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Anotace

Diplomovéa prace se zabyva zivotem jedinct s autismem po ukonceni Skolni
dochazky. Prace se sklada z casti teoretické a praktické. Teoreticka Cast je
vénovana shrnuti poznatki o poruchach autistického spektra, mentalni
retardaci a o vhodnych vychovnych a vzdélavacich metodach ur¢enych danym
jedinciim. Praktickéd ¢ast navazuje kvalitativnim vyzkumem, ktery je zalozeny
na polostrukturovanych rozhovorech srodi¢i jedincii s autismem a tézkou
mentalni retardaci vybrané zékladni Skoly specialni v Kladné. Cilem préce je
popsat kvalitu Zivota jedinct s autismem spojenym s tézkou mentéalni retardaci
po ukonceni Skolni dochazky. Kwvalita Zzivota je posuzovéna z hlediska
samostatnosti, osvojenych dovednosti, projevii chovani a moznosti umisténi do

adekvatniho zafizeni Ustavu socidlni péce.
Klic¢ova slova

dospély jedinec, autismus, mentdlni retardace, kvalita zivota, problémové

chovani, strukturované uceni



Annotation

The master thesis is focused on life of individuals with autism after leaving
school. The thesis consists of teoretical and practical part. The teoretical part is
devoted to summary of knowledge about autistic spectrum disorders, mental
retardation and suitable educational methods determined to individuals with
autism. The practical part continues with qualitative research which is based on
half-structured interviews with parents of individuals with autism and severe
mental retardation from choosed special primary school in Kladno. The aim of
thesis is describe the quality of life of individuals with autism and severe
mental retardation after leaving school. Quality of life is judged from the point
of view of self-reliance, acquired skills, demonstration of behaviour and

posibility of placement to adequate establishment of Social care institutions.
Keywords

adult individual, autism, mental retardation, quality of life, problematic

behaviour, structured learning
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Uvod

Tématem piedlozené diplomové prace jsou poruchy autistického spektra
u dospélych jedincti. Autismus je néco, co nejde vylécit. Autismus nemizeme
od osobnosti jedince nijak odd¢lovat, ovliviiuje jeho mySleni a jednani
v kazdém okamziku zivota. Téma bylo zvoleno zejména s ohledem na
autor¢ino pusobeni ve tfid¢ s zdky s autismem. Slozitost vnitfnich procest a
zna¢na variabilita projevii poruch autistického spektra autorku zajimaji a
vénuje se jim témét pét let. Diplomova prace se zabyva jedinci s autismem a
téZ8im stupném mentalni retardace po ukonceni Skolni dochézky. Tato skupina
jedincii byla pro ucel prace vybrana zamérné, prave takto postizeni jedinci maji
pro fungovani v dospélém zivoté velice specifické potieby. Cilem ptedlozené
diplomové prace je zjistit moznosti takto postizenych jedincii a zhodnotit
kvalitu jejich dospélého Zivota. Diplomovd prace vychdzi z hlavniho
predpokladu, 7e v Ceské republice nejsou v dostate¢né mife poskytovany
dospélym jedinclim s autismem adekvatni podminky, které by jim umoznovaly

zit kvalitnim Zivotem.

Prace je rozdélena na c¢ast teoretickou a praktickou. Teoretickd Cast se
zabyva problematikou poruch autistického spektra, mentalni retardaci,
edukacénim procesem a specifiky osobnosti dospélého jedince s autismem.
Cilem teoretické Casti je shrnuti potfebnych informaci, které zajisti pochopeni
problematiky a vlastniho vyzkumu v praktické¢ c¢asti. Na teoretickou Cast
nasledné navazuje Cast praktickd. V praktické casti je predstaven vyzkum
zalozeny na kvalitativni metod¢€, konkrétné na technice polostrukturovaného
rozhovoru. Vzorek respondentli vyzkumu je tvoien tzkou skupinou rodict
jedincii s autismem, ktefi maji ukoncenou Skolni dochazku. Cilem vyzkumu
nebylo poskytnout informace, které l1ze zobecnit na Sirokou vefejnost. Smyslem
a ucelem této diplomové prace je poukdzat na uskali, se kterymi se stietavaji
jedinci s poruchami autistického spektra ve svém kazdodennim Zivoté.

Praktickou ¢ast dopliuji pfilohy, které obsahuji doslovné ptepisy rozhovori
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s vybranymi rodi¢i. Takové prepisy umoziuji hlubsi pochopeni dané
problematiky a SirS§tho kontextu. Predklddand diplomova prace je urcena
zejména rodic¢im déti s autismem a t¢zS§im stupném mentélni retardace. Prave
témto rodi¢im muze predkladana prace poskytnout piedstavy, kam mize vyvoj
jejich déti smétovat i jaké situace budou muset s piibyvajicim vékem svych

déti resit.

V zavéru jsou shrnuty vSechny zdsadni vysledky vyplyvajici z této
diplomové prace. Déle jsou piedstaveny autorCiny vlastni navrhy pfislusnych

opatieni, které by zajistily zlepSeni kvality Zivota jedincl s autismem.
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Teoreticka Cast

1 Poruchy autistického spektra

Z hlediska zvoleného tématu je tfeba vymezit zdkladni pojmy tykajici se
poruch autistického spektra. Téma poruch autistického spektra (déle jiz jen
PAS) vystihuje vySe uvedend myslenka J. Sinclaira (1993 in Thorova, K. 2006,
s. 33). Na PAS je tfeba nahliZet jako na komplexni diagnézu, kterd ovliviiuje
osobnost ve vSech jejich slozkach. Pod pojmem vSepronikajici se ukryva fakt,
ze autismus postihuje a ovliviluje slozky osobnosti bez vyjimky, avsak
v jednotlivych oblastech nesourodé. Mezi dovednosti, které jsou narusSeny vzdy
a v rizné mife, Thorova fadi komunikacni a socialni dovednosti. Pravé tyto
dovednosti jsou kli¢ové pro kontakt s okolim, pfi vzdélavani a celkové pro
rozvoj osobnosti jedince. Projevy chovani u jedincti s PAS jsou natolik riizné a
pestré, Ze je prakticky nemozné, aby existovaly dva jedinci s PAS se stejnymi

symptomatickymi projevy (Thorova 2006, s. 31-33).

