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Anotace

Bakalatska prace se zabyva problematikou poruch autistického spektra, konkrétné je
zaméfena na détsky autismus a aspekty zivota rodiny, vychovavajici dit€¢ s touto
diagnozou. Prace se sklada z teoretické a praktické ¢asti. Cilem prace je ziskat uceleny

ptehled o této problematice a zjistit dopady na rodinu po sdéleni diagndzy autismu.

Teoreticka ¢ast vymezuje zakladni terminologii tykajici se poruch autistického
spektra. Vyznamnou oblast tvofi informace o détském autismu. Pozornost je zaméfena
na symptomy, diagnostiku, moznosti intervence a prognézu. Zminén je vyvoj poruchy
V jednotlivych vékovych obdobich a vliv tohoto postizeni na rodinu. Prostor je vénovéan
také spolupraci rodi¢ti a pedagogickych pracovnikl pii edukaci a rozvoji ditéte. Prace
zaroven poukazuje na organizace, které pomahaji rodinam a poskytuji podporu

ve vyvoji ditéte s autismem.

Praktickd ¢ast se zamétuje na dopad diagnézy détského autismu na rodinu
a na postaveni této rodiny ve spolecnosti. Miru dopadu na jednotlivé Cleny rodiny,
zmény v rodinném prostiedi, sou¢innost rodiny a Skoly pfi edukaci i pfedstavy rodict
0 budoucnosti  zkouma pomoci metody kvalitativniho vyzkumu prostiednictvim

polostrukturovanych rozhovord.
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Annotation

The bachelor’s thesis deals with the issue of autism spectrum disorders. It is
especially focused on childhood autism and aspects of the life of a family raising a child
with this diagnosis. The work consists of a theoretical and a practical part. The aim
of the thesis is to obtain a comprehensive overview of this issue and to find out the
effects on the family after the announcement of the diagnosis of autism.

The theoretical part defines the basic terminology related to autism spectrum
disorders. An important area is information about childhood autism. Attention is
focused on symptoms, diagnosis, intervention options and prognosis. The development
of the disorder in individual age periods and the effect of this disability on the family
are mentioned. The space is also dedicated to the cooperation of parents and teaching
staff in the education and development of the child with this diagnosis. The work also
points to organizations that help families and provide support in the development
of a child with autism.

The practical part focuses on the impact of the diagnosis of childhood autism on the
family and on the position of this family in society. The degree of impact on individual
family members, changes in the family environment, cooperation between family
and school in education, as well as parents’ideas about the future, is investigated using

the method of qualitative research through semi-structured interviews.
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Autism spectrum disorders, autism triad, child, child autism, family, intervention,
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UvVOD

Problematika poruch autistického spektra, do kterych nalezi i détsky autismus,
je vsoucasné dobé vnimana vice, nez tomu bylo v minulych letech. V nékterych
ptipadech vSak za touto ,,popularitou stoji spise neadekvatni informace, tykajici se
mylnych nazora a postoji ohledné vzniku a pfi¢in dané poruchy. I pfes znacné¢ mnozstvi
nove¢ ziskanych poznatki se stidle v odborné 1 laické sféfe objevuji klamné predstavy,
které maji negativni dopad na zivot rodin déti s autismem. Prav€ nedostatecné
porozumeéni autismu stavi ¢leny rodiny do nelehké situace, kdy se objevuji i ndzory na
neschopnost vychovavat své dité.

Détsky autismus je predstavitelem skupiny pervazivnich vyvojovych poruch. Tyto
poruchy lze oznacit jako vSepronikajici, zasahujici celou osobnost ¢lovéka ve vSech
sloZzkéach jiz od raného vyvoje. Déti s autismem maji problém porozumét podnétim
z okoli, které vnimaji svymi smysly, a nasledné adekvatné reagovat na vzniklé situace.
Je zde narusena predevSim schopnost komunikace, socialni interakce, predstavivosti
a vnimani reality. VSe mize byt doprovazeno dal$imi dysfunkcemi, které se projevuji
specifickym, v nékterych pifipadech aZz abnormnim chovanim. Détsky autismus
koexistuje s vysokou inteligenci, stejné tak jako s mentalni retardaci, ¢i mize tvofit jen
¢ast kombinovaného postizeni. VZdy se jedna vSak o celoZivotni a v souc¢asné dobg, dle
dostupnych poznatki, nelécitelny stav.

Vyvoj déti s autismem je odliSny od pocatku jejich Zivota. Klade neobycejné naroky
na rodi¢e i na odborniky v ramci teoretickych znalosti, vlastniho nasazeni, trpélivosti
a specifického ptistupu. Z hlediska moznosti ovlivnit uspesSnost a budouci zivot ditéte,
Nasledné v soucinnosti se Skolskym zafizenim vytvaii klicové podminky pro dosazeni
co nejvyssiho stupné rozvoje ditéte s autismem.

Cilem bakalafské prace je objasnit pojem détského autismu, zjistit dopady této
diagnozy na rodinu v podminkach soucasné doby a prezentovat pohled rodic¢t, ktery je
zaméfen na tuto situaci.

Hlavnim tématem bakalafské prace je problematika autismu, konkrétné ditcte
s autismem Vv rodiné. V teoretické ¢asti je metodou zkoumani daného problému analyza

odborné literatury, v Casti praktické je metodou zkoumani kvalitativni vyzkum.



Teoreticka cast se sklada ze sedmi kapitol, ve kterych je postupné téma autismu
zmapovano a piiblizeno. Uvodni &ast tvoii vymezeni poruch autistického spektra, jejich
historick¢ 1 soucCasné pojeti, vCetn¢ klasifikace a zdlraznéni spolecnych znakd,
provazejicich jednotlivé kategorie. Pozornost je zaméiena predevSim na détsky
autismus a jeho specifikaci. Jsou zde uvedeny typické symptomy, diagnostika
a jednotlivé moznosti intervence. Zminéna je i prognéza jedinct s autismem a vyhled
do budoucnosti. Nasledujici kapitoly poukazuji na vyvoj poruchy vV jednotlivych
veékovych obdobich, na rozdily oproti zdravému vyvoji a na specialni potfeby déti
s autismem. Pojednano je také o problematice zvlddani zatéze, dopadu na ¢leny rodiny,
vzajemné vztahy a kvalitu Zivota. Prostor je vénovan rovnéz specifikiim ve vzdélavani,
véetné spoluprace rodicti a pedagogickych pracovnikll. Strukturované uceni je zde
prezentovano jako zaklad specialné pedagogické intervence. Posledni kapitola
teoretické ¢asti predkladd organizace, které pomadhaji rodindm odlehcit situaci
a poskytuji podporu a pomoc pii vyvoji ditéte s autismem.

Prakticka ¢ast se zamé&fuje na dopady diagnozy autismu na rodinu a na postaveni
této rodiny ve spole¢nosti. Cilem praktické €asti je zmapovat zivot rodiny a piedlozit
informace ohledn¢ dopadii na rodinné prostfedi v ramci diagnozy autismu u ditéte.
Pfedmétem z4jmu je zjistit reakce na stanovenou diagnozu, objasnit zvlastni potieby
¢1 problémy ditéte, odhalit dilezitost spoluprace rodiny a Skoly pii eduka¢nim procesu
a také nastinit pfedstavy rodic¢i ohledné budoucnosti jejich ditcte.

Vzhledem k vyzkumnému cili je zvolen kvalitativni vyzkum pro jeho praktickou
funkci a pro lepsi zkoumani problému do hloubky. Technickym nastrojem
kvalitativniho vyzkumu je polostrukturovany rozhovor, umoziujici sdelit k danym
otazkam vSe podstatné dle potieby respondentli. Na zdkladé¢ odpovédi na otazky
ve vyzkumném Setfeni bude provedena obsahova analyza ziskanych udaju
a vyhodnoceni, které bude reprezentovat stanovisko vyzkumného vzorku. To mtze byt
pfinosem a pomoci pro snaz§i pochopeni podstaty autismu i1 celkové situace rodin
s timto ditétem nejen pro ostatni rodiny, ale i pracovniky pedagogickych a socialnich

instituci.
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TEORETICKA CAST
1  PORUCHAAUTISTICKEHO SPEKTRA

Poruchy autistického spektra (PAS) fadime mezi pervazivni vyvojové poruchy,
vyvojovym porucham. Pojem pervazivni lze vysvétlit jako vSepronikajici. Znamena to,
7¢ je zasazeno néco v hloubi ¢lovéka, co prostupuje celou slozkou osobnosti a ma trvaly
charakter. Autismus predstavuje souhrnny ndzev pro ruznorodé, mnohdy obtizné
odlisitelné varianty takovych poruch (Thorova In: Slade¢kova, Sobotkova, 2014, s. 15).
Na jadrové obtize upozoriiuje Sporclova (2018, s. 54) a uvadi zasaZené oblasti jako

sféry: ,,osobniho, rodinného, socialniho Zivota, vzdélani i zaméstnani. *
1.1 HISTORIE AUTISMU

Termin autismu byl poprvé pouzit v roce 1911 §vycarskym psychiatrem Eugenem
Bleulerem. Pojmenoval tak jeden ze symptomu, které pozoroval u schizofrennich
pacientt. Jednalo se o stav odpoutani od reality, ponofeni se do vlastniho svéta
a tendenci k socialni izolaci (Bleuler In: Thorova, 2012, s. 34). Prvni prace, vztahujici
se k pervazivnim vyvojovym porucham, jejimz autorem je vidensky pedagog Heller, se
zabyvala stavem d¢ti, ktery byl nazyvan infantilni demence (Hrdlicka, Komarek, 2014,
S. 11). Nazev oznacuje poruchu, u které nastava prudké zhorSovani v oblasti intelektu,
fe¢i achovani, navzdory nékolikalettmu vyvoji Vnormé. V souCasné dobé je
zafazovana do skupiny pervazivnich vyvojovych poruch pod ndzvem dezintegracni
porucha (Thorova, 2012, s. 35).

Patrné€ nejznaméjsi prace a stéZejni dilo tykajici se oblasti pervazivnich vyvojovych
poruch nese nazev Autistické poruchy afektivniho kontaktu a pochazi z roku 1943.
Americky psychiatr rakouského puvodu, Leo Kanner, zde zvefejnil vysledky svého
pozorovani u jedenacti pacientt, kteti byli charakterizovani specifickymi zvlastnostmi,
zejména v oblasti feCi, socidlnich vztaht ¢i touze po neménnosti (Hrdlicka, Komarek,
2014, s. 11). Kanner zde piSe: ,, Tyto deti prisly na svét s neschopnosti navazat citovy
kontakt, stejné jako jiné deti prichdzeji na svet s intelektovym nebo fyziCkym deficitem.
(Kanner In: Thorova, 2012, s. 36) Na zaklad¢ téchto zvlastnich projevi oznacil tuto

poruchu pojmem autismus. Inspiraci mu bylo slovo feckého plivodu ,,autos”, coz
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v piekladu znamend ,,sdm“. Timto ndzvem se snazil vystihnout osamélost téchto déti
a pohrouzenost do vlastniho svéta (Thorova, 2012, s. 34).

Pievzetim terminu ,autismus®, jenz byl jiz pouzit psychiatrem E. Bleulerem
pro oznaceni jednoho z ptiznakii schizofrenie, vSak Kanner zptlisobil pocatecni
zavadgjici tezi o podobnosti téchto dvou poruch a mylného zatazeni autismu do oblasti
schizofrennich psychéz (Hrdlicka, Komarek In: Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 34).
Jako druhy problém se v ramci vyvoje a védeckého pohledu na autismus stal zkreslujici
nazor na nékteré charakteristiky rodi¢u (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 34).

Jednalo se o vyssi intelektudlni uroven a uréity stupen odtazitosti, kterou Kanner
zaznamenal pfi svém pozorovani. Zamétil se predev§im na matky a jejich emocni chlad.
V disledku tehdy oblibené psychoanalytické teorie, tento zamér zapficinil viru v to, ze
vliv emo¢né chladnych matek zpisobuje u déti rozvoj autismu. Ptestoze byla pozdé&ji
tato teorie opakovan¢ vyvracena, myty a nepravdivé informace se ptilezitostné objevuji

i nadale (Sporclova, 2018, s. 11).

1.2 SOUCASNE POJETI AUTISMU

Podil mylnych teorii provazejicich autismus Ize obecné ptipsat i ke skuteCnosti,
ze navzdory probihajicim védeckym vyzkumim doposud nebyly odhaleny piesné
pfi¢iny vzniku. Celkovy pohled na podstatu autismu prosel béhem poslednich desitek
let znaénym vyvojem. V souvislosti s pti¢inami zastava nyni odborna vefejnost nazor
tykajici se neurobiologické podstaty autismu, kde se projevuje vysoky podil dédi¢nosti
(Sporclova, 2018, s. 11). O genetickém pieduréeni vzniku této choroby je presvédéena
I Vagnerova (2014, s. 303) a prezentuje pti¢inu jako organické poskozeni mozku.

Pivodce potizi muzeme tedy identifikovat jako naruSeni pfijmu a zpracovani
informaci, které souvisi s poruchou komunika¢nich a integracnich procestu
v mozkovych hemisférach. JelikoZ projevy autismu jsou rGznorodé a existuje velké
mnozstvi specifickych 1 blize nespecifikovanych ryst, je pfedpokladem, Ze se vyskytuje
i zna¢na variabilita pfi¢in. S velkou pravdépodobnosti se na vzniku podili odlisny pocet
gentl v riizné mife. Tyto geny vSak samy o sob¢ nejsou urcujicim faktorem pro vznik
autismu, déje se tak teprve v kombinaci s dalSimi okolnimi vlivy. Vyse uvedenym
poznatkem lze vyvratit tvrzeni, Ze specifické projevy déti s autismem zptsobuji rodice

svym odstupem ¢i chybnym vychovnym vedenim (Thorova, 2012, s. 51 — 52).
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2 KLASIFIKACE PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

Ke Kklasifikaci poruch autistického spektra je v Ceské republice vyuZivana
Mezinarodni klasifikace nemoci (zkracené MKN). Jedna se o publikaci, kterou vydava
Svétova zdravotnickd organizace a ktera klasifikuje lidskd onemocnéni, poruchy,
zdravotni problémy ¢i dalsi ptiznaky. S odkazem na MKN piedstavuje ve své publikaci

kategorii pervazivnich vyvojovych poruch Bittmannova a kol. (2019, s. 49).

e Détsky autismus

Je prezentovan jako zaklad poruch autistick¢ho spektra. Spoleénym jmenovatelem
jsou symptomy, které se musi vyskytnout v kazdé klicové oblasti autistické triady.
Kromé¢ problémil v socialni interakci, verbalni i neverbalni komunikaci a predstavivosti
mohou jedinci vykazovat také nespecifické variabilni rysy. Do této kategorie 1ze zaradit
pfedev§im odliSnosti ve vnimani smyslovymi organy, zachvaty vzteku, agrese,
sebezranovani ¢i celkové bizarni projevy chovéani. VSechny tyto uvedené deficity
zavazné narusuji adaptivni fungovani ditéte. Détsky autismus je mozné diagnostikovat
v kazdém véku, typické projevy se vSak mohou s v€kem ménit. Existence pfidruzenych
poruch neovliviiuje stanoveni diagnozy. Jedinci s touto poruchou vyZzaduji ve vét$iné

ptipadt celozivotni asistenci (Thorova, 2012, s. 177).

e Atypicky autismus

Tato porucha se odliSuje tim, Ze nespliiuje zcela kritéria pro détsky autismus bud’
pocatkem vzniku (zjevna az po tretim roce Zivota) nebo nenaplnénim tii okruht
diagnostickych kritérii détského autismu. Pro klinicky obraz zatim neexistuje piesna
definice, ani hranice poruchy nejsou stanoveny. Diagnéza je tedy vysledkem
subjektivniho pocitu diagnostika a lze fici, Ze atypicky autismus je zastfeSujicim
terminem pro osoby s autistickymi rysy ¢i sklony. Mezi typické znaky pro tuto kategorii
muZzeme uvést obtiZze v navazovani vztaht s vrstevniky, vysokou precitlivélost na rizné
vngj$i podnéty a specifické emocionalni a behaviordlni symptomy. Co se tyce
narocnosti péce o tyto osoby, atypicky autismus se od détského v této rovin¢ nelisi

(Thorova, 2012, s. 182 — 184).
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e Rettiiv syndrom

Jedna se o typ poruchy, jejiz pfiCina je geneticka. Vyskytuje se pouze u zen
a v soucasné dobé je jiz mozné genetické testovani. Charakteristicky je vyvoj v normé,
ktery je bézny az do patého meésice zivota ditéte. Poté nésleduje obdobi ztraty feci,
motorickych schopnosti a zpomaleni rastu hlavy. Klinicky obraz dopliuji stereotypni
pohyby rukou, pfedevSim kroutivost a sviravost, tzv. myci pohyby. Zaznamenany
byvaji také dechové obtize. V pozdé€jsim veéku se vyviji skolidza, zhorSuje se schopnost
chiize. Se syndromem se poji také vysoky vyskyt epilepsie (Kaplan, Sadock
In: Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 52). Rettiv syndrom je se svym klinickym obrazem

vewr

pacientek byva horsi (Lewis In: Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 53).

e Jina détska dezintegracni porucha

Diive znama také pod oznacenim Helleriv syndrom. Jedna se o vzacnou poruchu,
pro kterou je charakteristické pocateéni obdobi vyvoje ditéte v normé&. Porucha
se zaCina projevovat kolem tfetiho az ¢tvrtého roku. Typicky je progresivné rychly
upadek jiz osvojenych dovednosti, pfedevSim v feCové oblasti, zmény v chovani
acelkova emocni labilita. K pozorovanym projevim patii agresivita. (Malhotra
a Gupta, Wiener In: Hrdli¢ka, Komarek, 2014, s. 53). V porovnani s détskym autismem
ma dezintegracni porucha horsi vliv na vyvoj do budoucnosti, u jedinch prevazuje téZsi

mentalni postizeni (Lewis In: Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 54).

