — Aspergatv Syndrom

NAUTIS — Néarodni Ustav pro Autismus, z. U.

APLA — Asociace Pomahajici Lidem s Autismem

SPC - SpeciathPedagogické Centrum

NRHZS — Narodni Registr Hrazenych Zdravotnich Shuze
NZIS — Narodni Zdravotnicky Inforndai Systém

MS — Matéska Skola

ZS — Zakladni $kola