Ve spojeni s autismem se vyskytuje fada privodnich projevii chovani,
které jsou pro danou diagndzu typické. Opatiilovad mezi né tadi: ,,abnormalni
smyslove reakce, cichové, sluchové, zrakové a chutove. Autismus je provazen
probléemovym chovanim, jako jsou vybuchy vzteku, agrese, sebezranovani,
které jsou snahou postizeného zajistit si bezpeci ve zmatku okolniho svéta, je to
obrana a unik z nesnesitelné tisné, kterou jim miize zpusobit jakdkoliv zmeéna *
(in Pipekova 2010, s. 320). Pfi praci s jedinci s autismem je nutné brat zietel
na vSechny jejich projevy, agresivni chovani byva Casto pouhym prostifedkem
komunikace. Stejn¢ jako malé dité, které neni schopno verbaln¢ komunikovat,
se dorozumiva plé¢em, autista si verbalni komunikaci nahrazuje vyse

uvedenymi projevy chovani.
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1.1 Etiologie a terminologie
1.1.1 Vymezeni terminu

Mezinarodni klasifikace nemoci (dale jiz jen MKN-10) Svétové
zdravotnické organizace zafazuje autismus v samostatné skupiné pervazivnich
vyvojovych poruch pod kédem F84. Radime sem détsky autismus (F84.0),
atypicky autismus (F84.1), Rettiv syndrom (F84.2), jinou détskou
dezintegra¢ni poruchu (F84.3), hyperaktivni poruchu sdruZzenou s mentalni
retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4), Aspergeriv syndrom (F84.5), jiné
pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) a pervazivni vyvojovou poruchu
nespecifikovanou (F84.9). V USA se fidi podle diagnostického a statistického
manuélu mentalnich poruch, soucasna platna verze je DSM-IV (Thorova 2006,

. 60).

1.1.2 Etiologie poruch autistického spektra

Ptestoze v poslednich letech bylo pfedev§im v zahrani¢i vénovéano velké
mnozstvi prostfedkll i ¢asu na vyzkum pfi¢in poruch autistického spektra,
neexistuje dodnes jednoznaéné vymezeni pficin vzniku této poruchy. Napiiklad
americky Casopis Genetics in Medicine otiskl v roce 2013 ¢lanek, ktery mj.
poukazuje na nové vyzkumy zaméfené na etiologii autismu provadénych
v USA. Z vyzkumt vyplyva, Ze na vzniku autismu se podepisuje piedevsim
genetika a také metabolické faktory (Genetisc in Medicine, s. 400). Touto
myslenkou se, stejn¢ jako fada dalSich odborniki, zabyvaji Sladeckova se
Sobotkovou. Poukazuji na fakt, Zze jednotlivé moznosti vzniku poruchy se
mohou kombinovat, snaha o formulaci jednozna¢né etiologie je dle jejich slov
umeéla. Ve vztahu k etiologii PAS hovoti o souvislostech: ,,genetickych,
epigenetickych, environmentalnich, neuroanatomickych, neurofyzikalnich,
hormonalnich ¢i psychologickych, které je tfeba provazat a brat komplexné

(Sladeckova, S., Sobotkova 2014, s. 39-41).

15



Nézory odbornikli jsou Casto velmi odlisné, ale existuji i oblasti, ve
kterych se autofi shoduji. Napiiklad autorky Bazalova, Thorova a Pipekova na
sebe ve svych knihach navazuji. Bazalova pak uvadi jednu z takovych oblasti
shody: ,autismus je vrozena vyvojova porucha na neurobiologickém zaklade
organického pitvodu* (2011, s. 35). Thorova dale potvrzuje teorii védci, ze
autismus vznikd i na zakladé genetickych predispozic (2006, s. 49). Pipekova a
kol. pak ve své knize shrnuji dostupné teorie zabyvajici se etiologii autismu a
vymezuji dostupnd data do nékolika oblasti. Hovoii o téchto pficinach:
»mozkové abnormality, metabolické poruchy organismu jedince, détské nemoci
v raném veku, asfyxie pri narozeni, genetickeé faktory, zardenky ¢i tuberkulozni
skleroza v tehotenstvi a dalsi perinatalni rizika* (Opatfilovd D. in Pipekova

2010, s. 319).

Dalsi autor, ktery se zabyva etiologii autismu je F. Cuxart, které¢ho cituje
ve své¢ knize Bazalovd. Cuxart uvadi, ze plvod autismu: by mel byt
v genetickych, metabolickych nebo virovych faktorech, které indivudalné nebo
spolecné zpiisobuji prenatalni postizeni vedoucich k abnormdlnimu vyvoji
CNS, jenz se navenek projevi zmenami v chovani (Cuxart, F. in Bazalova
2011, s. 35). Cuxart tak vice rozviji teorii Bazalové, kdy je tfeba zdlraznit, ze
hovoti vyhradn¢ o prenatdlnim pivodu autismu. Jini autofi pracuji i s teorii

vzniku autismu v perinatadlnim a postnatalnim obdobi.