e Hyperaktivni porucha sdruZena s mentilni retardaci a stereotypnimi
pohyby

Do této kategorie fadime jedince s tézkou mentalni retardaci, u kterych se vyskytuje

hyperaktivni syndrom, stereotypni chovani a/nebo sebepoSkozovani. V obdobi

adolescence byva hyperaktivita nahrazena hypoaktivitou. Socialni deficity typické pro

poruchy autistického spektra se nevyskytuji (Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 54).
e Aspergeruv syndrom

Hlavnim rozliSovacim aspektem od détského autismu je predevSim nepfitomnost tak

tézké poruchy feci, nicméné lehké opozdéni vylouceno neni. B€hem pozd¢jsiho vyvoje
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byvaji feCové schopnosti intaktni, napadnosti se projevuji v intonaci, hlasitosti,
preferenci dlouhych monologi. Red je repetitivni, vétsinou bez schopnosti zapojit
se do rozhovort a citlivé reagovat na komunika¢niho partnera. Rozhodujicim aspektem
této diagndzy jsou poruchy socidlni interakce, kdy byva od raného détstvi narusena
vazba s rodic¢i a nasledné se vyskytuji i problémy s navazovanim vrstevnickych vztahd.
Typické jsou potize v chapani neverbalni komunikace a vyskytujici se uzké intenzivni
zajmy predevsim technického zaméieni. Inteligence v ramci této poruchy byva v normé

(Ri¢an, Krejé¢ifova a kol., 2006, s. 218 — 219).

e Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Diagnosticka kritéria zde nejsou piesné specifikovana a byvaji nejasna. Jednotlivé
oblasti autistické triddy jsou naruseny, avSak ne do té miry, jakou vyzaduje zatazeni
do kategorie autismus ¢i atypicky autismus. U jedinci je zfejma velmi pestra
symptomatika. Najedné strané mohou vykazovat stejné symptomy jako déti
S autismem, na stran¢ druhé maji nékteré dil¢i schopnosti z triady charakter normy
(Thorova, 2012, s. 204). Pro stanoveni diagndzy je zfejmy aspekt poruchy aktivity
a pozornosti v t€zsi form¢, vyvojové dysfazie, mentalni retardace nebo celkové maly
pocet projevu typickych pro autismus (Gillberg In: Thorova, 2012, s. 204). Péée o tyto
déti byva stejné naro¢na jako o osoby s jinym typem poruchy autistického spektra

(Thorova, 2012, s. 205).
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3 DETSKY AUTISMUS

Prestoze je autismus prezentovan riznymi definicemi, podstatou zlstava piitomnost
spole¢nych znakd a projevi. Thorova (2012, s. 58) uvadi, ze: ,, V dusledku vrozeného
postizeni mozkovych funkci, které ditéti umoznuji komunikaci, socialni interakci
asymbolické mysleni (fantazii), dochazi ktomu, zZe dité nedokdze vyhodnocovat
informace stejnym zpiisobem jako déti stejné mentalni urovné. Vnima, proziva, a tudiz
se i chovd jinak.* Cetnost vyskytu znakd a symptomi se mize u daného jedince lisit,
stejné tak jako mira tize dané poruchy. V nékterych dovednostech muize dit¢ zcela
vynikat, zatimco V jinych se projevuje jako vyrazné opozdéné i je vibec neovlada.
Ptikladem miize byt rozdilna tiroven feCové vybavenosti od déti nemluvicich, s dysfazii,
s pfiméfenou slovni zdsobou ¢i s vyraznym jazykovym nadanim. OdliSnosti lze
zaznamenat i v intelektovych schopnostech (déti s mentalni retardaci rtizného stupné,
déti primérmé 1 nadprimérné¢ nadané). Dané symptomy se mohou kombinovat

V nescetnych variacich (Thorova, 2012, s. 31).
3.1 PROJEVY

V ramci vyjadieni urcité charakteristiky autismu neexistuje zddny typicky jedinec.
Vétsina se 1i$i svymi projevy, osobnosti, mirou a charakterem postiZeni, intelektudlni
Grovni i pfidruzenymi poruchami (Cadilové, Jin, Thorova, 2007, s. 14). Dané odlignosti
potvrzuje i Sporclova (2018, s. 28) stim, Ze neni mozné oznadit konkrétni projevy
behaviordlniho sméru urcujici to, jaky ma byt prototyp Cloveéka stouto diagndzou.
Autistické chovani se pozménuje vramci veéku, zplsobem vzdélavani, piistupem
rodiny, okoli i faktord, které jsou ve vzajemné interakci.

Pfesto mizeme oznacit urcity spolecny aspekt, ktery se u poruch autistického
spektra vyskytuje. Jedna se o triadu poSkozeni (Triad of Impairments), ktera zahrnuje
potize v socidlnim chovani, komunikaci a pfedstavivosti. Ta byla vymezena
v sedmdesatych letech Lornou Wingovou, britskou psychiatrickou, zabyvajici

se styénymi problémovymi oblastmi (Thorova, 2012, s. 58).
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3.1.1 OBLAST SOCIALNI

Tato oblast se tyka deficitli v socidlnim chovani. Jedinci s poruchou autistického
spektra pfili§ nevyhledavaji socidlni kontakt a Castym jevem je fakt, jakoby pro né
okolni svét neexistoval. Jednim z diivod tohoto chovani je nepochopeni verbalnich
aneverbalnich signal,, které se bézné¢ v okolnim prostredi vyskytuji (Thorova
In: Vagnerova, 2014, s. 305). Na neschopnost vzajemné spoleCenské interakce
upozoriiuje Opatiilova (In: Pipekova et al., 2010, s. 320) a popisuje obtiznou adaptaci
jedincti na prostiedi, ve kterém Ziji nasledovné: ,, Zivot je pro né chaos bez pravidel,
a tak si sami vytvareji pravidla, jejichz logice rozumi jen oni. *

Déti s autismem neumi rozliSovat jednotlivé socidlni situace, postradaji schopnost
chapat jejich smysl, neumi diferencovat mezi lidmi. Jedinym rozliSovacim elementem
pro né€ byva rozdil mezi obvyklym a novym (Vagnerova, 2014, s. 305).

Porucha se v této oblasti vSak hloubkou postizeni u jednotlivcd vyrazné odlisuje.
Piesto mlzeme fici, ze socialni intelekt ¢lovéka s poruchou autistického spektra byva
vzhledem k jeho mentilnim schopnostem vzdy v hlubokém deficitu. Skala socialniho
chovani predstavuje dva extrémni poly. V prvnim ptipadé se jednd o pdl osamély, kdy
dité je schopno odvratit se a protestovat pii kazdé snaze o socialni kontakt. To vSe jesté
mnohdy podporuje zakryvanim o¢i ¢i usi, tfepetanim rukama nebo manipulaci
s néjakym predmétem. Druhy piipad je pol extrémni, kdy se dité snazi navazat socialni
kontakt vSude a s kazdym nepfiméfenym zplisobem. Dotyka se lidi, aniz by ctilo
pravidla spolecnosti, upfené¢ na né hledi ¢i hovoti o vécech, které je nezajimaji

(Thorova, 2012, s. 61 — 63).

3.1.2 OBLAST KOMUNIKACE

Poruchy autistického spektra miZeme primdrné oznacit jako poruchy
komunikacnich schopnosti. Ty také predstavuji druhou oblast ztriddy poskozeni.
Projevuji se jak v rovinach receptivnich (porozuméni), tak i expresivnich (vyjadiovani).
Rovnéz verbalni 1 neverbalni komunikace zahrnuje riiznorodé deficity, lisici se Skdlou
projevit i mirou komunikaéniho handicapu. Re¢ jako takova nemusi vykazovat
poskozeni, ale v komplexnim fecovém vyvoji nalézame odchylky vzdy (Thorova, 2012,

S. 98). Prikladem mize byt chybé&jici Zvatlani typické pro batoleci vek. V nékterych
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ptipadech se nasledné fe¢ nevytvoii viibec, nebo jen z ¢asti, a to velmi primitivnim
zpusobem (Vagnerova, 2014, s. 309).

Komunikac¢ni funkci mohou také zastdvat neobvyklé vzorce chovani, kdy praveé
napadnym a mnohdy nevhodnym projevem se ndm snazi dit€¢ néco sdélit. Bézné jsou
zachvaty a vybuchy vzteku, agrese viici sob€ i jinym lidem v okoli nebo sebezranovani.
Také se lze setkat s echoldliemi, kdy dité opakuje to, co slySi od jinych, avSak
bez porozuméni (Paclt a Florian, Thorova In: Vagnerova, 2014, s. 310).

Obtize se objevuji 1 v chapani skrytych vyznami ¢i mnohoznacnosti v feci. Slova
spojuji s konkrétnimi zkusSenostmi, které mohou pozorovat ve svém okoli, coz vede
k doslovnému vniméani reality. Znamena to neschopnost generalizace a pochopeni
abstraktnich pojmu. Deficity jsou pifitomny i pii neverbalni komunikaci. Nejvyraznéji
se projevuje absence o¢niho kontaktu, pouzivani gest, mimiky oblic¢eje ¢i napodobovani
druhych (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 29). Thorova (2012, s. 106) v této souvislosti
zmitiuje, Ze: ,, Re¢ nebo konverzace ditéte casto byvd vzdalend a neprimérend situaci,
Ve které se dite nachazi.

Je to ddno tim, Ze déti s autismem nechapou fe¢ jako prostfedek komunikace,
ani nemaji potiebu jevit zajem o tento druh interakce. Ma se za to, ze maji naruSenou
schopnost metareprezentace. Tento pojem lze vysvétlit jako neschopnost akceptovat
signaly v komunikaci  partnera, neporozuméni jeho emo¢nim  projevim
ani myslenkovému obsahu sdé€leni. Z tohoto diivodu je pro né komunikace nedostateéné
atraktivni. Existuje moZnost vysvétleni, ze fe¢ se u déti s autismem vyviji malo nebo
viibec praveé proto, ze ji k niCemu nepotiebuji (Vagnerova In: Sladeckova, Sobotkova,
2014, s. 28). Podil déti s autismem schopnych osvojit si pouzitelnou mluvenou fec
uvadéji Rican, Krejéifova a kol. (2006, s. 206) nasledovné: ,, Témér polovina déti
s autismem si nikdy neosvoji mluvenou re¢ a pokusy naucit nemluvici deti s autismem

znakovou rec byvaji neuspésné.
3.1.3 OBLAST PREDSTAVIVOSTI

Tato sféra piedstavuje specifické chovani, zajmy a cinnosti, které souviseji
s nepruznosti mySlenkovych procesit a naruSenou fantazii. Typické je Ipéni
na dodrzovani rituald a tendence vykonavat rutinni postupy pii ¢innostech nefunkéniho

charakteru (Hrdlicka, Komarek In: Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 29).
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K dobfe pozorovatelnym symptomim patii stereotypy v pohybové oblasti,
zahrnujici poskoky, chiizi po S$pickach, placani rukama nebo prohlizeni prsti tésné
pied oCima. Mohou se také projevovat v uzkych specifickych zdjmech, piedevsim
U jedinct s vyss§i turovni fungovani. Mnohdy se to tyka sféry technické, dopravni nebo
pocitatové. Tyto stereotypy mohou mit odlisné funkce. Mnohdy se jednd o snahu brénit
se pred socidlnimi pozadavky, které¢ klade okoli adit¢ jim dostate¢né¢ nerozumi.
Nasledkem toho se snazi uniknout ke svym ritudliim, pravidelnym a neménnym,
vyvolavajicim jistotu (Ri¢an, Krejéitova a kol., 2006, s. 207). Vagnerova (2014, s. 308)
vysvétluje stereotyp u déti s autismem jako potiebu: ,, Zachovavat rigidni rad, ktery je
pro né srozumitelny, a tudiz nevyvoldva obavy. Potieba stdlosti a neménnosti vede
k tendenci fixovat stavajici situaci. *

Vétsina odbornikil i rodici ma jisté problémy pochopit ono opakujici se chovani,
z ¢ehoz vyplyva spiSe touha po jeho eliminaci. Je vSak Zzadouci si uvédomit,
ze V nékterych piipadech zvlastni zajmy nevystupuji jako zdroje poruch chovani,
ale mohou pfispét krozvoji zvlastnich dovednosti a tim ke spoleCenskému
¢i pracovnimu uplatnéni jedince (Schopler, 1999, s. 29).

NarusSend schopnost predstavivosti se vSak negativné odrazi v mentalnim rozvoji
ditéte. Nedostatecna zptisobilost napodobovani a symbolického mysleni je pfic¢inou
nerozvijeni hry, kterda je dilezitym prostfedkem uceni a celkového vyvoje ditéte.
Traveni volného Casu se tak odliSuje od Cinnosti intaktnich vrstevnikl. Stejné jako
u dvou predchozich problémovych oblasti, i zde ma velky podil na kvalité, pestrosti

a nenucenosti hernich ¢innosti typ a hloubka postizeni (Thorova, 2012, s. 117 — 118).
3.2 DIAGNOSTIKA

., Pro diagnostiku PAS neexistuje univerzalni test, pouzité diagnostické nastroje jsou
zavislé na vybéru diagnostického pracoviste.” (Bazalova, 2012, s. 70) U jedinct
s autismem se diagnostikou rozumi piedevsim kvalitné provedena faze pozorovani, kdy
je primarn¢ dulezita znalost jednotlivych znakt a obvyklych projevi daného syndromu
v dil¢ich etapach vyvoje. Etapa porovnavani konkrétnich projevii ditéte s ocekavanymi
kompetencemi v klicovych oblastech s ohledem na mentalni Groven pfinasi cenné udaje
pro diagnostikovani. Neopomenutelnym aspektem pro zhodnoceni je integrace tohoto

pozorovani se vSemi dostupnymi anamnestickymi daji o jedinci (RiCan, Krejcifova
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a kol., 2006, s. 212). Také Hrdlicka, Komarek (2014, s. 39) vyjadiuji nazor na stanoveni
diagnézy, kde miru zadvaznosti postizeni diagnostikovanou pouze na zéklad¢ klinického
hodnoceni povazuji za neptesnou. Jako ustfedni bod kromé pozorovani prezentuji udaje
rodiny 0 vyvoji onemocnéni i prvotnim nastupu symptomad.

Jelikoz jsou PAS pojimany jako velmi rtiznorody syndrom, je dle Thorové (2012,
S. 263) cely diagnosticky proces slozity. Na zéklad¢ dlouholetych poznatkl ze své praxe
vyjadiuje shodny nazor s vySe uvedenymi autory na stanoveni diagnozy piedevSim
dle screeningu, ktery je orientovany na mapovani a vyzkum chovani. Autorka zaroven
dodéava, ze v soucasnosti neni k dispozici zadné zkouska biologického typu, ktera
by ptitomnost autismu prokazovala.

Pro spolehlivou diagnézu je nezbytny komplexni ptistup. Moderni postupy jsou
mezioboroveé, zahrnuji psychologické i1 psychiatrické vySetfeni, pozornost je vénovana
I mozné komorbidité s dal§$imi anomaliemi (Opatiilova In: Pipekova et al., 2010,
s. 321). Rican, Krej¢itova a kol. (2006, s. 212) potvrzuji interdisciplindrni spolupraci
a prezentuji odborniky, ktefi se na ni podileji, z oboru psychologického, pediatrického,
neurologického, logopedického a foniatrického, véetné rehabilitaénich pracovnika
a specialnich pedagogt.

Metodou pro ramcové zhodnoceni miry autismu, ktera se pouziva v Ceské republice
nejCastéji, je Skala CARS (Childhood Autism Rating Scale). Zahrnuje patnact
jednotlivych behavioralnich oblasti, pfi¢emz se u kazdé polozky hodnoti rozsah
abnormity. Je mozné ji pouzit jiz u dvouletych déti (Opattilova In: Pipekova et al.,
2010, s.321). Pres pomérné Casté vyuzivani vSak poskytuje tato posuzovaci Skala
vysledky, které urcuji pouze orientaén¢ miru zdvaznosti poruchy. Rozsahlejsi dotaznik,
ktery mapuje pres sto polozek specifickych projevil ditéte je zndmy pod ndzvem Skala
ADI-R (Autism Diagnostic Interview — Revised). Jedna se o diagnostické interview
vedené specialné zaSkolenym personalem, pfi¢emz mezi stézejni udaje patii ziskané
informace od rodi¢li. Pozornost je zaméfena na rany vyvoj, prvotni projevy poruchy,
rozvijeni motorickych schopnosti, zajmy a chovani ¢i také otazky ohledné specidlnich
schopnosti ditéte (Beranova, Thorova, Propper In: Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 94).

Ceskym screeningovym nastrojem, ktery se soustfedi na depistaz poruch
autistického spektra je dotaznik DACH (Détské autistické chovani). Otazky jsou

sméfovany na triddu problémovych oblasti a nespecifické variabilni projevy poruchy.
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Rodice vyplnuji jednoduchy dotaznik, jehoz vyuziti je nejvhodné&jsi u déti od osmnacti
mesict do péti let. DACH je vSak pouhou metodou zalozenou na rodicovskych
vypovédich, z cehoz vyplyvaji piipadnad pozitiva i negativa tohoto nastroje. Vyvozené
zavéry byvaji podkladem pro dals$i odborna vySetieni (Thorova, 2012, s. 273 — 277).
Objektivni pozorovani spolu se systematickym vySetfenim ditéte je v mnoha
ohledech povazovano za stézejni diagnostiku. Vzhledem Kk tomu, ze tyto procesy
je mozné uskutecnovat ve vétSiné ptipadli pouze v omezeny cas, stavaji se informace
0 vystupovani ditéte v riznych prostfedich nesmirné¢ cennou komoditou. Vyse uvedené
screeningové metody jsou tak podstatnou soucasti a zpresnujicim Cinitelem

diagnostického procesu (Thorova, 2012, s. 264).