Zminénad data dokazuji, Ze spolecnosti prozatim neni piivod vzniku
autismu zcela jasny. Média ptichdzeji s informacemi zkreslenymi, ovliviiuji tak
minéni Siroké vefejnosti. Svého casu byla za plvod vzniku autismu
povazovana vakcinace vraném véku ditéte. Za problematickou latku byl
oznacen thimerosal, latka, jez se uziva ke konzervaci vakcin, obsahujici rtut’.
Rada rodi¢i potvrzuje, Ze abnormality v projevech chovani jejich déti se zacaly
vyskytovat pravé az v souvislosti s vakcinaci. Tento nazor vSak neni védecky

podlozZen, 1ze ho oznacit za spekulativni. V souvislosti s ozna¢enim vakcinace

16



jako pfi¢iny autismu, nartista pocet rodict, kteti pro své dit¢ ockovani odmitaji

(Bazalové4 2011, s. 35-39).

Clanek The Genetics of Autism zvefejnény Americkou akademii pediatrt
vylucuje jako pfimou pfi¢inu prenatdlni a perinatdlni poskozeni ditéte. Tii
americké pediatricky provedly vyzkum, na jehoz zaklad¢ prokazaly, ze
prenatalni a perinatdlni poskozeni zpusobilo autismus jen u velmi malého
procenta jedincd. Jejich vyzkum navic vyvratil teorii tvrdici, Ze autismus
vznikéd po preockovani vySe zminénou vakcinou obsahujici thimerosal. Je jen
na védcich a jejich vyzkumech, zdali v pfistich letech pfijdou snovée
objevenymi fakty a my tak dokdzeme s urCitosti popsat etiologii poruch

autistického spektra (The Genetics of autism, 2004).

1.2 Diagnostické znaky poruch autistického spektra

Stejné, jako nadzor na piivod vzniku autismu neni jednotny, neexistuje ani
jednotna diagnostickd metoda tohoto postizeni. Hrdlicka a Komarek (2014) ve
své knize uvadi rizné pohledy na diagnostiku autismu, a to diagnostika
z pohledu psychiatra, z pohledu neurologa, metody psychodiagnostické a dalsi
specifické diagnostické metody, kdy zminéni autofi doporucuji pro komplexni
diagnézu zaradit genetické vySetieni. Poruchu autistického spektra
stanovujeme na zaklad¢ diagnostickych kritérii, unas dle MKN-10. Pfesto
vzniké prostor pro ur€ité subjektivni hodnoceni, posuzovani stavu se miize u

jednotlivych odborniki lisit.

Zasadni pro diagnostikovani autismu je v€asné rozpoznani abnormalnich
projevll chovani ditéte, které byvaji prvnim znakem nerovnovéhy ve vyvoji.
Proto by prvnim, kdo tyto znaky rozpozna, mél byt rodi¢. Thorova (2006) mezi
projevy typické pro poruchy autistického spektra uvadi napiiklad naruseny
vztah k lidem, omezenou komunikaci, opakujici se zajmy a aktivity, narusenou

oblast motoriky a mySleni a vneposledni fadé¢ abnormality v oblasti
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emocionality. Pokud rodi¢ pojme podezieni na opozdénost ¢i zmény ve vyvoji

dité, mél by neprodlen¢ vyhledat odbornou pomoc.

Diagnostiku projevli poruch autistického spektra v deviti bodech shrnuje

MUDr. Nesnidalova ve své knize:

1. ,velké a trvalé poSkozeni emocionalnich vztahii autistickych deti
k lidem,

2. zirejmé neuvedomovani osobni identity v takové mire, kterd je neumeérna
veku,

3. patologické zabyvani se zvlastnimi predmety,

4. trvaly odpor ke zmené okoli a snaha uchovat nebo znovu ziskat stejnost,

5. abnormalni  percentualni  zazitky  (bez  zjistitelné  organické
abnormality),

6. akutni mimoradna a zdanlive nelogicka uizkostlivost,

7. 7ec je bud ztracena, nebo se nevyvine vitbec, anebo nikdy nepresdihne
stupen vyvoje, odpovidajici mnohem mladsimu véku,

8. deformovani zpiisobu pohyblivosti,

9. na pozadi zavazného opozdeni se mohou objevit izolované rysy

normalni, témér normalni nebo vyjimecné intelektualni funkce nebo

dovednosti.” (1995, s. 100-101)

Vocilka uvadi, ze symptomy autismu jsou nejmarkantnéjsi v obdobi 3.—6.
roku zivota ditéte. Jedna se o obdobi, kdy se charakteristické odliSnosti ve
Vvyvoji projevuji nejjasnéji. Samoziejme jsou vsak jisté znaky pozorovatelné
jesté pred dovrSenim tii let véku. Vocilka déale uvadi, ze jen ve vyjimecnych
ptipadech se podaii autismus u ditéte diagnostikovat do ukonceni mateiské
Skoly. Je pravdou, ze autismus neni léCitelny. VCasnd intervence a vhodné
metody prace s ditétem vSak mohou zajistit podminky pro vyvoj, které dité

potiebuje (1996, s. 13).
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1.2.1 Triada problémovych oblasti

V nasledujici ¢asti prace budou blize popsany konkrétni oblasti triddy

spolu s popisem abnormalit ve vyvoji v danych oblastech.

Za zakladni charakteristické rysy autismu se povazuji piedevsim
postizeni ve tfech oblastech, které se nazyvaji triadou diagnostickych kritérii
autismu. Tento termin zavedla v roce 1979 Lorna Wing ve spoluprici s Judy
Gold na zéklad¢ studie 173 déti s urcitou mirou autistickych ryst. L. Wing
vysvétlila, Zze nejlepsi zplisob, jak tyto déti popsat byl multidimenzionalni
systém tii oblasti: social skills (socidlni dovednosti), motor skill comprehension
(schopnost chapani pohybu) a use of language (pouzivani jazyka, feci),
(Feinstein 2010 in Bazalova 2011, s. 40). L. Wing dale uvadi, ze trpi-li nékdo:
Htriddou postizeni v jakékoliv forme, jeho osobni vyvoj je narusen. Lidé takto
postizeni ... jsou zranitelni a utikaji k omezenému mnozstvi cinnosti, aby nalezli
bezpeci a predvidatelnost ... Jsou zavisly na jinych a musime jim opatrit takoveé
vnejsi podminky, aby struktura organizace ucinila jejich Zivot jasnéjsim a
snazsim* (Bazalova 2011, s. 40). Toto je ukol Siroké vefejnosti, my jsme ti,
ktetfi jsou schopni jedincim s autismem poskytnout adekvatni podminky a

zvysit tak kvalitu jejich Zivota.

Struneckd definuje triadu takto: ,poruchy v socidlnich interakcich,
poruchy ve verbalni i neverbalni komunikaci a hrach a omezené, stereotypni
chovani a zajmy* (2009, s. 26). Vymezeni triady Strunecké je velmi blizké
vymezeni Thorové, ktera ve své knize (2006) velice podrobné popisuje
projevy postizeni v jednotlivych oblastech triady, kdy hovoii o oblastech

socialni interakce a socidlni chovani, komunikace a ptedstavivost, zajmy, hra.

¢ Oblast socialnich interakci

Projevy socidlniho chovani miizeme u déti pozorovat jiz od prvnich dnti a

tydnt jejich zivota, jednd se o lidskou pfirozenost. Mezi typické projevy
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socialniho chovani jiz od raného veéku patii mimo jiné socidlni ismév, broukani
¢i navazovani o¢niho kontaktu. Pro déti s poruchou autistického spektra je vSak
typické, Ze jim tato schopnost neni vrozena. Porucha socidlni interakce se vSak
u jednotlivych jedincti s poruchou autistického spektra vyrazné lisi. Nékteré
déti maji potize se socidlnimi dovednostmi odpovidajicimi kojeneckému véku,
jiné déti maji problém se socidlni interakci na Grovni tiiletého, jiné Sestiletého
ditéte. V praxi lze fici, ze nékteré déti nejsou schopny navazat ani o¢ni kontakt,
jiné maji problém s navazovanim kontaktu s jinymi lidmi a podobné. Vzdy je
vSak napadné, Ze socidlni chovani je nepfizplisobené situaci, vybocuje
z normy, byva ve znacném deficitu oproti intelektu. Socidlni chovani se u déti
s poruchou autistického spektra ¢leni do Ctyt typl podle Grovné socidlnich
dovednosti jednotlivych jedinct. Thorova uvadi typ osamély, typ pasivni, typ
aktivni — zvlastni, typ smiSeny — zvlastni (2006, s. 93-97). Kazdy z téchto typt
ma své typické privodni projevy chovani a limity, které je tfeba brat v potaz

pfi préci s jedincem s autismem.

K. Thorova uvadi: ,, Dité se pri kazdé snaze o kontakt odvrati, protestuje,
stahne se do koutku, zaléza pod stil, zakryva si o¢i nebo usi, huci a tiepe
rukama pred oblicejem nebo se vénuje manipulaci s néjakym predmétem.
(2006, str. 63). V diagnostickych kritériich MKN—-10 a DSM-IV se dale
docteme: o neschopnosti sdilet smutek, radost, ¢i zdjmy druhych lidi,

o neschopnosti U¢astnit se her (Thorova 2006, s. 61-63).

Je dulezité si uvédomit, Ze selhani v u€eni socialnim dovednostem vede
k izolaci, k pocitu samoty, k frustraci, k pocitu odmitnuti. Socidlni dovednosti
se skladaji ze tfi zakladnich prvki: socidlniho pfijimani, vnitiniho zpracovani a
socialniho vystupu. StézZejni je, ze jedinec s PAS obtizn¢ a cCasto Spatné
vyhodnocuje jiz prvni z prvki, tomu odpovidaji jeho projevy chovani (Patrick
2011, s. 37-40).
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e Oblast komunikace

PostiZeni v oblasti komunikace je u jedinct s autismem velmi riznorodé,
Thorova uvadi, ze: ,,zhruba polovina déti s poruchou autistického spektra si
nikdy neosvoji re¢ na takovou uroven, aby slouzila ke komunikacnim ucelum ...
U deti, které si rec¢ osvoji, zaznamendavame napadné odchylny vyvoj reci
s Cetnymi abnormalitami® (2006, s. 98). V souvislosti oblasti komunikace a
vyse zminéné triady hovofime o postizeni komunikace verbalni i neverbalni,
receptivni i expresivni slozky feci. Deficity v komunikaci u jedincti s autismem
i jejich projevy jsou velmi rtiznorodé, je nutné nahlizet na kazdého jedince
individudlné. Autismus ve vSech podobach je primarné poruchou komunikace,
pravé opozdény vyvoj feci byva prvnim znakem pro rodice, Ze jejich dité se
nevyviji, jak by mélo. NaruSeni komunikace je u jednotlivych poruch
autistického spektra rizné, nejméné narusenou fe¢ maji lidé s Aspergerovym
syndromem. A pravé u Aspergerova syndromu miizeme pozorovat pomerné
Sirokou pasivni slovni zasobu, problému se projevuji ale v oblasti praktického a

socialniho vyuzivani komunikace (Thorova 2006, s. 97-99).