3.3 MOZNOSTI INTERVENCE

S odkazem na dosavadni zjisténé poznatky celosvétového charakteru neni mozné
V soucasné dob¢ autismus vylécit. V této souvislosti 1ze hovofit o metodach, respektive
terapiich, jejichZ cilem je zmirnit projevy a ptidruzené obtize takovym zptisobem, aby
byla co nejvice zvysena kvalita zivota lidi s PAS a jejich rodin. IndividuéIné zvolenymi
technikami a v€asnym pfistupem lze snizit celkovy dopad poruchy, zajistit efektivni
pomoc a dosahnout co nejlepsi prognézy (Sporclova, 2018, s. 40).

Interven¢ni proces zde vystupuje jako kombinace vychovnych a psychologickych
prostiedkii, kde hlavni zdsadou pro dosazeni nejlepsich vysledkl se jevi dodrzovani
strukturovanych programili s vyuzitim vizualizovanych informaci a strategie
kombinovani behavioralnich technik (Thorova, 2012, s. 381).

Nabidka interven¢nich programi a terapii je Sirokd. Podminkou vybéru by mély byt
veédecky ovéfené informace, ze kterych bude dany plan 1écby vychazet. U kazdé zvolené
metody je dale nutné brat zfetel na to, ceho chceme s konkrétnim jedincem dosdhnout
a stanovit si piiméfené a realné cile. Obecnym zdmérem byva maximalizace schopnosti
k fungovani v bézném prostiedi a dosazeni co nejvyssi miry samostatnosti. Po stanoveni
diagnézy podlehnou rodice nejednou piesvédceni, Ze ¢im vice budou s ditétem
pracovat, tim rychleji mu pomohou se z autismu ,,vylécit“. Nasledkem byva pietizenost,
coz miize vést naopak ke zhorSeni stavu ditéte a poté rozvoji stresu u rodict. Kazdy

Z rodi¢ll ma pravo zvolit pro své dité terapii ¢i program dle svého uvéazeni. Je vSak
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nepiijatelné, pokud by tento vybrany produkt mél zplisobovat jakékoliv obtize ditéti
nebo rodi¢tim (Sporclova, 2018, s. 63,70).

3.3.1 NEJCASTEJSI PROGRAMY A TERAPIE

e ABA terapie

Aplikovana behavioralni analyza (ABA) je terapie, kterd se zaméfuje na modifikaci
lidského chovani. To je vyjadfeno jako souhrn udalosti, které maji danou navaznost.
Predpokladem je, ze urcity typ chovani vznika jako nésledek pfedchazejicich faktort
aje udrzovano faktory nésledujicimi. Vlastni terapie spociva vtom, ze redukuje
spoustéce dan¢ho chovani tak, aby se jiz nevhodné chovani neobjevilo, ¢i piestalo byt
funkéni (Mozny a PraSko In: Thorova, Jin, Cadilova In: Hrdlicka, Komarek, 2014,
s. 177). Thorova (2012, s. 388) o této analyze doplnuje informace, tykajici se prace
sjedinci a jejich motivaci: ,, Velmi vyrazné se pracuje s pozitivnimi odménami
(systematicky se posiluji chténé projevy), trestum se vyhybd, negativni reakci je pouze

¢

diirazné ,,ne‘* nebo ignorace. StéZejni je individuadlni vyuka.

e TEACCH program

Tento program je primarn¢ zaméteny na problémové oblasti s tim, ze zohlednuje
specifika PAS a poskytuje podporu pii osvojovani novych dovednosti pomoci struktury.
Strukturované uceni vychdzi z konceptu, ktery klade diraz na strukturalizaci casu
a prostoru, individualni pfistup, vizualizaci a motivaci. Pomoci téchto principt jsou
zmiriovany deficity vychéazejici z PAS a rozvijeny silné stranky kaZdého jedince
(Sporclova, 2018, s. 64). Blize o konkrétnich principech bude pojednavat kapitola
Specifika ve vzdélavani déti s PAS.

e Alternativni a augmentativni komunikace (AAK)

Tento systém se zaméfuje na kompenzaci projevil u zavaznych komunikacnich
poruch. Jelikoz je PAS primarné poruchou komunikace, je AAK efektivnim feSenim
V oblasti tohoto deficitu. Zamérem je dosaZeni aktivniho dorozumivani a zapojeni
jedince do spoleCenského prostiedi. Vybér konkrétniho systému je v souladu se
schopnostmi osoby a prognézami jejiho vyvoje (Klenkova, 2006, s. 206). Komunika¢ni
intervence zahrnuje napiiklad pouzivani vyménného obrazkového komunikacniho

systému (VOKS). Ten pfedstavuje smysluplnou formu komunikace, kdy, jak jiz nazev
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naznacuje, se jedna o vyménu obrazku za pozadovanou véc. Timto zplisobem se mohou
naucit vyjadfovat i jedinci nemluvici a tim podporovat sviij rozvoj nezavislosti

(Knapcova, 2018, s. 9).

e Farmakoterapie

Lécba poruch autistického spektra je v soucasné dobé sméfovana na zmirnéni
nékterych ptidruzenych potizi, jelikoz neexistuji 1éky, pomoci kterych by bylo mozné
autismus a jeho jadrové piiznaky vylécit. Neopomenutelny diraz je pii medikaci kladen
na nutnost kombinace s jinymi technikami, pfevazné behavioralniho sméru. Uéinnost
vSak neni hned a u vSech jedinct stejnd, zdsadnim problémem pii volbé a predepisovani
1€kt je jiz né€kolikrat zminovand variabilita syndromu i rozliéné pridruzené obtize
(Thorova, 2012, s. 398). Jako divod k zahajeni medikace byva ¢asto nardst a zhorSeni
nevhodného chovani v souvislosti s autistickymi projevy. Za kazdych okolnosti je tieba
dobfe zvazit nasazeni medikace v ramci pozitiv a negativ, jelikoz se jedna o 1écbu

symptomatickou, ne kauzalni (Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 162).
3.4 PROGNOZA

V ramci stale vétStho mnozstvi a propracovanosti diagnostickych procest dochéazi
ke snizovani vékové hranice diagnostiky autismu. Tim se otevira prostor pro v¢asnou
intervenci, a tak i zajisténi lepsi prognézy (Thorova, 2012, s. 421).

Béhem zékladni skolni dochdzky miize na zakladé odborného piistupu pedagogii
dochdazet k pozitivnimu rozvoji v jednotlivych oblastech, nejcastéji v socializaci ditéte
a Vv jeho komunikac¢nich dovednostech. Naopak v obdobi dospivani je pro zna¢nou ¢ast
0sob s PAS typické zhorSovani jiz osvojenych dovednosti ¢i nartst agresivniho chovani
(Koenig et al., Rutter In: Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 42). Zacne se vyskytovat
nepiistupnost, samotaistvi a izolace od okoli (Gillberg, Peeters, 2008, s. 28).

Nésledné i v obdobi dospélosti ptetrvavaji vyrazné obtize, predevSim v socidlni
oblasti. Pouze o jedné tietin€ osob s autismem muzeme prohlasit, ze ma v ramci v€asné
diagnostiky, specialnich vzdé€lavacich piistupti, podpirnych programii a rehabilitaci
predpoklady do urcité miry fungovat samostatné. Ve velké vétsin€ ptipadii jsou jedinci
s autismem celoZivotné odkdzani na péci a podporu rodiny ¢i odpovidajici organizace

(Mauk, Koenig et al. In: Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 42).
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4 VYVOJ PORUCHY VE VEKOVYCH OBDOBICH

Autismus je 1 pfes své charakteristické symptomy a projevy velmi individudlni
zalezitosti u kazdého ditéte. Doba rozeznatelnosti prvnich pfiznakl je zavisla na miie
zatizeni a typu poruchy. Za stézejni je povazovana hranice péti let ditéte. Chovani se tak

vvvvvv

¢asovém obdobi diagnostika nezachytila (Thorova, 2012, s. 229).
4.1 PRVNI ROK ZIVOTA

V tomto obdobi ditéte neni zcela moZzné pozorovat a zachytit odchylky, které
by upozoriiovaly na nestandardni vyvoj. Navic kazdé dité vykazuje jistou vyvojovou
rozdilnost, takze i pocatecni nenapadné projevy mohou zlstavat skryté. Az s postupem
¢asu se projevi jejich vyssi mira a rozvinou se symptomy, které uz u rodicit vyvolaji
pochybnosti, ze asi s jejich ditétem neni néco v poradku (Thorova, 2012, s. 231). Vycet
prikladi uvadi Teitelbaum (In: Thorova, 2012, s. 231) se zaméfenim na poruchy
pohyblivosti: ,, Konkrétné se jednd o odlisnosti zaznamenané v oblasti motoriky
a Vv dosazeni vyvojovych milnikii v lezeni, stdani, sezeni a chiizi a specifické posturace. *
Okolo prvniho roku byvaji u pozdéji diagnostikovanych déti s autismem pfitomny
znamky nezdjmu o okoli a o véci, které je obklopuji. Bez uspéchu byva i reakce

na vlastni jméno ¢i jina snaha o upoutani pozornosti (Gillberg, Peeters, 2008, s. 26).
4.2 BATOLECI VEK

Tato etapa znamena pro rodice ve vétSing pripadl jakési uvédomeni, ze by se mohlo
jednat o néjakou poruchu. Znatelné dikazy jsou predevSim v komunikaci, kde je vyvoj
feci opozdény, Ci se vyskytuje abnormné. Poji se s neschopnosti ukazovat na predméty
¢1 je pojmenovat, dit¢ také spontanné netvoii jednoduché véty. Zcela ziejmé jsou
abnormity v oblasti socialni. Projevy jsou prezentovany jako nesdileni radosti
ze spolecenskych aktivit, nenapodobovani c¢innosti vibec, ¢i jen omezené¢ nebo
vyhybani se t€lesnému kontaktu (Thorova, 2012, s. 233 — 234). Béznymi se stavaji také
odli$nosti v ramci hernich aktivit. Zde si dit€¢ vétSinou oblibi jednu ,hracku coz

vetSinou zastava néjaky predmét denni potteby (kartdcek na zuby, klice apod.) a odmita
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se od n¢j odloucit. S béznymi hrackami si hraje nefunk¢énim zplisobem, neumi je
pouzivat ke svému ucelu. Soustfedénost je chvilkovd (Watson In: Thorova, 2012,
s. 235 — 236). Navenek vystupuji napadnosti motorické, pievazné kyvani té€lem, toceni
se dokola, tfepani rukama nebo chiize po Spickach (Johnson In: Thorova, 2012, s. 236).
Velmi diskutovanym tématem je ocni kontakt u téchto déti. Vétsina z nich ma zvlastni
pohled, ktery je Casto strnuly, ulpivavy a neptitomny realité, vyjadiujici nezdjem o déni
kolem sebe. | pokud jsou néktefi jedinci schopni pohledu z o¢i do o¢i, mnohdy to
nevyjadiuje jejich soustfedénost a zdjem o danou osobu (Gillberg, Peeters, 2008, s. 27).

, To, zZe se dité zvlddne podivat do oci, skutecné neznamend, Ze nemiize mit autismus. *

(Bittmannova a kol., 2019, s. 58)
4.3 PREDSKOLNI VEK

Tim, jak se dité vyviji a roste, zvysuji se také obavy rodi¢t. Nestandardni chovani,
které bylo doposud tolerovéano, se muze s pribyvajicim vékem prezentovat jako zavazny
problém zejména ve vztahu k vrstevnikiim. Namisté jsou otdzky rodicu, které fesi
zafaditelnost ditéte do matei'ské Skoly, schopnost zvladat pobyt v kolektivu dalSich déti
a celkové pfijeti ,,0odliSnosti“. Nartstajici rozdily vtomto obdobi jsou ziejmé
Vv kolektivnich ¢innostech, zajmech ditéte, hernich aktivitach i1 schopnosti vyjadfovat se.
Pro n¢které déti je dochazka do matetské Skoly tak stresujici, Ze se objevuje zhorSené
chovani a problémy pfi ¢innostech, které¢ mélo dit€ do urcité miry jiz osvojené. Tyka
se to predevsim sebeobsluhy. Rodi¢e mnohdy poprvé slysi od zkusenych pedagogt
vyjadfeni obav a podezieni na autismus (Sporclova, 2018, s. 89). Nejvyrazn&jsim

projevem v chovani je velmi obtizna usmérnitelnost (Thorova, 2012, s. 242).
4.4 MLADSI SKOLNI VEK

Pokud se diagno6za stanovuje az s prichodem ditéte do Skoly, byva situace vyraznéji
v mlad$im ve€ku a jez by vykazovaly jisté podezieni na né€kterou z poruch autistického
spektra. Ve styku s rodi¢i a sourozenci nemusi byt problémy tak ziejmé a vyrazné, jako
pti kontaktu s vrstevniky (Thorova, 2012, s. 247 — 248). Od skoléka se jiz ocekava jista
mira zodpovédnosti, pfizpisobivosti a schopnosti ovladat své emoce. Pozadavkem je

také urcitd mira samostatnosti. D¢t s diagnostikovanym autismem jsou ve vSech téchto
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sférach konfrontovany s kolektivem vrstevnikd, pfi¢emz vétSina v téchto oblastech vice
¢i mén¢ selhava. Tlak této situace doléha i na rodice, bez nutnosti dozoru nefunguje dité
ani v domacim prostiedi. Jina situace je u déti s t€z8i formou autismu, které se zatazuji
do specialnich Skol. Zde je pocitano s individudlnim piistupem a pfizplisobenim

se specifikiim kazdého ditéte (Sporclova, 2018, s. 93).
45 STARSI SKOLNI VEK

Pro kazdého jedince s autismem je obdobi adolescence jiné. U jisté ¢asti déti
dochazi v této etapé k pozitivnimu rozvoji feci a socidlnich vztaht. Pokrok je znatelny
V samostatnosti a Upraveé problémového chovani. Také existuje ¢ast dospivajicich déti,
u kterych jejich rodina nezaznamena Zadné znatelné zmény (Gillberg In: Thorova, 2012,
S. 250). Na druhé¢ stran€ stoji znacna skupina déti, u kterych puberta piinaSi nejvetsi
problémy. ZhorSeni symptoml a navrat obtizi, které se vyskytovaly jiz v minulosti,
mnohdy predstavuji zacatek tohoto obdobi. Objevuji se vzorce stereotypniho chovani,
uzavienost, hypoaktivita, ztrdta jiz ziskanych ftecovych schopnosti, tendence
k sebezrafiovani. Muze nastoupit regrese az na uroven piedskolniho véku (Gillberg,
Peeters, 2008, s. 28). Ve své publikaci upozoriiuje Sporclova (2018, s. 103) na nutnost
podpory déti predevSim v tomto citlivém obdobi dospivéani, kdy uvadi, Ze bez péce
a porozuméni se mohou dospivajici jedinci citit vyclenéni a osamoceni, coZz miiZe

predikovat vznik rizikového chovani a ocitani se v nebezpecnych situacich.
4.6 DOSPELOST

S ptichodem dospélosti ma jiz ¢lovek vytvoteny urcity Zivotni styl, jehoz
charakteristiky zminuje Gillberg, Peeters (2008, s. 28 — 29). V prvnim ptipadé se jedna
0 uzavienost a odmitani socialni interakce, kdy se tito lidé aktivné vyhybaji kontaktu
se spole¢nosti. Druhd skupina se prezentuje jednostrannym vztahem k ostatnim lidem.
Jejich pfistup je spolecensky nevhodny, vyhledavaji fyzicky kontakt, ktery neni
ostatnim piijemny. Celkové plsobi problémovym dojmem a nerespektuji socidlni
pravidla. Posledni skupina lidi je schopna do ur¢it¢ miry respektovat a pfijimat
vzajemnou interakci. Pokud se vSak objevi néjakd zména v klasickém reZzimu, miizou

reagovat nepiedvidatelné, pod tlakem autistickych symptomd.
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5 RODINAA DITE S AUTISMEM

Rodina a jeji prostfedi mé nenahraditelny vyznam pro vyvoj a celkovy zivot
Clovéka. Poskytuje mu zazemi, stejné tak jako uréité vzorce chovani pro budouci
adaptaci ve spole¢nosti. Fisher, Skoda (2014, s. 155) definuji rodinu nasledovné:
dochazi  k uspokojovani  jeho fyzickych, psychickych a socidalnich potieb.
Nezastupitelnost rodiny také dokladaji autoti Valenta, Miiller et al. (2021, s. 275)
a potvrzuji vyznam pro budouci vychovu a socializaci ditéte: ,, Pristupy rodicii k ditéti
jsou spolu s celkovou socialné-kulturni urovni rodiny hlavnim faktorem rodinné
vychovy. “
pted jeho narozenim. Rodi¢e se postupné pfipravuji na ptichod ditéte, planuji jeho
budoucnost. Dévaji si jisté cile a maji pfedstavy, jak bude jejich potomek UspéSny
ve svém zivoté (Thorova, 2012, s. 407).

S nastupem prvotnich pfiznakli autismu a poznani toho, ze novy clen rodiny
se odliSuje, prichdzi mnoho otdzek zejména ohledn€ miry zavaznosti problémi,
schopnosti 1é¢it dany stav ¢i perspektivy budoucnosti ditéte. V kazdé roding se obtize
vyskytuji v jiném stupni zavaznosti, kazda rodina ma také specificky piistup k jejich

feSeni (Schopler, 1999, s. 13).
5.1 REAKCE NA DIAGNOZU

Autismus predstavuje poruchu, ktera dava rodi¢im uréity ¢as na to, aby ho prozili
s védomim, Ze je jejich dité zdravé. Toto obdobi je u kazdého jedince jinak dlouhé,
zalezi na konkrétnim typu poruchy. O to vétsi Sok pfichazi se sdélenim diagndzy
a dlouhodoba zatézova situace (Thorova, 2012, s. 407).

Nasleduje obdobi, které je ustfednim pro vyrovnani se s takovym stavem. Celkova
reakce rodiny i blizkého okoli ma klicovy dopad na dané dité a jeho nasledujici vyvoj.
Pokud bude porozuméni dané situaci dostatecné, je mozné ocekavat pozitivni piistup

apfijeti ditéte jako clena rodiny, ktery potiebuje specifickou pomoc a podporu.
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V opac¢ném piipadé se dité stava jakymsi vetelcem, jehoz narozeni zptsobilo rodiné
trapeni a problémy (Jelinkova in Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 183).