Mezi typické projevy, které jsou pozorovany a vyhodnocovany béhem
diagnostikovani poruchy autistického spektra dle Hrdlicky a Komarka patii:
uzivani produktivni feci pii verbalnim vyjadfovani, vyskyt echolalie, doslovné
opakovani frazi diive ¢i prave slySenych, dramatismy, gramatickd struktura vét,
schopnost reagovat na otazky a ptikazy, uziti prostfedkli neverbalni
komunikace, navazovani o¢niho kontaktu, gestikulace a mimiky (2014, s. 79—
80). Bazalova dale zdlraziuje nutnost v€asného vymezeni postiZzeni, s feci je
potfeba zacit pracovat co nejdiive. Opozdény vyvoj feci ve vztahu k autismu
neznamena, 7¢ by déti s autismem nemluvily viibec, naopak. Reé se rozvine
s jistym vyvojovym opozdénim, je vSak postizeno chapani funkce jazyka
(vyznam slov, uzivani osobnich zdjmen). U vétSiny déti s autismem se fec
objevi ve formé¢ slov ¢i kratkych vét, ale postupné zcela vymizi. Pokud se

schopnost verbalné komunikovat u jedince nevyvine, je nutné zacit s ditétem
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pracovat a zavést vhodnou metodu alternativni a augmentativni komunikace
(dale AAK). Vhodnou formu AAK mitize rodi¢im poradit logoped, pracovnik
specialné pedagogického centra ¢i vyskoleny ucitel. Kazdy clovék potiebuje
k plnohodnotnému zivotu schopnost dorozumivat se se svym okolim, stejné tak
je to tomu u jedinci s autismem. Jednd se o prvni ukol pii péci o dité
s poruchou autistického spektra, a to dopomoct mu k efektivni metodé

dorozumivani jako prostfedku komunikace (2011, s. 40-44).

Problémy v oblasti komunikace se samoziejm¢e vyskytuji i u jinych typt
postizeni, napiiklad déti s mentalni retardaci, déti s vrozenou aféazii apod.
Komunikac¢ni problémy déti s PAS jsou vSak kvalitativné odlisné. Jelinkova
uvadi: ,,Déti s autismem nemaji vrozenou schopnost pochopit vyznam vzdajemné
komunikace. Nechdpou, Ze pomoci komunikace mohou ovlivnit své prostredi.
Chapani vyznamu komunikace neni u nich dostatecné rozvinuto.* (1999, s. 2).
Ukolem pedagogti i rodi¢ti tedy je spolu s vyukou jako komunikovat, u ditéte
rozvijet i chapani proé komunikovat. Ukolem je najit pro kazdého jedince

individudlné tu nejvhodnéjsi formu komunikace (Jelinkova 1999, s. 2—4).
e Oblast predstavivosti a hry

Tteti z triady problémovych oblasti u jedinct s poruchou autistického
spektra je naruSend schopnost predstavivosti. S vyvojem piedstavivosti Uzce
souvisi rozvoj napodoby neboli imitace. Thorova uvadi: ,, Narusena schopnost
imitace a symbolického mysleni zpusobuje, Ze se u ditéte nerozviji hra, tedy
jeden ze zakladnich stavebnich kamenit uceni a potazmo celého vyvoje. “ (2006,
s. 117). U ditéte mizeme pozorovat upfednostiiovani aktivit typickych pro déti
mlads$iho v€ku, hra je ndpadna, stereotypni — dité se snazi o predvidatelnost. Pii
manipulaci s pfedméty upiednostiiuji jejich houpani, roztaceni, mévani nebo

hazeni s nimi (Thorova 2006, s. 118—120).

Bazalova poukazuje na fakt, ze: , narusena predstavivost a neschopnost

predvidat sled dalsich situaci zpuisobuje nechut’ ke zménam, vyhovujici je staly
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rad a presny denni harmonogram* (2011, s. 49). Pevnd, neménici se struktura
denniho rezimu je to, co od nés dit¢ i dospély jedinec s autismem potiebuji.
Struktura dne v autistickych tfidach specidlnich zakladnich skol byvd neménna
a pro zaky velmi pifinosnd. Je vSak nutné dbat na aktudlni psychicky stav

jedince a jeho individualni potieby.

S naruSenou ptedstavivosti souvisi stereotypni chovani a omezené zajmy.
Stereotypy v chovani se méni vzhledem k véku a vyvojové urovni ditéte.
Stejné¢ tak se méni i zajmy, u déti s autismem jsou oblibené nasledujici
Cinnosti: obliba telefonnich seznamt, c¢teni jizdnich tadt, zaliba v ¢islech,
kresleni detailnich obrazkl, pozorovani pravidelnych predméti apod. Mezi
projevy ritudlniho chovani a chovani, které se neustdle opakuje, fadime
napiiklad: lpéni na provadéni ¢innosti ve stejnou dobu, pojidani stale stejného
pokrmu, nutkava potfeba myti rukou, tfepetani a placani rukama, toCeni se,
fazeni predméti do fad, chiize po Spickach, pohupovani se, olizovani predméti

a vkladani predmeéth do ust (Bazalova 2011, s. 49-50).

V ramci psychodiagnostiky autismu odbornici pozoruji v této oblasti
zejména zachazeni déti s béznymi predméty, reakci na preruseni Cinnosti,
intenzitu, frekvenci a Cas straveny u jednotlivych ¢innosti. Odbornici urcuji,
zda Ipéni na Cinnosti ditéte narusuje rodinny Zivot a dalsi socidlni fungovani
jedince s autismem. Déle je zkoumana vékova pfiméetenost hry, kvalita socialni

interakce pfi hfe, stereotypni tendence a podobné (Hrdlicka, Komarek 2014, s.
80)

Triadu narusenych oblasti u jedince s PAS dopliiuji odbornici jeste o tzv.
nespecifické variabilni rysy. Jednd se napfiklad o poruchy vnimani
(hypersenzitivita vic¢i zvukiim, vic¢i zrakovym podnétlim, chutim), abnormalni
projevy v motorice (zde predevsim stereotypni pohyby celého téla nebo rukou),
sebezranujici a destruktivni chovani, agresivita, vztek, hyperaktivita v détstvi a

hypoaktivita v adolescenci a dospélosti (Bazalova 2011; Thorova 2006).
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Pro ptehlednost a Uplnost je vhodné uvést triddu priznaki PAS podle

Opatiilové, ktera vyse uvedené informace shrne:

1. Neschopnost vzajemné spoleCenské interakce: , brani postizenym se
adaptovat na prostiedi, ve kterém Zziji. Zivot je pro né chaos bez
pravidel, a tak si sami vytvareji pravidla, jejichz logice rozumi jen oni. *

2. Neschopnost komunikace: , kvalita komunikace je silné narusena,
Casto dité vithec nemluvi, pokud ano, neni schopno konverzovat, casto
opakuje slova ci vety. Chybi pratelské emocni reakce, pohledy do oci.
Absentuje spontaneita a tvorivost pri hie, dite byva nekdy extrémné
uzavrené do sebe, neprojevuje zajem o okoli, déti ani o dospélé, nemazli
se.