Bez ohledu na miru stresu, ktery provazi oznameni diagndzy, si vétSina rodin projde
témito stadii zvladani nesnadné Zivotni krize, ktera ve své publikaci uvadgji Rican,
Krej¢irova a kol. (2006, s. 69):

e stadium Soku — u rodicl nastupuje nepfimétend iraciondlni reakce, prozivaji
pocity zmatku a stfidani emoci

e stadium popreni — znamena urcitou obranu psychické rovnovahy rodic,
popieni sdélenych faktd a ptipadné i vytésnéni informaci

e stadium smutku, zlosti, pociti viny — typické je hledani vinikd, kdy
se prozivana frustrace muize obratit proti partnerovi nebo zdravotnickému
personalu, agresivita se stfida s pocity uzkosti, viny, rodicovského selhani,
sebelitosti a bezradnosti

e stadium rovnovahy — znamena jisty zacatek v pfijimani nové situace,
u rodict se snizuje pocit Uzkosti a snazi se aktivné podilet na moznostech
lécby ditéte

e stadium reorganizovani — v této fazi jsou rodice jiz schopni danou situaci
pfijmout a adaptovat se na ni, pfijimaji dit€ ve své podstaté takové, jaké je
aplanuji redlné aktivity do budoucnosti, dochazi ke zménam hodnot

u jednotlivych ¢lent v rodiné

Rodicovské pfijeti ditéte a smifeni se sjeho postizenim v poslednim stadiu
reorganizovani nemusi znamenat, Ze se u rodic¢ii v budoucnu neobjevi model chronické
bolesti nebo utrpeni. Ten predstavuje existenci urCitych fazi litosti a smutku, které
opakované prozivaji rodic¢e i v prib&hu dalSich let Zivota ditéte (Valenta, Miiller et al.,
2021, s. 277).

Zdaleka ne vSichni rodi€e jsou schopni dosahnout postojl, které by vedly k pfijeti
ditéte s postizenim. Mnohdy pfetrvavaji pocity viny a smutku, agresivni postoje vici
okoli nebo izolovanost od spolecnosti. Mezi postoje, které ztézuji idedlni adaptaci
rodiny, jez spociva v uspokojovani potieb vSech svych ¢lent, fadi Thorova (2012,
s. 413) napiiklad hyperprotektivitu neboli piechnané intenzivni pé¢i a fixaci na dité

S postizenim. To znamena, Ze jeho potieby jsou dlouhodobé uptfednostiiovany pied
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pozadavky ostatnich ¢lenti. Také naroky jsou kladeny v niz§im rozsahu a chovani je
omlouvano danym handicapem. Tim dochézi k celkovému zpomalovani vyvoje ditéte
a jeho nesamostatnosti. Dal§im ztézujicim faktorem, ktery autorka uvadi, je odmitani
handicapovaného ditéte. To se dé&je vétSinou v souvislosti s pocity viny a moznym
komplexem vlastni ménécennosti jednim z rodict. Prekazkou je také pietrvavajici vztek
na partnera, jako mozného vinika nastalé situace. V nékterych ptipadech to mize vést
az k rozpadu rodiny. Pii zpochybniovani a nepfijeti stanovené diagnozy se také vyrazné

zpomaluje proces adaptace, ktery nasledné ovliviiuje ii€innou intervenci.
5.2 DOPAD NA CLENY RODINY

Je dulezité si uvédomit, ze diagndza autismu u ditéte ovlivni celou rodinu. Jednotlivi
¢lenové se s piijetim tohoto faktu vyrovnavaji zcela individudlné. Zaroven u kazdého
znamena tento proces riznou dobu néstupu a rozdilnou délku trvani. Néasledna vychova
ditéte predstavuje znacnou zatéz a promitd se do komplexniho fungovani rodiny.
Obecné lze uvést, ze nejvyssi miru zatizeni nesou rodice, ktetfi se stavaji jistymi
Jterapeuty” pro své ditd (Sporclova, 2018, s. 81). O naroénosti rodi¢ovské péce
pojednavaji Sladeckové, Sobotkova (2014, s. 117) a zdaraziuji predev§$im vysoké
zatiZzeni v oblasti emocni, ¢asové, organiza¢ni 1 financni. Rodice jsou ti, kteti se vénuji
svému ditéti nejvice, poskytuji mu péci, snazi se o jeho zapojeni do spolecnosti
a umoziuji mu kontakt s okolnim svétem.

Neobvyklé naroky a znaény podil péce o dit¢ sautismem dopada piedev$im
na matky. Ocitaji se v situaci, ktera je vétSinou cCasov€é nepfizniva k moZznostem
vykonavat svoji profesi. Také pfichazeji o moZnost spoleenskych aktivit. Na zakladé
specifickych projevu ditéte se matky uchyluji mnohdy do izolace, se zdmérem vyhnout
se nevhodnym poznamkam ¢i reakcim z okoli. To se negativné promita do psychické
roviny, objevuje se také rezignace na pratele a své zajmy. Ani otcové déti s autismem
nemaji v rodin¢ lehkou roli. Ve vétSiné ptipada jsou na né kladeny naroky souvisejici
s ekonomickym zabezpecenim rodiny. I kdyZ pfed okolim mohou piisobit vyrovnang,
ve vétsing piipadi maji obavy nejen o své dité, ale také o matku, kterou starost o dité
vycerpava (Jelinkova In: Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 184).

Také zivot sourozenct je zna¢né ovlivnén. Pozornost rodict je vénovana ve zvysené

mife ditéti s autismem. Velmi ¢astym naslednym jevem je Zarleni sourozencd. To mize
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vést 1 k napodobovani symptomatického chovani a projeviim neodpovidajicim véku, jen
za ucelem ziskani pozornosti rodic¢i. Je tieba si uvédomit, ze podobné potfeby nejen
V ramci socialni oblasti, mé i dit€ bez diagnozy, které vSak byva vétSinou upozad’ovano
(Bittmannova, Bittmann, 2018, s. 17).

Dopady autistické poruchy na sourozence jsou rozdilné. Nejbéznéjsi problémy,
se kterymi se sourozenci déti s autismem musi vyrovnavat, prezentuje ve své publikaci
Richmann (2015, s. 95 — 96). Jedna se pfedevsim o celkové pochopeni dané poruchy
a zvlastniho chovani. Sourozenci jsou ¢asto vystaveni tlaku, kdy jim rodice vénuji malo
pozornosti aciti se odstréeni. Nékdy jsou vtazeni do role pomocnika, kdy se staraji
0 svého bratra ¢i sestru s autismem. V nékterych pfipadech byvaji vystavovani vétsi
zodpoveédnosti, neadekvatné svému véku. Tento maly vycet problémi muZe negativnim
zpisobem ovlivnit nasledujici vyvoj a sebepojeti ditéte, utvafeni rodinnych vztaht
I vztahl s vrstevniky. Je na rodiCich, aby odpovidajicim zplisobem vytvaieli pocit
rovnosti déti a budovali vzajemnou soudrznost, i kdyz zpoc¢atku mize byt velice obtizné

priblizit zdravému ditéti handicap s ndzvem autismus.
5.3 KLIMA V RODINE

Zavaznost poruchy je jednim z hlavnich faktori, ktery ma vliv na atmosféru rodiny.
V kazdém piipad¢ se objevuje jista zména ve fungovani, ovlivnény jsou rodinné vztahy.
Rodice se postupné izoluji od svych obvyklych spolecenskych kontaktd a orientu;ji
se na setkdvani srodinami, které maji podobné handicapované dité. Pro nékteré
predstavuje dana porucha moZnost jak pomahat jinym, napiiklad zaloZzenim spolku
¢i organizace (Bazalova, 2017, s. 94).

V kazdém pfipad¢ jsou €lenové téchto rodin vystavovani silnému stresu vV podobné
mite. Casto si stézuji na nedostatek volného casu, deprese, obtize somatického
charakteru i partnersky nesoulad. Chybi vzajemna podpora, vztahy nejsou na dobré
urovni. Nasledkem toho se rodina citi vice zranitelna (Schopler, Mesibov, 1997, s. 193).

Postupné ziskava odliSnou socidlni identitu a je vystavena nejriznéjSim reakcim
¢i komentaiim ze svého okoli. ZvySovani stresu je ddno také mnozstvim odbornych
informaci a doporucujicich postupt, které se v dobré vife K rodiné dostavaji (Guralnick
In: Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 89). Mnohdy ani reakce blizkého okoli pro ¢leny

rodiny nebyva pfili§ povzbudiva. Nasledkem netaktniho jednani se zrodi¢i mohou
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stavat nadmérni ochranitelé trpici pfehnanou tizkosti o své dité. Velkym tématem je také
otazka budoucnosti a strach, kdo se o dité postara v piipad€ nemoznosti rodicovské péce
(Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 90).

Aby bylo rodinné klima zdravé a vSichni ¢lenové se citili spokojené, je dulezita pii
volbé intervence vzajemna soudrznost ¢lenii a ujasnéni Si jejich postoji k ditéti.
Ke snizeni negativnich dopadid na fungovani rodiny mé vliv podpora medicinska,

pedagogicka, psychologicka i socialni (Bazalova, 2017, s. 95).
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6 SPECIFIKA VE VZDELAVANI DETI S PAS

Moznosti, jak vzd&lavat déti s poruchou autistického spektra v Ceské republice
v soucasné dobé vymezuje zdkon ¢. 561/2004 Sb. (Skolsky zékon). Oblast, ktera
se vénuje vzdelavani déti, zakd a studentl se specidln¢ vzdélavacimi potiebami,
je vymezena § 16 tohoto zakona. Zakiim je garantovano vzdélavani s ohledem na jejich
aktualni Uroven, moznosti a zavaznost poruchy v plném rozsahu od dochazky
do ptedskolniho zafizeni az po vysokoskolské studium. V ptipad¢ integrace nejen
do bézné zakladni Skoly potiebuje dité¢ s autismem vy$$i miru podpory z divodi
specifik plynoucich z daného postizeni. Prostfednictvim podpurnych opatieni, lze
upravit organizaci, obsah a hodnoceni, metody a formy vzdélavani a pravidla pro jejich

realizaci. Diraz je kladen na maximalni vyuziti kapacity danych moznosti

u jednotlivého ditéte (Sporclova, 2018, s. 72).

6.1 INDIVIDUALNI VZDELAVACI PLAN

Aby mohlo byt vzdélavani zakd s poruchami autistického spektra Uspésné,
je individualni vzdélavaci plan (IVP) jednou z moznosti. Zohlediiuje vyvojovou uroven
ditéte v jednotlivych oblastech a zaroven stanovuje prioritni okruhy pro vychovné
vzdé¢lavaci proces (Opattilova In: Pipekova et. al., 2010, s. 326).

Jednd se o zavazny plan, ktery je k dispozici vSem osobam ucastnym vychovy
a vzdélavani zaka. Zakladem jeho vzniku je soucinnost mezi pedagogy, vedenim skoly,
samotnym zdkem a jeho rodi¢i 1 pracovniky Skolského poradenského zatfizeni
(Zelinkova, 2007, s. 172).

Na zéklad¢ specialnich metod a pomticek zahrnutych do IVP lze tyto zaky Uspésné
vzdélavat a tim i kompenzovat omezeni, vyplyvajici zjejich diagnozy. Autorky
Cadilova, Zampachova (2016, s. 102) ve své publikaci poukazuji na p¥inos vhodné
nastavené formy IVP: ,, Dobre nastavena intervence, kladeni primerenych poZadavkaii,
zohledneéni potizi vede k tomu, Ze se ditéti ve Skolnim zarizeni libi, Ze tam rdado chodi,
eliminuje rizné uzkostné a depresivni projevy, v mnoha pripadech vyrazné sniZuje

“«

problémové chovani a v dusledku toho casto i potirebu medikace téchto déeti.
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6.2 STRUKTUROVANE UCENI

Jednad se o metodiku, jejiz zdsady spocivaji v behaviordlnich pfistupech, které
vychézeji z jiz zmitiovaného TEACCH programu. Ten vznikl na zaklad¢ spoluprace
rodi¢t s odborniky, jako jistd forma odpovédi na tvrzeni, Ze déti s autismem nelze
vzdélavat. Podstatou je vCasna a spravna diagndza, nasledné doprovazena speciadlni
pedagogickou péci. Zasady TEACCH modelu se zamé&fuji na maximalni individualizaci,
generalizaci dovednosti, tésnou spolupraci Skoly a rodiny, pozitivni pfistup a zaclenéni
do spole¢nosti (Opatiilova In: Pipekova et al., 2010, s. 332).

Intervence v souladu se strukturovanym ucenim stavi na zdkladé odstranovani
deficiti pojicich se s poruchou autistického spektra a zaroven rozvoji silnych stranek
a prednosti jednotlivce. Ustiednim bodem se stava individualni piistup, strukturované
prostfedi, vizudlni podpora a motivaéni stimuly. Pfi uplatiiovani obecnych principii
strukturované vyuky se zaméfujeme na pouzivani zékladniho pravidla, které¢ vychézi
zna$i kulturni tradice, coz predstavuje systém prace zleva doprava a shora doll

(Cadilové4, Zampachova, 2008, s. 29).
6.2.1 INDIVIDUALNI PRISTUP

Patii do obecnych principti prace s lidmi s autismem a piedstavuje predevsim
individualné nastavenou formu pfistupu k danému jedinci s uplatnénim vhodnych
metod, zajem o feSeni jeho problému, upravené prostiedi na miru a celkovou praci
i komunikaci probihajici v individualnim vztahu (Cadilova, Zampachova, 2008, s. 30).
Kjiz zminénym bodim dodava Bazalova (2012, s. 190) dileZitost individualizace
predevS§im kvili variabilit¢ poruch autistického spektra. Bittmannova a kol. (2019,
S. 56) vidi zaklad uspésné intervence v prvni fadé také v individudlnim pfistupu. Dle
autorky nelze totiz spoléhat na jeden osvédceny zptsob fungujici u vSech jedinci se
stejnou diagnozou. Je predevSim nutné zjistit urovenl jednotlivych vyvojovych oblasti
konkrétniho ditéte, jelikoz pokud ho chceme rozvijet, musime ho dobie poznat, zajimat
se 0 n&j a zjistit co nejvice informaci od rodi¢t i odborniki, které mohou pomoci

ovlivnit edukacni proces.
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6.2.2 STRUKTURALIZACE

Pti strukturovaném uceni je dan diraz na vytvoteni piehlednosti konkrétni situace Ci
sdéleni. Z deficitu, ktery je u jedincu s autismem dan zakladnim handicapem, vyplyva,
Ze tyto osoby mivaji problémy se zvladanim mimotadnych situaci, neumi planovat svoji
¢innost a ve vétsing piipadii se objevuji problémy s orientaci v prostoru, ¢ase a ¢innosti.
Nejsou schopni si odpovédet na otazky Kdy? Kde? Jakym zplsobem? Jak dlouho?
Pro¢? Diky tomu se ocitaji ve stresu a mnohdy nastupuje zmatené chovéani (Cadilova,
Zampachové, 2008, s. 32).

Prostiedi, ve kterém se dit¢ pohybuje, ma byt zafizeno takovym stylem, aby
poskytovalo patficnou oporu a strukturu, na zakladé které se dité ocita v bezpeci
a otevira se i pro socialni vztahy (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006, s. 222).

Blize o strukturalizaci pojednava Bittmannova a kol. (2019, s. 57) a uvadi konkrétni
piiklady. U mladsich zaku se jedna o jasné vymezeni hranic prostoru na praci a relaxaci,
dobré zkuSenosti jsou zaznamendvany také v piipadé struktury casu a ohraniceni
jednotlivych ¢innosti pomoci pisni¢ky, nalepenim obrazkové znacky na hodiny
¢i pouzitim kuchyiiské minutky. U starSich zakt zajistujeme predvidatelnost pomoci
vCasného piedavani informaci o priabéhu hodiny, planovanych testech nebo
mimotéadnych akcich.

Casovou strukturu dopliiuje Cadilova, Zampachova (2008, s. 39 — 46), kdy
pfedstavuje denni reZim i1 jeho mozné druhy. Funk¢ni denni reZim znamena pro dité
sautismem porozuméni sdélovanym informacim a moznost do wuréité miry
samostatného fungovani. Jednd se o ndzorny rozvrh hodin, obsahujici symboly
jednotlivych cinnosti. Forma znazornéni je dana vyvojovou urovni ditéte. Urcitou
alternativou, pokud dit¢ ovlada praci srezimem, je také moznost pouzivani diart
a zapisnik neboli pfenosnych dennich rezimt. Néktefi jedinci jsou schopni pracovat
I stydennim ¢i mésicnim rezimem, kde jsou zaznamendny pouze akce, které se
neopakuji pravideln¢. Struktura je dulezitda i pii vypracovavani konkrétnich ukolu.
K tomu slouzi nejcastéji pevné dané instrukce, jak dlouho bude trvat splnéni zadaného
ukolu a zpiisob, jakym ma dité tento ukol vypracovat.

Strukturalizaci jako jeden z prvka vhodného piistupu ve vzdélavani zaka s PAS
shrnuje Opatiilova (In: Pipekova et al.,, 2010, s. 333) a dle autorky tento systém:

,Znamend vneseni pevného tadu, presné posloupnosti cinnosti a jednoznacného
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usporadani prostiedi do zZivota c¢loveka s autismem. Svet dostane logiku a rad. Namisto
chaosu nastoupi pocit bezpeci a jistoty, kterda umozni akceptovat nové ukoly, ucit se

a lépe snaset udalosti, které jsou nepredvidatelné. *
6.2.3 VIZUALIZACE

Vizualizace je nezbytnou slozkou Zivota jedinci s autismem. Mnoho z nich ma
Vizualni pamét na vyssi urovni oproti t€ sluchové. Je tedy snazsi si zapamatovat,
uchovat a nasledné vybavit informace podlozené zrakovymi podnéty. Pti vizualizaci
se zaméfujeme na prostor, ¢as i ¢innosti (Bittmannova a kol., 2019, s. 57).

Autorky Cadilova, Zampachova (2008, s. 51 — 61) dopliluji, ze u zaku s nizsi
vyvojovou urovni pracujeme na vizualizaci pomoci uZzivani konkrétnich ptredméti
vyjadiujicich danou ¢innost. U jedinct chapajicich spojeni mezi symbolem a urcitou
¢innosti, ¢i predmétem a obrazkem je mozné pouzivat razné formy obrazku, fotografii,
piktogramt. Naopak zaci, ktefi umi ¢ist, pouzivaji psané navody ¢i nadpisy. Dale jsou
vyuzivana procesudlni schémata, kterd poskytuji zakiim vizudlni sled dil¢ich kroki
jednotlivych ¢innosti. Souhrnem lze fici, Ze optimaln€ nastavena vizualni podpora mutize

rozvijet komunika¢ni schopnosti a vyrovnavat deficity paméti a pozornosti.

6.24 MOTIVACE

Zéakladem efektivni prace u ditéte s autismem je vhodna motivace. Ta ovliviiuje
chovani Zadoucim smérem a poskytuje prostor pro osvojovani novych dovednosti.
Odmény mohou mit rizné formy podob, od materidlnich (patii sem napfi. sladkosti,
oblibené pfedméty) pres Cinnostni (skladani puzzle, prace na PC apod.) aZ po socialni
(pochvala, tsmév a dalsi). Je tfeba pamatovat na to, Ze zvolena odména musi byt ditéti
poskytnuta ihned po splnéni zadaného tkolu (Cadilova, Zampachova, 2008, s. 66 — 67).
Bittmannova a kol. (2019, s. 57) upozoriuje na dalsi vyznamny prvek vV ramci ucinného
motiva¢niho procesu a tim je nezbytnost spoluprdce a provazanosti mezi Skolnim

a domacim prostfedim.
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6.3 SPOLUPRACE RODICU A SKOLY

vvvvvv

Nezpochybnitelny vliv na rozvoj ditéte ma jejich vzajemna spoluprace, zvlasté v situaci,
pokud se jedna o dit¢ s handicapem. Toto téma kooperace je ovSem velmi citlivé.
Soucinnost mezi rodi¢i a Skolou je prezentovana na zakladé dvou variant. V prvnim
pfipad¢ je rodi¢ vniméan jako zdékaznik, kterému by méla Skola vychazet vstiic
areagovat na jeho potieby a prani. Schopnosti vyhovét se méfi kvalita prace. Druhy
ptipad prezentuje rodiCe jako partnera, ktery se aktivné ucastni edukacniho procesu
a mé odpovédnost za vzdélavani ditéte. Kvalitu prace méti mira zapojovani rodict a sila
vzajemnych vztahd. Souhrnem Ize fici, Ze ani jeden z pfistupti nelze opomenout.
Jednani skoly by mélo vychéazet z partnerského postaveni vici rodi¢im a zéaroven
nezapominat na sluzbu, kterou jim odvadi jako svym klientim (Textor In: Capek,
2013, s. 14).

Diivodem, pro¢ by méli rodice spolupracovat a zapojit se do vzdélavani svého ditéte
je predevsim odpovédnost, kterou nesou za jeho rozvoj. Vyznam maji také jejich
zkusSenosti, které byvaji rozdilné, ale neméné hodnotné. Dulezitym bodem je i pocit
prospéchu ze zapojovani do aktivit $koly (Wolfendale In: Pol, Rabusicova In: Capek,
2013, s. 15 - 16).

V navaznosti na zminované divody spoluprace je zadouci si mezi obéma aktéry
eduka¢niho procesu ujasnit, jaké jsou hlavni cile vzdélavani, metody a predevSim
o¢ekavani Gispésnosti ditéte. Tato oblast a odlisné pfedstavy byvaji mnohdy zdrojem
konflikti a nepiijemnych situaci, kdy se nazorové oba subjekty rozchazeji (Svamberk
Sauerova, Spackova, Nechlebova, 2012, s. 76).

Pro rodie se nestdva hodnoceni vypracovanych testli prioritnim, Zzadouci
je pochopeni reakei ditéte na predkladané ulohy. Uceni a osvojovani novych dovednosti
lze ditéti v mnohém ulehcit, pokud rodi¢e rozumi ucebnim cilim a spole¢né s uciteli
je utvari. Na zakladé této formy spoluprace nasledné snadné&ji odhali, v jakém piipadé
dité nechce pracovat a kdy se jedna o zadani, které je uz ptili§ obtizné. Pravé aktivni
pfistup obou stran je vyznamnym Cinitelem pokroku ditéte. Podstatnou slozkou
je pravidelny osobni kontakt, kdy rodice pfedavaji informace o praci ditéte v domacim

prostiedi, o jeho chovani 1 zptisobu plnéni zadanych tkolt. Ze strany uciteli se jedna
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0 doporuceni vhodnych aktivit pro domaci procvicovani, ¢i nasledné rady, pokud
se nacvik nedafi. Tato setkdni umoznuji vzdjemnou zpétnou vazbu a hodnoceni
domécich i Skolnich vyukovych plant. Divéra a kladny vztah mezi rodicem a ucitelem
je zadouci u vSech déti, u téch shandicapem je vSak naprosto nepostradatelny

(Schopler, Reichler, Lansig, 2011, s. 29, 162 — 163).
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7 PODPORA DETIi SAUTISMEM A JEJICH RODICU

Diagnéza autismu u ditéte stavi pec€ujici rodinu i blizké okoli do nelehké situace.
Primarné jsou to rodice, ktefi si kladou otazky, kdo jim pomuze a kde, jakym zplisobem
a zda dostanou adekvatni informace ohledn¢ moznosti intervence a dalSich zpisobt, jak
feSit nastalou situaci. V soucasné dobé existuje mnoho mist, kde hledat pomoc
a podporu (Bazalova, 2017, s. 43).

Jako prvni dilezity segment pomoci vstupuje do procesu rana péce. Po sdéleni
diagndzy je treba rodi¢im vyjadfit psychickou podporu. Rand péce v tomto zaujima
nezastupitelné misto, kdy poskytuje cenné informace, jak s ditétem zacit vhodné
komunikovat, na zakladé¢ ¢eho porozumét projevim chovani, S jakymi podpurnymi
prostfedky pracovat a kde ziskat odpovidajici informace. Tato sluzba je poskytovéna
ditéti a rodi¢um ditéte do v€ku sedmi let. Podili se na ni fada odbornikii, pfedevsim
zoblasti specialni pedagogiky, psychologie a socialni prace. V navaznosti
se spolupracuje s pediatry, foniatry, neurology apod. (Bazalova, 2017, 49 — 50). Systém
sluZzeb rané péce je predevSim terénniho charakteru, pomoc a podpora je poskytovéna
Vv pfirozeném prostiedi ditéte, nejcastéji v rodiné. K vyuzivani se mohou rodice
rozhodnout dle svého uvazeni, sluzba je bezplatna. K poskytovatelim v Ceské republice
patii neziskové organizace v ramci sOcialnich sluZzeb jako Spole¢nost pro ranou péci
nebo Slezska diakonie (Valenta, Miiller et al., 2021, s. 176).

Odborné poradenstvi je Vramci resortu Skolstvi poskytovano ve specidlné-
pedagogickych centrech. Tato pracovisté jsou v centru zajmu téch rodict, ktefi maji
podezieni ¢1 dostanou diagnézu u svého ditéte v matefské Skole nebo béhem Skolni
dochazky. Centra spolupracuji se Skolami a nabizeji poradensky servis ¢i $koleni
rodicim. Také maji kompetence pro posouzeni miry potieby specidlnépedagogické
podpory pii vzdélavacim procesu ditéte. Nemaji ale status diagnostického pracovisté
(Bazalova, 2017, s. 47 — 48).

Vyraznou roli pfi podpofe rodin déti s poruchou autistického spektra predstavuji
nevladni neziskové organizace. Jejich koncept poméhani je zaloZzen na sdruZovani
rodi¢t, samotnych osob s handicapem, odbornikli z dané oblasti nebo dobrovolnika.
Podpora dle zakona ¢&. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach se tyka naptiklad

poskytovani osobni asistence, podporovaného bydleni, zaméstndni nebo raznych
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pobytovych sluzeb. Zastupnymi Ciniteli jsou obCanska sdruzeni, nadacni fondy, nadace
nebo cirkevni organizace (Bazalova, 2017, s. 54 — 55).

Rozsahlou nabidku sluzeb pro osoby s poruchou autistického spektra, véetné jejich
rodin, poskytuje nestatni neziskova organizace NAUTIS (Narodni ustav pro autismus)
se sidlem v Praze. ZaloZena byla v roce 2003 a jednd se o nejvétsi specializovanou
organizaci v Ceské republice. Na zaklad® zkuSenosti a postiehti v autistické oblasti
predava tato instituce cenné informace pro spolupracujici subjekty v ramci vSech kraju
Ceské republiky. Cilem je dosaZeni osvéty ve sféfe laické i odborné a komplexnost
sluzeb. Konkrétné se jedna o celozivotni podporu lidi s autismem, zaméfenou na jejich
vzdélavani, uplathovani na trhu prace i uzivani volnocasovych aktivit. To vSe s dirazem
na maximalni mozny stupen socialni interakce tak, aby tito jedinci se svymi rodinami

prozivali co nejvice plnohodnotny zivot (NAUTIS, 2023).
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PRAKTICKA CAST
8 ZAMERENI PRAKTICKE CASTI

8.1 CILE PRACE, VYZKUMNE OTAZKY

Hlavnim cilem praktické ¢asti bakalarské prace je zjistit, jaka je situace rodiny ditéte
s autismem z pohledu rodi¢ti v podminkach sou¢asné doby.
Dil¢i cile:
e Zjistit, jak se rodina a rodinné okoli postavilo ke sd€leni diagnozy autismu
u ditéte
e Zjistit zvlastni potfeby ditéte s autismem
e Priblizit nejcastéjsi problémy, se kterymi se rodice déti s autismem potykaji
e Zjistit dulezitost spoluprace rodiny a Skoly vramci edukace ditéte
s autismem
e Nastinit pfedstavy rodict déti s autismem o budoucnosti jejich ditéte
Vyzkumné otazky:
e Jakym zpiisobem ovlivnila diagnéza autismu u ditéte chod rodiny?
e Jak reagovalo Sir§i rodinné okoli na diagnézu autismu u ditéte?
e V ¢em se musela rodina ditéti s autismem ptizplsobit?
e Které problémy ve spojeni s autismem u ditéte fesi rodina nejcastéji?
e Jak dulezitd je spoluprace mezi rodinou a Skolou pii edukacnim procesu
ditéte s autismem?

e Jaké jsou piedstavy rodi¢t o budoucnosti ditéte s autismem?
8.2 METODOLOGIE VYZKUMU

Pro sbér dat a vyzkumné Setfeni byla pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu. Tento
vyzkum oznacuje Tahal (2022, s. 33) jako zaméfeni na: ,, hleddni motivii, pricin
a postoju. Typicky je jeho cilem odpovédet na otazku proc, pripadné jak.

Pojem kvalitativni vyzkum pro Reichela (2009, s. 62) neznamena pouze jednotny
celek, ale uplatituje se zde Siroké spektrum postupu, které vsak: ,,vychdzeji z jednoho

zdakladniho principu — zkoumat urcity prvek, proces, fenomén ad. V prirozenych
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podminkdach, snazit se mu porozumét a vytvorit pokud mozno jeho komplexni obraz.*
Tento druh vyzkumu byl zvolen z divodu ziskavani tidajii na zaklad¢ delsiho kontaktu
s respondenty, coz umoznuje prozkoumani dané problematiky vétsi mérou. Technickym
nastrojem byl polostrukturovany rozhovor, ktery je vhodny v pfipad¢ jednotlivei ¢i
mensich skupin. Umoziuje vést rozhovor dle pfedem stanovenych otazek, ale je zde

dan prostor i pro improvizaci.
8.3 CHARAKTERISTIKA VYZKUMNEHO VZORKU

Respondenti byli vybrani zamérné s ohledem na cil vyzkumu. Dle kritérii se jednalo
o rodice, jejichz déti navstévuji Zakladni Skolu a Praktickou Skolu U Trojice
v Havlickové Brodé a byla jim diagnostikovana porucha autistického spektra. DalS§im
faktorem byla i ochota rodin Gc¢astnit se vyzkumu. Ve vsech tfech ptipadech Setieni byly
realizovany polostrukturované rozhovory s danymi respondenty, respektive matkami
déti, ve Skole po skonceni vyuky. Vyzkumného Setieni nebyly déti ucastny piimo,
ale na zaklad¢ podrobnych sdéleni jednotlivych matek a dostupné dokumentace byly

vypracovany kazuistiky, které rovnéz tvoti vyzkumnou ¢ast prace.
8.4 PLAN VYZKUMU

Vyzkum probihal béhem mésice ledna 2023 dle ¢asovych moZnosti jednotlivych
respondentek formou polostrukturovanych rozhovort. Pred zacatkem rozhovoru
obdrzely respondentky informovany souhlas, kde byly obeznameny s podstatou
rozhovoru, jeho nahravanim pomoci hlasového zdznamniku a vyuzitim ziskanych tdaji
pro zpracovani bakalaiské prace. Také jim byla garantovana anonymita jejich
i ziskanych udaji. V textu bakalaiské prace jim byla ptidélena ¢isla Respondentka 1
az Respondentka 3.

8.5 KAZUISTIKY

Pro ucely vyzkumného Setfeni byly sestaveny kazuistiky kazdého z déti s poruchou
autistického spektra, s jejichz matkami bylo nésledné realizovdno dané Setfeni. Pomoci

kazuistik, které jsou uvedeny, je prezentovan pohled na rizné oblasti Zivota ditéte
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a sestaven tak jeho obraz. V textu bakalafské prace jsou oznaceny poradovym cislem

Kazuistika 1 az Kazuistika 3.

Kazuistika 1

Pohlavi: chlapec
Vék: 9 let

Diagnéza: détsky autismus, stfedné t€zka mentalni retardace, hyperkineticky syndrom

Priibéh Skolni dochazky:

Nastup do soukromé mateiské Skoly ve 4 letech. Pro nespolupraci s pedagogy byla tato
dochazka ze strany rodi¢i ukoncena. O rok pozdéji nastup do b&zné matetské Skoly
s asistentkou, kde probihalo vychovné vedeni K oboustranné spokojenosti.

Po jednoletém odkladu nastup do zakladni Skoly specialni, do tfidy pro déti s PAS.

Anamnéza:

Té&hotenstvi bez komplikaci, pouze vyssi krevni tlak. Porod akutnim cisafskym fezem,
po porodu novorozenecké zloutenka, ozafovan, jinak zdrdv. NaruSeny vyvoj feci.
Motoricky vyvoj opozdény, zacatek samostatné chiize az od 18 mésict. V chovani
se objevuji ritualy. Chlapec ma jednoho sourozence (bratr — 7 let, diagnostikovana

porucha ADHD). Rodice zdravi, rodina je Giplna, funkéni.

Socialni chovani:

V socidlnim chovani je patrnd tendence ke stereotyplim a snaha izolace od okolniho
svéta a vrstevnikt, predevs§im ve Skole. Pfi aktivitich se pfili§ nezapojuje, kontakt
spontanné nevyhledava, je samotaisky. Sdilena pozornost je v deficitu, obtize pfi
soustfedéni. Ve tfidé se orientuje pomoci denniho rezimu, zmény sndsi s obtizemi
a agresivnimi projevy. Vyskytuji se problémy podiidit se fizené Cinnosti a autorité.
V rodinném prostiedi zvlada lépe prvky socidlni interakce, zejména se svym bratrem.

Rodice maji u chlapce oba stejny respekt.

Komunikace:
ObtiZze s porozuménim mluvené feci, v ramci produkce feci se jedna o jednoslovna

pojmenovani. Je schopen pozadat o véc svého zajmu, spolupracuje pii pouZivani
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piktogrami. Projevuje se echolaliemi, vlastni nesrozumitelnou feci a zvuky. Na pobidky

nereaguje. Absence neverbalni komunikace.

Volna ¢innost, hra:

Rad travi ¢as venku, idealné s vyhledem na jezdici auta. Libi se mu dopravni prostfedky
a vSe s tim spojené (silnice, dopravni znacky). Bizarnim zdjmem jsou dvefe, zdmky
a kliky, které si nutkavé prohlizi. Ve hie s hrackami pievladd nefunkcni stereotypni
manipulace. Neni schopen interaktivni hry. V pohybovych ¢innostech preferuje skakani

na trampolin€, houpani v zavéSeném kosi nebo na balancnim prkné.

Motivace:
Pievlada materialni druh motivace. Oblibenym motiva¢nim predmétem je umélohmotna

barevna pruzina a bublifuk. Motivaci je také Cokolada, ale pouze jeden urcity druh.

Citové reakce:
Umi projevit radost, kdy se sméje, skace a mava rukama. Vztek, plac a kiik byva reakci
na zmény, které nezvlada pfili§ dobie. Objevuje se prechod az do afektivniho chovani,

které je doprovazeno agresi vic¢i sob€ i ostatnim.

Percepce:

Vyskytuje se zvySeny prah citlivosti na sluchové vjemy. Piecitlivélost na konkrétni
zvuky (sanitka, vysava¢, mixer) se projevuje afektem spojenym s kiikem, Skrabanim
a kousanim. Pfi nadmérném hluku v mistnosti si zakryvd usSi. Nové predméty rad

zkouma ¢ichem.

Motorika:
Hruba — pohybove¢ aktivni, napodoba a koordinace pohybt s obtizemi, niz$i obratnost
Jemna — obtiZe pfi manipulaci s drobnymi predméty, stfihani ¢i navlékani koralka

Grafomotorika — silny tlak na psaci potfeby, neosvojen spravny tchop

Sebeobsluha:
Sebeobsluzné cinnosti provadény s pomoci, pii vhodné motivaci je schopen se vice
zapojovat. Nutnd pomoc pii hygiené, obtize pii stithani vlasl a nehti. M4 velice

omezeny jidelnicek, ji pouze vybrané potraviny, které mtze drzet v ruce a ukusovat.
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Denni rezim:

Ve skole pracuje dle vizualizovaného rezimu zaméfeného na Cinnosti daného dne.
V néekterych piipadech nutné rozdéleni jednotlivych kol na postupné kroky. Stejnym
systémem pracuje i doma, pouzivana jsou procesualni schémata. Strukturované ¢innosti

mu vyhovuji, dle opakujicich se vzorct dokdze rozpoznat, co se bude dit.