3. Omezeny, stereotypné se opakujici repertoar zajmiu a aktivit: ,, dite
nesnasi zmeny, miva specifickou prichylnost k neobvyklym predmétiim,
trva na vykondvani zvlastnich rutin pri cinnostech nefunkcniho

charakteru. “ (Opattilova, D. in Pipekova 2010, s. 320).

1.3 Klasifikace poruch autistického spektra

Klasifikaci poruch autistického spektra je mozné pojimat z vice hledisek.
Vramci této prace budou popsdna dvé hlediska, a to, klasifikace PAS
z pohledu mediciny a klasifikace PAS z pohledu funkénosti. Moznych hledisek
pro klasifikaci PAS je vic, tyto dva zpisoby se vSak v pedagogické praxi

vyskytuji nejvice, a proto je nutné je presné vymezit.
1.3.1 Klasifikace PAS z pohledu mediciny

MKN-10 Svétové zdravotnické organizace zatrazuje poruchy autistického
spektra do skupiny pervazivnich vyvojovych poruch. Tyto poruchy dale ¢leni
na détsky autismus, atypicky autismus, Rettiv syndrom, jinou détskou

dezintegra¢ni poruchu, hyperaktivni poruchu sdruZzenou s mentélni retardaci a
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stereotypnimi pohyby, Aspergeriv syndrom, jiné pervazivni vyvojové poruchy

a pervazivni vyvojovou poruchu nespecifikovanou.

Vzhledem k faktu, ze PAS jsou velice Sirokym pojmem, budou
v nasledujici ¢asti prace predstaveny podrobnéji pouze vybrané poruchy, které

tematicky piimo souviseji s praktickou ¢asti této diplomové prace.
Détsky autismus

Détsky autismus, diive oznacovan také jako infantilni autismus ¢i
infantilni psychdza, je nejzakladnéjSim typem poruch autistického spektra, je
také nejpodrobnéji popsanou a prozkoumanou nozologickou jednotkou
(Thorova 2006; Bazalova 2011; Hrdlicka, M., Komarek, V. (eds.) 2014). Ke
stanoveni diagnézy détského autismu je tieba zjistit naruseni vSech tii oblasti
(triddy). Typicky je vyskyt charakteristickych projevil jiz pted tietim rokem
veéku ditéte, projevy jsou ale patrné Casto uz mezi 12.—18. mésicem, nékteti
rodi¢e pozorovali autistické rysy v projevech chovani svych déti jesté pied
dovrSenim jednoho roku zivota (Hrdlicka, M. in Bazalova 2011, s. 69).
Nejvyraznéji jsou pak symptomy pozorovatelné mezi tietim a patym rokem
véku ditéte. V oblasti socidlni interakce milizeme ukojencl pozorovat
nenavazovani o¢niho kontaktu, chybé&jici mimiku, neschopnost odhadnout, kdy
budou zvednuti, neochotu byt drzen, slabou nebo zadnou reakci a znamé hlasy
a tvare. V oblasti komunikace se setkame s naruSenim feci ve vSech slozkach.
Mluva je monotonni, echolalickd, bez emoci. (Hrdlicka, Komarek 2014). Dité
ma potize zapojit se do kolektivu, pfi nepochopeni situace miize dojit k agresi
vici okoli nebo sobé. Projevuje se ulpivani na stereotypnim chovani a
provadéni Cinnosti. (Bazalova 2011; Thorova 2006). Détsky autismus se velmi
Casto poji s dalSimi onemocnénimi, jako jsou: mentdlni retardace, epilepsie,

zrakové ¢i sluchové vady (Gillbert, Peeters 1998).
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Atypicky autismus

O diagnodze atypicky autismus (diive atypickd détska psychoza, nebo
mentalni retardace s autistickymi rysy) muizeme hovofit dle Svétové
zdravotnické organizace (dale WHO) v piipadech, kdy k zacatku dochéazi ve
véku po tfetim roce Zivota, nebo kdyZ jedinec nespliiuje vSechna diagnosticka
kritéria pro détsky autismus. Tzn., Ze abnormality nejsou v jedné nebo dokonce
ve dvou ze tfi oblasti dostatecné priikazné ¢i se abnormality vyskytuji jen
v jedné z oblasti triddy. Thorova zminuje, ze atypicky autismus se pfidruzuje
k t¢zké a hluboké mentalni retardaci, kdy miizeme pozorovat symptomy
jednoznacné pro autismus, nicméné mentalni vek je tak nizky, ze neni mozné
s urCitosti rozliSit symptomy odpovidajici mentalni retardaci a PAS (2006, s.

182-183).
Rettiiv syndrom

Rettiv syndrom byl poprvé popsan Dr. Andreasem Rettem, spojovéan je i
se jménem Bengta Hagberga, ktery roku 1985 stanovil jeho diagnosticka
kritéria. Jedna se o syndrom doprovazeny neurologickym postizenim, které¢ ma
vSepronikajici dopad na funkce lidského organismu. Pfi¢inou Rettova
syndromu je geneticka mutace v MeCP2 genu na X chromozomu. Vyskytuje se
u zen s prevalenci 6-7/100 000 divek, u muzi je velmi vzicny. Divky se
zhruba do 6. mésice vyviji normalné, poté nastava obdobi (7. az 18. mésic),
kdy se objevuje stagnace vyvoje a prvni symptomy. Mezi prvni symptomy
Rettova syndromu Thorova fadi zpomaleni ristu hlavicky, extrémni klidnost
ditéte, vyssi citlivost nervové soustavy, dité nesedi, nechodi, opozdénost
fecového vyvoje. Pro obdobi 1-4 let véku je typicka ztrata jiz zvladnutych
komunikacnich, poznavacich a pohybovych dovednosti (zvlast¢ funkcnich
pohybi rukou, ochuzeni mimiky, potize se Zvykanim a polykanim). Nésledné

se objevuji kroutivé, tleskavé, nebo sviravé pohyby rukou (¢asto oznaované za
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tzv. ,,myci pohyby). S Rettovym syndromem se velmi ¢asto poji epileptické

zachvaty malého typu (Thorova 2006, s. 211-215).

Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Kategorie jsou pouzivany ziidka, diagnostickd kritéria nejsou pfiili§
pfesnd. Objevuje se naruseni socialni oblasti, hry, komunikace, ale ne do miry
naplnujici kritéria pro détsky nebo atypicky autismus. Stanovovany byvaji u
déti s t€zSimi formami poruch aktivity a pozornosti, s vyvojovou dysfazii,
s mentalni retardaci nebo s vyraznym naruSenim ptedstavivosti (Thorova

2006).

1.3.2 Klasifikace PAS z pohledu funkénosti

Dalsim hlediskem, jak lze d¢lit poruchy autistického spektra, je
z pohledu funkénosti. Z hlediska funkénosti délime PAS na 3 skupiny, a to:
vysoce funkéni autismus, stfedné funkéni autismus a nizko funkéni autismus.
D¢leni podle funkénosti neni oficidlné¢ uvedeno v klasifikacich, jedna se o
doplnéni diagnézy medicinského hlediska. Funk¢nost je zde brana jako zptisob
fungovani daného jedince ve spolecnosti. Ob¢ klasifikace se vzdjemné
dopliuji, osoby se stejnou nemoci (z medicinského hlediska) mohou vykazovat
rizné stupné funkcnosti v bézném zivoté. U poruch autistického spektra je tato
rozdilnost patrnéjsi nez u jinych diagnéz. Déleni funk¢énosti na tfi stupné je
v Ceské republice zavedeno od roku 2010. Pivod této klasifikace je v anglicky
mluvicich zemich, kdy v zahrani¢i je oproti ndm uzivan jen dvoustupiiovy
systém. Typy pro jednotlivé stupné jsou vymezeny hodnotou IQ, opozdénym
vyvojem feci a mirou samostatnosti v kazdodennim bézném zivoté (Bazalova
2011, s. 82—-83). Thorova dodava, Ze schopnost ptizpiisobeni souvisi s mnoha
jinymi faktory — intelektem, urovni komunikace, emocni reaktivitou atd.
Schopnost pfizpisobeni je variabilni a v prib¢hu Zivota a mize ménit (2006, s.

164).
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Pti déleni autismu dle funk¢nosti nelze pfihlizet pouze k hodnotdm IQ,
tyto stupnice se v riznych zemich li$i, a nelze kategorizovat jen podle nich.
D¢leni dle funk¢nosti je v kazdé zemi individudlni a zavislé na subjektivnim
pozorovani a nazoru klinického psychologa a specidlniho pedagoga (Bazalova

2011, s. 86).

Vysoce funk¢ni typ autismu

Osoby s timto postizenim jsou schopné pomérn¢ dobie fungovat ve
spolecnosti, jedna se o leh¢i formu autistického postizeni. Hrdlicka uvadi, ze
pro tento typ funkc¢nosti je odpovidajici IQ vyS$si nez 70, jednad se tedy o
postiZzeni bez pritomnosti mentalni retardace (2014, s. 40). Bazalova ve své
knize cituje definici vysoce funkéniho autismu podle R. Kohoutka: ,,Jedna se o
narusenou schopnost adekvatni socialni interakce a komunikace, maximalni
zameéreni na sebe sama, vetsi zajem o veci nez o lidi, slabsi ocni kontakt,
alexitymie, sklon k ritualiim (Casto neucelnym), inteligence normalni i

nadprumeérnd, zkratka VFA. “ (Bazalova 2011, s. 83).

Stiedné funkéni typ autismu

Stfedné funkéni autismus zahrnuje jedince s lehkou a stfedné tézkou
mentalni retardaci. Hrdlicka tomuto typu postizeni jiz pfipisuje patrnéjsi
naruseni komunikace a pfibyvani stereotypnich nutkani a ¢innosti (2014, s. 40).
R. Kohoutek definuje stiedn¢ funkcni autismus jako ,,zdvady a poruchy
psychosocialniho vyvoje a socialni komunikace u jedincii s lehkou az stredni
mentalni retardact, impulzivita, dereistickée mysleni, ritualizované, stereotypni
a repetitivni chovani, vetsi zdajem o véci nez o lidi, nesndsi zmény v prostredi,
specificky zpusob vyjadrovani. “ (Kohoutek, R. in Bazalova 2011, s. 85). Oproti
vysokofunkénimu typu je u stfednéfunkéniho typu postiZzeni patrny upadek
socialnich dovednosti, pfedevSim vétsi uzavienost, pasivita a snizena schopnost

navazovat kontakty (Bazalova 2011, s. 85).
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Nizkofunkéni typ autismu

Nizkému stupni funkénosti Hrdlicka pftipisuje tézkou a hlubokou
mentalni retardaci, u které neni rozvinuta pouzitelnd fec¢, jedinec jen velmi
malo navazuje o¢ni kontakt a pfevladaji stereotypni a repetitivni piiznaky
(2014, s. 40-41). R. Kohoutek definuje nizko funk¢ni autismus jako: ,, autismus
s nizsi urovni vyvoje mentalnich funkci (obvykle v pasmu mentalni retardace),
osoba nenavazuje socidalni kontakt, minimalné socialné komunikuje i

neverbalné, nemluvi, je v pasmu tezké nebo hluboké retardace. “ (Kohoutek, R.

in Bazalova 2011, s. 85-86).