Kazuistika 2

Pohlavi: divka
Vék: 12 let

Diagnoza: détsky autismus, stfedné t€Zka mentalni retardace, vyvojova dysfazie

Pribéh Skolni dochazky:

Néastup do bézné matetské Skoly v misté bydlisté. Zpocatku dochazka pouze na jednu
azdvé hodiny denné. Pozdéji se adaptovala, dochdzka na celé dopoledne, nutna
piitomnost asistenta. Do zakladni Skoly specialni nastup po jednoletém odkladu v sedmi

letech, do tfidy zamé&fené na déti s PAS.

Anamnéza:

Pribéh téhotenstvi bez komplikaci, porod cisatskym fezem kviili anamnéze matky.
Rany pohybovy vyvoj v $ir§i normé&, chiize zprvu s valgéznim postavenim koncetin.
Vyvoj teci atypicky, s opozdénim. Détské astma, zvySend alergie na roztoce. Divka ma

jednoho sourozence (sestra — 14 let). Rodice zdravi, rodina je Gplna, funkéni.

Socialni chovani:

V socidlni interakci se vybérové zapojuje do spolecného programu. N&které situace
zvlada s postupnym nacvikem. Je nutné dodrzovat strukturdlni opatfeni, obtize Cini
zmény a nepifedvidatelné jevy. Chovani s vykyvy. ZvySeny vyskyt podrazdénosti,
afektivity a projevi autoagrese se objevuje ve Skolnim i domacim prostiedi. O socialni
kontakt s vrstevniky nema zajem, upfednostiuje cCinnosti o samoté. Je schopna
respektovat ur¢ity okruh blizkych lidi, na které svym zpiisobem reaguje. V projevu jsou
patrné pohybové stereotypie, poskakovani, tfepani rukama a zvukové vyjadfovani.

V chovéani je vedena vlastnimi cili, vedeni se dokdze podfidit v jasné situaci.
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Komunikace:

Snizena uroveni komunikagnich schopnosti. ReGovy projev je obtiznd srozumitelny,
objevuji se kratké véty a fraze. Nékdy maji charakter echolalic. Porozuméni se dafi
Vv jasnych, zazitych instrukcich, pii vizudlni opofe. Dobrd orientace v logopedickém

deniku s pomoci obrazki, nau¢ené vsak nedokaze vyuzit v praxi.

VYolna ¢innost, hra:
Bavi ji pohybové aktivity, rdda travi Cas venku na zahrad¢, kde ma houpacku

a trampolinu. S oblibou jezdi na kolobé&zce. V raném véku zboziovala puzzle.

Motivace:

Pievlada zazitkovy druh motivace. Nejvice zaméfeno na potlesk a pochvalu se slovem
Sikulka.

Citové reakce:
Afekty v situacich neporozuméni, nejistoty a nepohody. Sklon k automutilacim v zatézi.
Radost i smutek provazi hlasity kiik a huceni, Vv nékterych piipadech nesnadno

rozliSitelné, o jaky projev se jedna.

Percepce:
Precitlivélost na ostré zafivkoveé svétlo, v raném vyvoji bylo obdobi zhasinani svétel.
Dobfte rozvinuto zrakové vnimani — tfidéni. Na urcité zvuky je citliva (velmi vysoké

intenzivni tony), ty ale poté sama pouziva (pii radosti, nepohodg).

Motorika:

Hrub4a — pohybova koordinace dobrd, snizena schopnost ndpodoby

Jemna — zrucnost pfi praci s drobnym materialem, stiihani a lepeni bez obtizi
Grafomotorika — uchop tuzky neni zcela adaptivni, pisemny projev hiife Citelny,

tézkopadny, troven kresby nizka, vyuzivani Sablon

Sebeobsluha:
Sebeobsluzné ¢innosti na dobré urovni, oblékani 1 svlékani obleceni zvlada samostatné.
Hygienické navyky s dopomoci, €isténi zubl dle zavedeného ritudlu. Nema rada myti

vlasti a jejich stithani. Specifické jidelni navyky, velmi omezeny vybér jidel.
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Denni rezim:
Ve skole je schopna dle pripraveného denniho rezimu pracovat, zvlada ho obsluhovat
samostatné, chape vyznam jednotlivych piktogramti. V domacim prostiedi se denni

rezim nedafi akceptovat, komunikace probiha pouze verbalné s gesty.
Kazuistika 3

Pohlavi: divka
Vék: 16 let

Diagnoza: atypicky autismus, lehk4 mentalni retardace

Pribéh Skolni dochazky:

Nastup do bézné mateiské Skoly v 5 letech v misté bydlisté. O rok pozdé&ji prestup
do matetské Skoly zaméfené na déti s vadami feéi. Odklad $kolni dochazky o dva roky.
Do prvni tiidy nastup v osmi letech na zakladni $kolu se zaméfenim na vady feéi.
Na zakladé psychologického doporuceni nastup do druhé tfidy na zékladni Skolu
Vv misté stavajiciho bydlisté. Na druhy stupen na zadost rodi¢d byl zajistén piestup

na zékladni Skolu a praktickou Skolu.

Anamnéza:

Fyziologicky prabéh tehotenstvi, porod v terminu, bez komplikaci. V5 mésicich
operace tfiselné kyly. Zfetelny pomalejsi psychomotoricky vyvoj. Samostatna chilize
v 15 mésicich. Odlisny feCovy vyvoj, ve 2 letech nemluvi ve vétach, pouze slabiky
a jednoducha slova. Logopedicka péce. Akutni zanét slepého stfeva, operace a nasledna
lazetiska péce. Ctyfi mladsi sourozenci (2 sestry, 2 bratii). Rodi¢e zdravi, rodina tplna,

dobte fungujici.

Socialni chovani:

Socialni ptizptsobivosti 1ze dosahnout postupné a do urcité miry. Interakce v rodiné
komplikovana v raném véku, nesnadné porozuméni v rdmci sourozeneckych vztahi.
Ve tfidé problémové chovani v ramci zmény, trva si na svych zvyklostech, nesnadno
méni zavedeny rezim a fad. K zadanym cinnostem pfistupuje aktivné, dle svych

schopnosti. O socialni kontakt spontdnné€ zajem nejevi, obtizné chape normy.
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Komunikace:

V raném détstvi vyuzivano vizualizovanych prostiedkt, fotografii a piktogramua. Nizké
porozumeéni neverbalni komunikaci, snizend schopnost chapat kontext. Komunikace
prostiednictvim verbalniho vyjadfovani, castecné funkCni. V ie€i je znatelnd

nepiiméfenost konverzace, ulpivani na urcité téma.

VYolna ¢innost, hra:

Rada sleduje kratké animované filmy a posloucha pisnicky. S velkou oblibou se vénuje
stithani a lepeni riznorodych obrazka do velkych seSitd a tak si vytvaii vlastni knihy.
V pohybovych aktivitach preferuje houpani na houpacce. Ma také rada ruéni prace,

predevsim vysivani.

Motivace:
Prevladd materidlni druh motivace. Preference polsStari s masaznimi kulickami.

V oblasti jidla ma oblibené rizné druhy sladkosti, granko a palacinky.

Citové reakce:
Emocni projevy znatelné pouze V extrémnich situacich. Jinak celkové oplostélé,
chybé&jici mimika i gesta. Neadekvatni smich v nevhodnych ptipadech. Cilené lze

navodit radost pomoci jiz prozité oblibené situace. Smutek proziva izolaci od ostatnich.

Percepce:
Odlisnosti v oblasti zrakového a sluchového vnimani. Hypersenzitivita na nadmérné
mnozstvi svétla (ostré zafivky). Kratkodoba zrakova pozornost. Nutnost brylové

korekce. Zvysena citlivost na hlu¢né prostiedi a silné sluchové podnéty.

Motorika:
Hrubé — sniZzena celkova obratnost, nesouroda koordinace pohybu
Jemna — manipulace s drobnymi pfedméty na dobré arovni

Grafomotorika — détské, hledné pismo, kresebny projev na velice nizké tirovni

Sebeobsluha:
Bézné sebeobsluzné cCinnosti zvlada samostatné, pouze nékdy potfebna pomoc

s kone¢nou Upravou vzhledu. Hygienu zvlada bez pomoci, problém pfi stiihani nehtt.
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Denni rezim:

Rad, struktura a denni rezim nezbytny. V raném détstvi pouZivan rezim pomoci
piktogramu. I nyni je dalezité planovani aktivit doma i ve $kole pomoci pisemného
rezimu. Zmény nutné sdélovat s dostateCnym piedstihem a zaznamenavat do tydenniho

planu, kalendare. Nutné ujiSténi o spravném porozumeéni, diiraz na zpétnou vazbu.
8.6 VLASTNI VYZKUMNE SETRENI

Vyzkumné Setfeni probihalo na zékladé rozhovoru Vpifimé interakci

s respondentkami, matkami déti s autismem.

Prvni otdzka byla cilena na zjisténi doby, kdy se rodice dozvéd¢li o autismu u svého
ditéte, vCetné uvedeni pocatecnich projevi poruchy, jelikoz pravé vcasné odhaleni

a nasledné nastaveni spravné intervence umoziuje snizovat dopady poruchy.

Respondentka 1 se vyjadfila k projevim takto: , Asi tak jako nejvic nds zarazilo,
Ze porad nemluvil. Ze uz mu byl rok a pil, dva roky a pordd nemluvil a tézko
se prizpuisoboval jakoby zménam. Mel rad svoje ritudly.” A poté k diagnoze: ,, Par dni
pred jeho ctvrtyma narozeninama to bylo oficialni.
Respondentka 2 popsala projevy nasledovné: ,, Nereagovala na zavolani svého jména.
Takze to zacinalo byt divny a pravé jsme uvazovali, jestli vitbec dobre slysi. Tak bylo
vySetreni ohledné sluchu, ale to dopadlo dobre.” K diagnoze sdélila: ,, Viastnée od dvou
let byly rizny vySetieni jako usni, neurolog, zvazovalo se psychiatrické vysetieni. Pak
jsme se dostali do SPC a tam ndm vekli, Ze to je porucha autistického spektra.
Ve ctyrech letech.
Respondentka 3: ,, V' chovani jsme pozorovali, Ze byla nemazlivd, neméla zdjem
0 blizkost druhé osoby, ale i hra byla jina nez u jinych déti. Nehrdla si s panenkama,
méla rada auta, silnice, byla bojacnd. Pomalejsi vyvoj. Diagnoza byla udélena az
Ve ctvrté tride, jako vysoce funkcni atypicky autismus. *

Ze ziskanych odpovédi je ziejmé, ze prvotni napadné projevy v chovani se shoduji
s informacemi, které uvadi odborna literatura. OdliSnosti byly Vurcité miie
zaznamenany jiz od raného vyvoje. Jednalo se o socialni oblast, vyvoj feci i herni

aktivity. V ramci obdrZzeni diagnézy se pouze u Respondentky 3 objevuje u ditéte
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pozdéjsi stanoveni, az ve Ctvrté tfidé. Dlvodem muze byt pravé diagnostikovany

atypicky autismus, u kterého nejsou presné stanoveny hranice poruchy.

Druhé otdzka se zabyvala informovanosti rodi¢i o autismu jesté pfed stanovenim

diagndzy u vlastniho ditéte.

Respondentka 1 zminila, Ze informace o autismu neméla: ,, Prakticky Zdadné. Vedeli
Jjsme, ze neco takovyho existuje, ale konkrétné jsme nevedeli. *

Respondentka 2 se vyjadiila takto: ,, Ne, vitbec. VSechno bylo novy.

Respondentka 3 sdélila: ,, O autismu jsem védela, autismus studovala moje sestra,

ktera studovala specialni pedagogiku a i vlastné na ni ty prvky vidéla.

Z uvedeného vyplyva, ze dvé ze tii dotazovanych respondentek nemély odpovidajici
informace ohledn¢ autismu a jeho charakteristice piedtim, nez jim tato porucha byla
diagnostikovana u vlastniho ditéte. Tato skute¢nost muze odrazet nizké povédomi

0 této problematice ve spole¢nosti.

Nasledujici otdzka se zabyvala zjisténim, jak na tuto skute¢nost reagovala rodina
i jeji 8irSi okoli. Z praxe je ziejmé, ze kazdy ¢lovek se stakovou zatézovou situaci

vyrovnava svym individualnim zpisobem.

Respondentka 1 uvedla odli$né reakce na sdélenou diagnézu v ramci rodiny: ,, No jd
jsem dva dny probrecela. A potom jsem se tak jakoby sebrala a Fikam, no nic, takhle to
je, musime zjistit, co s tim. Manzel, ten zdanlive to presel, jakoby se nic nedélo.
Ale dohnalo ho to za par mésicii. Ten vypadal, Ze je s tim srovnanej, ale potom jsem ho
jednou nasla, jak breci. No vSichni z toho byli tak jako smutny a ptali se, o co vilastné
jde. Chteéli informace, co to vlastné znamena. *

Respondentka 2 byla v odpovédi velmi struéna: ,, Hroznej Sok. Necekali jsme to. Bylo
to tezky pro vsechny. “

Respondentka 3: ,, Musim rict, Ze jsem nebyla v Soku, jak moznd by se zddlo, protoze
jsem se snazila S ni vlastne od jejiho narozeni pracovat, jak nejlépe jsem uméla. Spise
Jjsem to vnimala tak, Ze je to pro nds pomoc tim, Ze se vlastné oteviely obzory pro tu
peéci.” Kreakei SirSiho rodinného okoli uvedla nasledujici informace: ,, 7o si myslim,

Ze asi prave byla, byla reakce takova zdrcujici, ale nepdtrala jsem po tom.
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Na otazku ohledné reakce na diagnozu byly dle o¢ekavani zaznamenany rozdilné
odpovédi. U Respondentky 1 a Respondentky 2 pievazoval prvotni $ok, silna citova
reakce a pla¢. V sirsi rodin€ prevazovala touha po informacich, co dana diagndza
znamend. Respondentka 3 piijala sd€lenou diagnézu spiSe jako dilezity fakt, ktery
umoziiuje nastavit zpusob ndsledné intervence. Rodinné okoli v tomto piipadé pfijalo

novou skutecnost vice sklicujicim zpiisobem ve srovnani s matkou ditéte.

V ndvaznosti na piedchéazejici oblast byla na misté i otazka, kterd se vénovala

objasnéni kroki, které nastaly po zjisténi diagndzy.

Respondentka 1 uvedla: ,,No prvni asi logopedie, pani doktorka a potom centrum
terapie autismu. Vlastné to bylo tak néjak soubézné. Hlavné jsme mluvili o tom, jak
S nim pracovat, co potiebuje délat jinak nez u jinych deti.

Respondentka 2 odpovédéla: ,,No to bylo to SPC, jak nam to diagnostikovali, tak si
nas i vzali do péce. I pani logopedka, ktera nam ukazala, jak vitbec jit a postupovat
ohledné budovani slovni zasoby. A pak se pridal i Sasov. Oni tam maji sluzeb vic, nam
pomahaji rozvijet komunikaci.

Respondentka 3: ,, Bylo nam doporuceno vse v ramci naseho kraje, takze na Vysociné
teda Apla Jihlava a pani koordindtorka, s kterou jsem spolupracovala. Kdykoliv bylo
potreba, vidycky byla ochotna, prijela do skoly, prijela domii, prosté tu spolupraci jsem
vyuzivala maximadlné a opravdu nam pomohla. A potom teda jsme byli odkdzani zase
vV ramci kraje neurolog, pediatra jsme vyuzivali, ale treba deétsky psychiatr byl pouze

¢

jeden a toho jsme, i kdyz kontaktovali, tak jako lécba absolutné nesedéla.

Z4douci informace, co konkrétniho je tieba délat a jak kditéti sautismem
pristupovat, obdrzely dle odpovédi vSechny respondentky od regionalnich organizaci,
které se tomuto problému vénuji a maji odpovidajici zkuSenosti. Logopedickou péci
jako vyznamnou pomoc pii navazovani vztahu s ditétem uvedly Respondentka 1
a Respondentka 2. Naopak negativni zkuSenost uvedla Respondentka 3 v ramci

détského psychiatra a nastaveni medikace.

Diagnéza autismu u ditéte zcela jisté ovlivni chod i1 klima celé rodiny. S tim

souvisela i otazka tykajici se zmén, které v tomto dtsledku probéhly v rodiné.
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Respondentka 1 vyjadiila rozhodné stanovisko, Ze zmény nastaly urcité: ,,NO
fungovani rodiny to urcité ovlivnilo, to asi by ani jinak neslo. A tak néjak jakoby
postupné jsme zacali s nim jednat jinak. A zacali jsme takovy ty prakticky véci, jako
Ze jsme na néj zacali mluvit jednoduse, v kratsich vétach. Pouzivali jsme vizualizaci.
Alei v tom pristupu, ze vlastné odpadlo to: A délam vSechno, co mdam, kdyz porad
nemluvi, takovy ty pochybnosti. V tom ta diagnéza pomohla mné psychicky, Ze to neni
moje vina.

Respondentka 2: ,, Jelikoz dcera zacinala byt silnejsi, méla silu, tak manzel prizpusobil
svoji praci. Postupné prechdzel na home office a ted’ ho ma stale. Predtim normalné
jezdival do prace, ale ja uz jsem to prosté nezvladala, kdyz se sprajcla a bylo treba
Ji pFenést, protoze nemiizu nosit tezké veci. *

Respondentka 3 se ke zménam vyjadtila takto: , Tak wrcité jsme se zamérili vice
na vyuzivani téch ndpadit a vsehO, co nam doporucovala ta pani koordinatorka
predevsim. Ja jsem se snazila ji zapojovat jako do vSeho, vsech cinnosti, takze jsme vice
méné asi zacali vybirat cilené pro ni takové ty aktivity. TéZce zvladala zmény.
Ta rezimova opatreni byla nutnd. Pokud jsme se nekam vypravili a ona méla néjaky
stav, kdy nechtéla, sekla se, byla zlostna, nebo moznad i kricela. Takze to byly urcite

brzdy v tom bézném zivoté a situace, které se musely resit. **

Autismus klade zvySené naroky na vSechny ¢leny rodiny. Z uvedenych odpovédi
je zfejma urcita mira ovlivnéni rodinného klimatu a nastup zmeén u vSech dotazovanych.
V ptipadé¢ Respondentky 2 se jednalo o nutnou Upravu pracovni Cinnosti manzela.
V ostatnich piipadech bylo uplatiiovani specifického ptistupu a zafazovani reZimového
opatfeni vnimano jako nezbytné pro snazs$i fungovani v béZném Zivoté rodiny.
Souhrnné lze fici, ze za ucelem dobré atmosféry v rodiné zde vystupuje jista mira

podfizeni se ditéti s autismem a jeho potifebam.

r~r

Jelikoz autismus provazi fada jadrovych obtizi, pfedev§im v komunikaci, socialni
interakci a predstavivosti, dalsi otdzka byla zaméfena na pojmenovani problémd,

se kterymi se rodina v disledku autismu u ditéte potyka.

Respondentka 1 zminila potize v soucasné dob¢, ale nastinila i ty v budoucnosti: ,, Ono

toho je vic, jako Ze jsme dost socidlné izolovani. Hodné jsme bojovali s témi afekty, kdy
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Jjsme meli strach jak o néj, tak o ostatni. Ted’ to hodné opadlo, protoze se to vyrazne
zlepsilo. A potom jsou to takovy ty velky starosti jako do budoucna. Co s nim bude,
az bude velkej, jestli se nekdy aspon troSicku osamostatni, aspon castecne. Co az my
budeme starsi a nezvladneme se o néj postarat.

Respondentka 2: ,,No ono jich je hodné, téch problému. Ale malokdo knim umi
pristupovat. Hlavné z lékari. Nekdo nedokaze pochopit, Ze ji ta hracka pri vySetieni
nezaujme. A je to tim stylem no tak ji drite. Prosté se vezme a ona pak z toho ma
trauma. Takze pristup, to je problem. A dalsi je to, Ze ona je vybiravy stravnik. Kdyz
nékam jezdime, tak ji to jidlo vétsinou zabalim. Dalst problém byl, spis kdyz byla mala.
Jezdivali jsme stejny trasy na ty stejny mista a najednou jsme jeli jinudy, tak zacala
vyvddet a sekla se. No a to bouchani hlavy, to je sileny.

Respondentka 3 uvedla o problémech toto: ,, No urcité jakoby v té skole, ta prdce,
ta rezimova opatreni a vSechno, jak to nastavit a skloubit. Je toho plno. Nebo jak vyjit
S témi detmi, vim, Ze jsem hodné i mluvivala treba i s rodici téch deéti, se kterymi

se setkdvala, protoze navstévovala i krouzky. *

Z jednotlivych odpovédi vyplyva, zZe problémy vystupujici vramci diagnozy
autismu u ditéte jsou v kazdé rodiné specifické. Zde se potvrzuje skutecnost, ze kazdy
jednotlivec, i ptes piitomnost spolecnych autistickych znak, je individualitou, odlisuje

se svym chovanim a tim i generuje rozdilné obtize, se kterymi se rodina potyka.

Autismus ve spole¢nosti vzbuzuje rozporuplné pocity. V souvislosti s jiz uvedenymi
problémy bylo dilezité zjistit také postoje, které zaujima vii¢i rodiné okolni spole¢nost

pfi vyskytu nestandardniho chovani ditéte na vefejnosti.

Respondentka 1: ,,No hodné lidi ma porad pocit, zZe to je prave chyba téch rodicu,
Spatna vychova. Jako ja, kdyz se nam néco stane, konkrétne kdyz nekde treba ma zrovna
ten afekt, nebo breci, tak ja si cilené vsimam jenom jeho. Ty ostatni uplné vypoustim.
Protoze v tu chvili to stejné nepomiiZze a soustiedim se na néj a ne na to, jestli na me
nekdo kouka, nebo nekouka. Ono kdyz jim jakoby neddte ten ocni kontakt nebo to,

‘

tak oni asi Vam nepujdou klepat na rameno a vychovejte si ho.
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Respondentka 2 uvedla: ,, To byl problém hodné ze zacatku. Kdyz byla mala. Tak jako
treba pobihala v obchodé mezi regalama a tieba i jasave a radostné, ale ty lidi to jako
nechapali a néjaky poznamky byly.

Respondentka 3 oznacila urCity vyvoj v postoji spole¢nosti: ,, Tak urcité v détstvi
to bylo uplne jiné a postupem casu se to Zmenilo. Drive se asi u toho mensiho ditéte
bere to prave tak, zZe se to trochu omlouva. Je to détské a moznd jde to brat s ismévem
V nékterém pripade. A setkala jsem se i S tim, Ze ndzor verejnosti je ten, Ze autistické

dité je absolutné nevychované a mama ho nezvlada. “

I ptes dostupné poznatky ohledné problematiky autismu lze postoj spolecnosti
Vv piipad¢ reakce na nestandardni chovéni ditéte oznacit dle ziskanych odpovédi stale
za nechapajici ¢i udivujici. Divodem muze byt i to, Ze déti s autismem se télesnym
vzhledem podobaji détem zdravym a nevykazuji na prvni pohled viditelné symptomy.
S mylnou pfedstavou, ktera poukazuje na neschopnost rodi¢t pii vychové ditéte

s autismem, se osobné¢ setkaly Respondentka 1 i Respondentka 3.

Specifické potieby ditéte s autismem mnohdy znesnadiuji fungovani rodiny, proto

se nasledujici otdzka zaméfovala na jejich existenci, pfipadné oblasti, kterych se tykaji.

Respondentka 1 uvedla potieby, tykajici se bezpe€nosti ditéte: ,, No tak hlavné tam jsou
takovy ty prakticky véci, jako Ze nemiizeme mit kliky na oknech, protoze uz jsme ho nasli
V otevieném okné sedét na parapetu. NemiuizZeme mit oddélanou branku treba,
aby neutekl, protoze tam je hned silnice.” Zminila i pfizpisobeni v socilni oblasti:
,,Potom jsme dost museli omezit jakoby ten socidlni kontakt s okolim, protoze s nim
nekam jet treba na navstévu, je hodné komplikovany, zvlast kdyz to tam nezna. *
Respondentka 2 sd¢lila nasledujici potiebu: ,,Asi jidlo, kdy se podle ni vari
pro vsechny. Casem se to vychytavalo, pravé jak méla tu malou Skalu. Treba u polévek,
musi byt z masa. Zeleninovy vyvar, to ne.“

Respondentka 3 zminila oblast vzdélavani i sourozenecké vztahy: , Tak ona
navstevovala specialni skolu, uz i Skolku v Brne. Takze to byla asi nejvétsi zatez
pro celou rodinu i Sirsi rodinu, protoze ji doprovazel treba i tchan, nebo babicka.

Myslim si, Ze se musi prizpiisobit vsichni a vsechno, pokud chceme, aby to néjak

fungovalo. Kdyz byly sourozenci mladsi, tak to bylo hodné ndrocné, protoze se museli

53



ucit néjak szivat a meéli svoje potreby, které treba moznd nemohli naplnit, nebo
nedokdzali a néco mné bylo 1 vycitano z jejich strany. Napriklad od mladsiho bratra,
ktery vnimal to, Ze péci venuji vice dceri, nez jemu. Ta zatez pro tu rodinu je a je to

vlastné naporad.

Z uvedenych odpoveédi je patrné, Ze specifické potieby u ditéte s autismem ovliviuji
fungovani celé rodiny v mnoha ohledech. Krom¢ praktickych opatieni, tykajicich
se zajisténi bezpecnosti ditéte, specialniho vafeni nebo podtizeni se v rdmci zaméstnani,
je velkym tématem také nutné prizptsobeni vramci socidlnich aktivit rodiny.
Respondentka 3 uvedla i nelehké vztahy mezi sourozenci, do kterych zasahovalo

primarni uspokojovani potieb ditéte s autismem.

Pristi otazka sméfovala k traveni volného Casu rodiny a spolecnych aktivit jako

dilezitému bodu v ramci utuzovani rodinnych vztahd.

Respondentka 1 zminila pfedevs§im venkovni aktivity: ,, Urcité ten pobyt venku. Bazén,
virivka, to jako milujou kluci oba. TakzZe tam vSichni naskaceme a blbneme. Nebo nékdy
treba i jenom to, Ze se projdeme a sedneme si na zastavku. Sedime na lavicce
a koukdme, jak projizdéji auta.

Respondentka 2 odpovédéla: ,, No je toho hodné mdlo. Pravidelné jezdivame jenom
jednou tydné za babickou. Néekdy se podnikne vylet, Ze to zkousime a bereme lokality
V prirodé. Hlavné aby tam byla néjaka cesta, protozZe jsme méli zhruba dva tii roky
problém, ze dcera nemohla do lesa. Sekla se a neslo to.

Respondentka 3 uvedla spolecné sportovni aktivity: ,, Tak wrcité turistika, prirodu
mame vSichni radi. A cyklistika, ona se naucila na kole jezdit. Sice ji to trvalo asi tri
nebo ctyri roky, co jsme ji ucili jezdit na kole, ale naucila se to. Spolecny zdjem vsech,

kromé mée jako matky, je lyZovani. *

Z odpovédi je ziejmé, ze spoleénym volnocasovym aktivitam je v urcité mite davan
prostor v kazdé rodin€é. Pfi vybéru Cinnosti stoji v poptedi u vSech dotazovanych

predevsim pobyt v pfirod¢ a moZznost trdveni ¢asu venku.

Vzdélavani zakd s autismem je bezesporu ndro¢nou disciplinou, z tohoto divodu

se nabizela otazka na edukacni proces, pfistupy a také spolupraci rodiny se skolou.
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Respondentka 1 poukazala na dulezitost vzajemnych vztaht: ,, Asi pristup tech
pracovniku, jakoby, jak to formulovat. Aby ten, kdo s nim pracuje, aby meél za prvé
povédomi a potom empatii nebo snahu pomoc. Napojit se. Vstricny pristup.
To si myslim, Ze je ten nejhlavnéjsi stavebni kamen. Aby se utvoril vztah. Aby to nebylo
jenom formalné. “ Ke spolupraci zminila: ,, Bez toho to nejde. Ja si myslim, Ze uciteliim
pomaha, kdyz vi, jak to je doma a mné pomdha, kdyz vim, jak to je ve skole.*
Ke specifickym pristuptim, které vyuzivaji, uvedla: ,, Hlavne logopedii. A jezdivali jsme
do toho centra terapie autismu. Ale tam abych byla upiimnd, tam ty ceny §ly tak
nahoru, zZe uz to nebylo az tak realné. A jinak ja jsem tam hodné pochytila ten princip,
jak s nim pracovat a nacetla jsem si néjakou literaturu, takze s nim pracuju spis doma. *
Respondentka 2 uvedla dulezitost ptistupu: ,,Je vwhoda, kdyz se umi pracovat s tim
ditétem a prizpusobovat tomu vyuku jako u Vas ve skole.“ Ke spolupraci se vyjadfila:
,, Komunikace must byt. Je to nutny. “ K terapiim a pristuptim, které vyuzivaji, zminila:
,,Jenom ten Sasov, tam jezdivame jednou tydné. A doma mame jeden rezim v koupelné,
protoze ona ma takové tendence si neumyvat ruce. “

Respondentka 3 pfimo vyzdvihla jako klicové ve vzdélavani vzajemnou spolupraci:
,No myslim si, Ze urcite spoluprdace. Rodiny, skoly, odbornika, ditéte. To si myslim,
Ze je velice duilezita véc. Asi na ni to vSechno stoji. V ramci terapii uvedla: ,, My jsme
vyuzivali hipoterapii, canisterapii, muzikoterapii, cviceni. Odmala jsem se snazila s ni

chodit cvicit. “

Uplatnovani specifickych pfistupti ve vzdélavani ditéte s autismem v soucinnosti
s vychovnym pusobenim rodiny tvoii dle informaci v odborné literatuie jednu
Z hlavnich strategii, jak dosdhnout co nejvyssiho stupné rozvoje v jednotlivych
oblastech u daného jedince. Spolupraci rodiny a $koly uvedly jako vyznamny a klicovy
prvek vedukaci vSechny dotazované respondentky. Pozornost byla také zaméfena
Vv pfipad€é odpoveédi Respondentky 1 na empatii a schopnost vytvofeni vzajemného
vztahu mezi pedagogem a ditétem. Respondentka 2 povazuje za podstatné
pii vzdélavani predevSim schopnost akceptace ditéte a jeho specifik. V piipadé
vyuZzivani terapii nebo specidlnich pfistupl, lze uvést, Ze dle mozZnosti kazdé rodiny,

maji urcitou zkusenost S néjakym programem vsechny déti dotazovanych respondentek.
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Sledovanim novinek v oblasti autismu pfipadné rozSifovanim védomosti o této

problematice se zabyvala dalsi otazka.

Respondentka 1 se piiklani k nutnosti sledovat tyto informace: ,,To je nutny, jak
odbornou literaturu, tak i treba beletrii. Nebo zkusenosti jinych maminek, to hodné
pomaha. Treba na Facebooku jsou rizny skupiny. Plus i osobné se znam S rodicema
Jinych autistickych déti, takze jak se da.

Respondentka 2 prezentovala tuto odpovéd’: ,, To jsem se zajimala v dobé té diagnozy,
Vtech ctyrech letech. Ted mozna aktudlné prijde ta sexudlni vychova, nebo néco
takovyho. Hlavné je moznost ta konzultace v SPC. *

Respondentka 3 uvedla jednozna¢né kladnou odpovéd’: ,,No ja jsem se pravé diky
dceri od jejiho detstvi snazila vzdelavat v oblasti autismu. Hodné jsem spolupracovala
pravé s Brnem, jezdila jsem na prednasSky. Udélala jsem si potom néjaky kurz

«

| pro terénni prdci a realizovala jsem se vice i na oblast Skolstvi.

Povédomi o novych pfistupech, vzd€lavani v oblasti autismu ¢i jen vyménu
zkuSenosti s ostatnimi rodi¢i povazuji Respondentka 1 a Respondentka 3 za zadouci
a nezbytné. Jinou odpovéd prezentovala Respondentka 2, kterd si jiz takové informace

nevyhledava, pouze fesi aktualni problémové situace v ramci dostupnych konzultaci.

Nabidka péce a sluzeb pro déti s autismem se neustale rozsifuje, nabizeji se nové
programy. I pfesto jsou nékteré oblasti nedostate¢né zastoupeny. Na nedostatené

sluZzby poukazovala dalsi otazka.

Respondentka 1 by ocenila vice finanén¢ dostupnych terapii, soucasné zminila i obavy
do budoucnosti: ,, No urcité by byly fajn néjaky terapie, aby to bylo z toho zdravotniho
pojisteni. Protoze kdyz je to pres tisic korun na 45 minut tak uz je to opravdu hodnée.
A do budoucna i treba néjaky staciondre nebo pobytovy zarizeni. Hlavné pro ty dospélé
si myslim, Ze je toho mdlo. Oni jsou ty zarizeni, ale dité nesmi byt agresivni.
Ale agresivita tam byva dost casto. Tak doufdam, Ze nez se nds to bude tykat, tak zZe se to
zlepsi.

Respondentka 2 zminila sluzby v oblasti zdravotnictvi: ,Je hrozné problém
ta zdravotni péce. NO jako malokdo ma takovy Stésti jako my treba na pani zubarku,

ktera bézné neprijima. Kdyz se vezme psychiatricka péce, tak my jezdime do Chrudimi.
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Tam je skvely pristup. Par pristupii jsme predtim poznali a to bylo priserny. Vétsinou
nebyla prizpiisobend ani ta pracovna. *

Respondentka 3 odpovédéla: ,, No v nasem misté bydlisté a jeho okoli je nedostupnost
specializované odborné pomoci. Chybi moznost asistencni sluzby, pobytovd zarizeni
JSOU V okoli omezend, jsou dlouhé cekaci doby. Pokud jsou urcité sluzby dostupné, jsou

prevazné pro deétské klienty. *

K otazce sluzeb, které jsou nedostate¢né pro jedince s autismem, se shodné vyjadiila
Respondentka 1 a Respondentka 3. Ob¢ uvedly jako nedostacujici ptredevSim zafizeni
¢i organizace poskytujici sluzby dospivajicim ¢i dospélym klientim. Jako problém byla
zminéna agresivita potenciondlnich klientl ¢i dlouhé ¢ekaci doby. Respondentka 2 vidi

problém v oblasti zdravotnictvi a mnohdy neadekvatni pfistup k ditéti s autismem.

Na to, kdo nebo co je tim dulezitym aspektem pomoci v péci o dité s autismem,

upozornovala nasledujici otazka.

Respondentka 1: ,,Mné tak jako pribéiné hodné pomdaha manzel. Spolu to hodné
probirame, vidycky premyslime, proc tieba to a tohle déla. A moji rodice taky hodné
pomahaji.

Respondentka 2: ,,No momentdlné nejvic manzel. A i ta starsi dcera, Ze drzime
pohromadeé. A dal tam uz moc pomoci neni. Jenom jesté jedna kamaradka, kterd
se pristehovala bliz. Je to jedna z mdla, co ji dokdze pohlidat, neboji se ji a zna jeji
projevy. Ale nemiizeme ji moc zatézovat, je to jenom obcas, ona je samozivitelka.
Respondentka 3: ,, TakzZe v soucasné dobé spolupracujeme s Paspointem Brno a potom
rizné organizace, které nepomahaji jenom autistim, ale i jinak handicapovanym.
V misté bydlisté to je spolek CCK a tieba skautskd organizace v ramci volnocasovych
aktivit. Velkou oporou je samoziejmé rodina. Jako jeden maly priklad mizu uvést letni

¢

pobyty dcery s moji sestrou. *

oznaCily shodné vSechny respondentky svoji blizkou rodinu. Respondentka 1
a Respondentka 2 piimo uvedly svého manzela, jako dilezitou podporujici osobu.
Respondentka 3 zminila také organizace, které jim pomahaji naptiklad pfi smysluplném

traveni volného ¢asu.
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Pohled rodi¢ti na budoucnost jejich ditéte prezentovala dalsi otazka.

Respondentka 1 zminila idedlni i realnou piedstavu: ,, ldedlni predstava by byla,
aby se co nejvice osamostatnil. Aby treba zvladnul chranénou dilnu. My mdme
dvougeneracni domek, takze by treba bydlel v patre. Ja bych ho méla pobliz a pomahala
bych mu, castecné by to zvladal sam. Ale myslim si, Ze redlnd predstava je, Ze to bude
tak, jak to je ted. Akorat bude starsi. Jinak ja 0 tom se snazim moc nepremyslet.
Respondentka 2: ,, No ted’ bude rekonstrukce. TakzZe to prizpiisobujeme tim vrchnim
patrem. Jako vime, Ze bude s nami. Doufame v to, ze jakmile ta puberta se prelomi,
Ze | ty afekty ustoupi, ze potom se zklidni a uvidime. No a prinejhorsim by musel byt
néjaky pobyt, ale to nevime, to je ve hvezdach. “

Respondentka 3: ,, Tak urcite dalekou budoucnost nelze planovat. Ale samozirejmé jsem
si vedoma toho, Ze potiebuje celozivotni péci. A i kdyz se snazi osamostatiovat,

‘

tak prosté toho druhého cloveka potrebuje. Takze s tim i pocitam.

Je patrné, ze otazka ohledné budoucnosti ditéte vyvolava u rodi¢t nejistotu a obavy.
Ve vsech ptipadech je pocitano s tim, ze predevsim rodina bude vystupovat jako
zasadni Cinitel pfi poskytovani péce a zajistovani zivotnich potieb ditéte s autismem

v budoucnu.

Posledni otazka se tykala moznosti, zdali existuje néco, CO autismus prinesl.

Respondenta 1: ,, Urcité jinej pohled na svét. Jako na to, co je a neni dilezity. Nekdy
je potreba se zastavit. On ma treba rdd, Ze si stoupne pod strom a jak tam
pres ty lupinky prosvita to svétlo, tak tam vzdycky kouka a pozoruje. A tak ja si stoupnu
Snim a koukam a clovek se zklidni. A kdybych ho neméla, tak mé ani nenapadne
na néco takovyho se zamerit. *

Respondentka 2: ,, To nevim. My to prosté bereme, Ze to tak je.

Respondentka 3: ,, Tak urcité mnoho trapeni, nedorozumeni a nepochopeni. Na druhou
stranu jsem se musela spoustu novych véci naucit, ziskala jsem poznatky a zkusenosti
pri téemer kazdodennim reseni nejriznéjsich situaci. Velkym prinosem je také novy nebo

jiny pohled na svét, na Zivot a prehoOnoceni priorit.
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Autismus piedstavuje pro rodi¢e ve vétsing piipadi celozivotni zat€z. Jak uvedla
Respondentka 3 tak pfinesl mnoho starosti a nejasnosti. Na druhou stranu lze najit
I pozitiva, ktera shodné uvadéji Respondentka 1 a Respondentka 3. Jedna se predevsim
0 schopnost vidét svét jingyma ocima, ¢i zamysSleni se nad tim, co je V Zivoté prioritni.

Respondentka 2 naopak sdélila, ze nema zadné poznatky, ¢im by byl autismus pfinosny.
8.7 ZAVER VYZKUMNEHO SETRENI

Hlavnim cilem bylo, zjistit jaka je situace rodiny ditéte s autismem z pohledu rodic¢t
Vv podminkach soucasné doby. Na zidkladé zvolenych dil¢ich cili a prostfednictvim
ziskanych dat z vyzkumného Setfeni 1ze pomoci obsahové analyzy prezentovat pohled

na vybrané rodiny déti s autismem a to, jak danou situaci vnimaji rodice.

Prvnim dil¢im cilem bylo zjistit, jak se rodina a rodinné okoli postavilo ke sdéleni
diagnozy autismu u ditéte.

Z uvedenych rozhovorit vyplyva, Ze jesté¢ pred potvrzenim piitomnosti poruchy
0 vyvoji ditéte vnorm¢. U vSech dotazovanych respondentek panovalo znepokojeni
v ptipadé odlisSného vyvoje fe€i, nedostatecné socialni ptizplsobivosti ¢i rutinniho
chovani. VSechny tyto aspekty jsou jako rysy autismu shodné uvadény v odborné
literatufe. Pro ziskani diagnézy bylo tieba ve vSech piipadech absolvovat vySetieni
zriznych 1ékafskych obord. Nasledné byla diagnoza détského autismu u ditéte
stanovena v piedskolnim véku. Vyjimku predstavuje diagnoza atypického autismu,
Ktera nastala az ve Skolnim ve&ku ditéte. I pfesto, ze reakce na sdélenou diagnozu
probihala u jednotlivych ¢lent rodiny rozdilnym zptuisobem, je patrna ur¢itd podobnost
v silng prozivanych emocich. Castou odezvou byl Sok a plad. Nemaly podil stresu
tvofila i neinformovanost, co dana porucha ptedstavuje. Odlisna byla situace u jedné
z respondentek, kdy se neprojevilo pocatecni stadium Soku, ale spiSe jista akceptace
postizeni a impulz pro vhodné nastaveni péfe u ditéte. Mezi nejcastejsi reakci Sirsi

rodiny lze zatadit touhu po zjistovani informaci, co dana porucha znamena.

Druhym diléim cilem bylo zjistit zvlastni potieby ditéte s autismem.
V této ndvaznosti se ukézalo, Ze s potvrzenim autismu u ditéte se v jednotlivych

rodinach prostfedi zménilo. VétSinou nasledovalo zavedeni rezimového opatieni
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avizualizace. Za zadouci tedy bylo povazovano jisté prizplsobeni se jednotlivym
specifikim ditéte a tim také zajisténi dobrého klimatu v rodin€. V rdmci kazdé rodiny
vyvstaly rtznorodé specifické potieby ditéte. Dle sdéleni respondentek se jednalo
napiiklad o zaji$téni bezpecnosti v rodinném prostiedi, pfizpusobeni v socialni oblasti,
omezeni spolecenskych kontaktl nebo podiizeni ve stravovani. S vytkami kvili
primarnimu zajistovani a uspokojovani potieb ditéte s autismem se setkala jedna
z respondentek a zminila existenci problému v oblasti sourozeneckych vztahi. Zde
se potvrzuje dilezitost budovani a vytvafeni pocitu rovnosti mezi jednotlivymi

sourozenci, tak, aby nebyl ohrozen nasledujici vyvoj a sebepojeti zdravého ditéte.

Tretim diléim cilem bylo pribliZit nejéastéjSi problémy, se kterymi se rodice déti
s autismem potykaji.

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Zze potize Vramci pfitomnosti poruchy jsou
v kazdé rodin¢ specifické, pravé z diavodu individuality jedince. Nelze tedy nalézt
a pojmenovat typicky spolecny prvek obtizi v jednotlivych rodinach. Shodny nazor
ale panuje na vyjadieni mnozstvi nesnazi, jelikoz vSechny respondentky uvedly, Ze jich
je mnoho. Co Ize povazovat za znepokojivé, jsou zkuSenosti respondentek v piistupu
spolecnosti pii problémovém chovani ditéte, plynouciho z charakteru postiZzeni. Roli
zde hraje stale mald informovanost laické vefejnosti o PAS. Clenové rodin tak byvaji
v mnoha piipadech vystavovani zvySenym negativnim reakcim socialniho okoli. Tady
se tedy nabizi vhodny prostor pro zlepSeni vSeobecného povédomi tak, aby mohla byt

rodina vniména s vét§im pochopenim.

Ctvrtym dilé¢im cilem bylo zjistit dileZitost spoluprice rodiny a $koly v ramci
edukace ditéte s autismem

Co se tyka oblasti vzdélavani ditéte s autismem a vzajemné spoluprace rodiny
a skoly, lze na zéklad¢ ziskanych odpovédi vyvodit zavér, ze ve vSech piipadech je
kladen zna¢ny dlraz na soucinnost rodi¢i a pedagogickych pracovnikl pii edukacnim
procesu. Respondentky zde vyzdvihly nepostradatelnost odborného ptistupu, empatii,
akceptaci specifik postizeni a schopnost navazat vztah s konkrétnim ditétem. Potvrzuje
se tim nutnost individudlniho pfistupu a vzdjemné provéazanosti jednotlivych kroka ve
Skolnim i domacim prostredi, které vedou k podstatnému rozvoji ditéte v jednotlivych

oblastech zivota. Stim souvisejici otdzka ohledné¢ vzdélavani a sledovani novinek
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v oblasti autismu potvrdila u respondentek jejich zajem mit povédomi o soucasnych
pfistupech a novych programech pro déti s PAS a tim se i aktivné podilet na jejich
rozvoji. Pouze ujedné respondentky se objevil jiz nezajem o vyhledavani novych
informaci a pfistupt, kdy sdélila, ze fe$i pouze aktualni problémy v kontextu

S vyvojovym obdobim ditéte.

Patym dil¢im cilem bylo nastinit piredstavy rodi¢a déti s autismem o budoucnosti
jejich ditéte

Oblast budoucnosti ditéte s autismem byla dle vyzkumného Setfeni pro vSechny
respondentky znepokojujici. U nékterych se objevovaly piedstavy idealni v protikladu
stémi redlnymi. Je zfejmé, ze vétSina rodin se snazi o dosaZeni co nejvySsi
samostatnosti ditéte, ale zaroven takika pocita s ur€itou formou celoZivotni podpory

a péce.

Z uvedenych udaju zpracovanych v predchozich dil¢ich cilech vyplyva, ze Zzivot
jednotlivych rodin i pohled rodi¢i na rodinnou situaci ovlivnénou diagnézou autismu
u ditéte je odlisny, presto lze najit spoleéné prvky. Ve vétsiné ptipadi podléha rodina
ajeji chovani jistému vyvoji. Od prvotniho znepokojeni, pfes ndro¢ny proces
stanovovani diagndzy, proZity pocatecni Sok, aZ po nasledné zjiStovani informaci,
postupnou akceptaci nové situace a hleddni co nejvhodnéjsi intervence. Na této cesté
se fada rodi¢t potyka s nejriznéjs§imi problémy, které plynou nejen z charakteru
postiZeni, ale i z nastaveni celkového systému péce. Situaci rodiny lze tedy povazovat
za vice nez slozitou. I pfesto rodice téchto déti zmifuji jisty piinos autismu, ktery vidi
predevsim v pifehodnoceni priorit a novém thlu pohledu na Zivot a na svét.

Zavérem bych rada zminila jistd omezeni, plynouci z tohoto vyzkumu. Situace
a specifika rodiny zde byla zkoumana pouze z pohledu respondentek, matek deti
s autismem. Neni proto mozné, povazovat vysledky Setfeni za objektivni a zcela presné,
jelikoz ostatni ¢lenové rodiny by v urcitych ptipadech mohli vnimat stejnou situaci
rozdilné. Pfesto si myslim, ze vzhledem k individualitam kazdé rodiny i jednotlivého
ditéte je zadouci v podobnych vyzkumech pokracovat. Kazd4 prezentovana osobni
zkuSenost rodicl miZe byt obohacujici nejen pro ostatni rodiny, ale i dalsi instituce

a pracovniky piisobici v zivote ditéte s autismem.
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ZAVER

Poruchy autistického spektra a jejich dopad na ¢Elovéka pusobi v jednotlivych
ptipadech zcela specificky. 1 piesto, ze se kautismu vztahuje zna¢né mnozstvi
charakteristickych symptomti, soucasné existuje i velka Skala netypickych variabilnich
rysi, vystupujicich v rameci individuality kazdého ¢lovéka. Nelze tedy oznaéit modelovy
prototyp jedince trpici touto poruchou.

Cilem teoretické c¢asti bakaldiské prace bylo priblizit a zmapovat poruchy
autistického spektra, konkrétn¢ blize predstavit détsky autismus. Pozornost byla
vénovana nejen typickym symptomuim, diagnostice, intervenci a nasledné prognéze, ale
1 vyvoji poruchy v jednotlivych vekovych obdobich ditéte. V ndvaznosti bylo také
pojednano o problematice zvladani zatéze, kterou piinasi autismus u ditéte do rodinného
prostfedi. V oblasti vzdélavani vystupovalo strukturované uceni jako zaklad
pedagogické intervence, kdy byla jako dulezity aspekt rozvoje ditéte prezentovana
soucinnost $kolského zatizeni a rodiny. Prostor byl vénovan i piedstaveni jednotlivych
organizaci, které pomahaji rodinam nejen spéci o dité, ale také nabizeji odborné
poradenstvi v oblasti PAS ¢i psychickou podporu.

Pfedmétem zajmu praktické Casti bakalaiské prace bylo zjistit nasledujici aspekty,
tykajici se ditéte s autismem a rodinného Zivota. Reakce ¢lend rodiny na stanovenou
diagnozu se ukazala rozdilna, stejné tak jako sila emoci. V ramci zajisténi zvlastnich
potieb ditéte vystupovalo jisté zavedeni reZzimového opatieni ¢i omezeni socialni
interakce. Problémové oblasti se ukazaly v kazdé roding jako specifické, vzhledem
k individualité konkrétniho ditéte. Dodrzovani principt edukace a vzajemna spoluprace
dvou hlavnich vychovnych ¢initell, rodiny a $koly, se jevila jako klicova pfi rozvoji
kompetenci v jednotlivych oblastech zivota ditéte. Prostfednictvim otdzek ohledné
budoucnosti byl nastinén jednozna¢ny pfistup rodin, ve kterém je pocitano s urcitou
formou celozivotni podpory a péce.

Hlavnim cilem bakaldiské prace bylo objasnit pojem détského autismu, zjistit
dopady této diagnozy na rodinu i to, jak je dana situace vnimana z pohledu rodic¢u.
Pomoci analyzy odborné literatury a kvalitativniho vyzkumného Setieni bylo
zmapovano nékolik teoretickych 1 praktickych oblasti, diky kterym se podaftilo

prezentovat nahled na détsky autismus 1 danou situaci rodiny a tim splnit stanovené cile.
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SEZNAM ZKRATEK

AAK - Augmentativni a alternativni komunikace
ABA - Aplikovana behavioralni analyza

ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder
ADI-R - Autism Diagnostic Interview — Revised
CARS - Childhood Autism Rating Scale

CTA - Centrum terapie autismu

CCK - Cesky Gerveny kiiz

DACH - Deétské autistické chovani

IVP - Individuélni vzd€lavaci plan

MKN - Mezinarodni klasifikace nemoci

NAUTIS - Narodni ustav pro autismus

PAS - Porucha autistického spektra

SPC - Specialn¢ pedagogické centrum

TEACCH - Treatment and Education of Autistic and Communication

Handicapped Children

VOKS - Vymeénny obrazkovy komunikaéni systém
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Priloha A — Otazky k vedeni rozhovoru s respondenty

Jaké byly prvotni napadné projevy v chovani u Vaseho ditéte?
Kdy jste se jako rodi¢e dozveédéli diagnozu autismu?

Do jaké miry jste méli povédomi o autismu a jeho podstaté, nez byla stanovena diagnoza

u Vaseho ditéte?

Jakym zpiisobem probihala reakce na zjisténou diagnézu u €lend rodiny?

Jak na tuto skutecnost reagovalo Vase §irsi rodinné okoli?

Kde jste po sdéleni diagndzy zacali jako rodina hledat pomoc?

Jaké zmény nastaly v rodinném prostiedi po zjisténi autismu u ditéte?

Jaké spatiujete nejcastéjsi problémy v souvislosti s autismem, se kterymi se potykate?
Jaké zkuSenosti mate s postojem spolecnosti vii¢i VaSemu ditéti pii problémovych situacich?
V ¢em jste se museli ditéti s autismem piizpisobit, jaké jsou specifické potieby?
Mate né&jaké aktivity a zajmy, kterym se jako rodina vénujete spole¢né?

Co povazujete za podstatné v edukacnim procesu Vaseho ditéte?

Do jaké miry je dle Vas diileZita spoluprace rodiny a Skoly?

Vyuzivate n¢jaké specifické ptistupy nebo terapie, pfipadné v jakém rozsahu?
Vzdélavate se v oblasti autismu, sledujete nové informace?

Které sluzby povazujete za nedostate¢né pro déti s autismem?

Co nebo kdo Vam v soucasné dob¢ nejvice pomaha?

Jaké jsou predstavy o budoucnosti Vaseho ditéte?

Existuje néco, co Vam autismus piinesl?



Priloha B — Informovany souhlas

Informovany souhlas
Vazeni rodice,

jsem studentkou oboru Specidlni pedagogiky na Univerzité Jana Amose Komenského
vV Praze a pro svoji bakalafskou praci s nazvem Rodiny s autistickym ditétem na Zakladni
Skole a Praktické skole U Trojice Havlickiv Brod bych rada ziskala informace k objasnéni,

jaka je situace rodin s témito détmi z pohledu rodict v soucasné dob¢.

Obracim se na Vas s zadosti o spolupraci pii vyzkumném Setfeni a nasledného poskytnuti
rozhovoru na dané téma. Rozhovor bude nahravan, ziskanad data budou zpracovana a vyuzita
pouze pro studijni ucely vyzkumu v rdmci bakalafské prace. Bude garantovdna anonymita
ziskanych informaci, rodi¢ii i déti. Nasledn€ po zpracovani vyzkumné casti bakalarské prace

budou nahrané rozhovory smazany.

Dé&kuji za spolupréci.

Lucie Havova

Precetl/a jsem si vySe uvedené informace a souhlasim se spolupraci a poskytnutim

rozhovoru.
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