Problematika poruch autistického spektra je pro védce, ucitele, rodice 1
celou spolec¢nost oblasti, které nebyla dosud zcela prozkoumana. Stale
objevujeme nové projevy a priciny autismu. Kazdy jedinec s autismem je jiny.
V mnoha rysech se mohou autisté shodovat, kazdy ma ale své specifické
potieby, své rituadly. Tato diplomova prace se zabyva vyhradné jedinci
s autismem, ktefi maji jako pfidruzené postizeni mentdlni retardaci tézSiho

stupné. Ta dodava jesté vice specificnosti potfebam takovych jedinct.
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2 Mentalni retardace

Vzhledem k vySe zminénému vyzkumnému vzorku této diplomové prace
povazuje autorka za nezbytné mentalni retardaci blize teoreticky vymezit,
pfi¢emz hlavni diraz bude kladen na stfedné tézkou a tézkou formu mentalni
retardace. Prakticka cast této diplomové prace s pojmem mentalni retardace
pfimo pracuje, kdy vyzkumnym vzorkem jsou jedinci s PAS a mentalni
retardaci. Na mentélni retardaci, stejné jako na poruchy autistického spektra, je
tfeba nahlizet jako na trvalé postizeni. Ukolem specialnich pedagogi,
psychologli i rodi¢i je naucit jedince s mentalni retardaci zit se svym
postizenim, umoznit jim co nejvyssi moznou Uroven samostatnosti v bézném
zivoté. V nasledujici kapitole budou pfedstavena specifika, etiologie a

klasifikace mentalni retardace.

2.1 Definice a etiologie mentalni retardace

Autorka povazuje za nezbytné nejprve vymezit souc¢asnou terminologii,
kdy je tfeba rozliSovat pojmy mentalni postizeni a mentalni retardace. Pfi
hledani souvislosti mezi témito dvéma pojmy je mozné vychazet z myslenek
Milana Valenty, ktery mentalni postizeni definuje jako SirSi a zastfeSujici
pojem, jenz zahrnuje kromé mentélni retardace i jedince v tzv. hrani¢nim
pasmu kognitivné-socialni disability. VaSek a kol. vymezuje mentalni postizeni
jako: ,zastresujici pojem vyuzivany predevsim v pedagogické dokumentaci a ve
Skolstvi, ktery orientacné zahrnuje prakticky vsechny jedince s IQ pod 85, tedy
osoby s mentalni retardaci a osoby nachdazejici se v hranicnim pasmu mentalni
retardace’ (Vasek a kol., 1993 in Valenta, et al. 2012, s. 30). Pro ucel této
diplomové prace budeme uzivat vyhradné pojem mentélni retardace, ktery dle
Valenty lze vymezit jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti, ktera se
projevuje predev§im snizenim poznavacich, feCovych, pohybovych a
socialnich schopnosti. Mentalni retardace v dusledku oslabuje adaptacni

schopnosti jedince, a jak jiz bylo zminéno, jednd se o postizeni trvalého
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charakteru. Pojem retardace z anglického retardation znamena zpozdéni, jedna
se o zavadéjici vyraz, ktery vyvolava dojem, ze jedincliv vyvoj ¢asem dospéje
k normalu. To je vSak mylny vyklad, vyvoj jedince je narusen celozivotné a

nevratné (Valenta, et al. 2012, s. 29-31).

Etiologie mentalni retardace neni zcela jednozna¢né dana, k tomuto
postizeni muze vést celd fada rGznorodych pticin. Odbornici déli zakladni
pfi¢iny vzniku mentalni retardace na endogenni (vnitini) a exogenni (vné&jsi).
Mezi vnitini pfi¢iny patifi samotnd dé&di¢nost, jez je zakodovana jiz
v pohlavnich buiikéch pfi poceti. Vnéjsi pfic¢iny jsou pak ovlivnény Ciniteli,
kteti pasobi jiz od poceti, v prubéhu celého tehotenstvi, béhem porodu,
v poporodnim obdobi i v raném véku ditdte. Svarcova ve své knize poukazuje
na fakt, ze exogenni ¢initelé mohou bezprostiedné zplisobit poskozeni mozku
zakddované patologie dédi¢nosti nebo ovlivni jeji prubéh. Vnéjsi Cinitelé se
pak dale d¢li dle casového hlediska ve vyvoji, kdy dojde k plisobeni na plod ¢i
dité, a to na obdobi prenatalni, perinatalni a postnatélni (Svarcova 2011, s. 41—

42).

Svarcova souhrnné vymezuje nejcastéj$i pfi¢iny mentalni retardace do

deseti skupin:

1. , nasledky infekci a intoxikaci (prenatdlni infekce — napr.
toxoplasmosa, zardenky...pdasovy opar, postnatdlni infekce — napr.
zanét mozku, intoxikace — napr. toxemie matky, otrava olovem)

2. nasledky urazii nebo fyzikalnich vilivii (mechanické poskozeni mozku
pri porodu — novorozeneckd hypoxie, postnatdlni poranéni mozku nebo
hypoxie)

3. poruchy vymény ldatek, ristu, vyZivy (napr. mozkova lipoidoza,

hypotyreoza — kretenismus, fenylketonurie, glykogenozy a dalsi)
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4. makroskopické léze mozku (novotvarem, degeneraci, postnatalni
sklerozou)

5. nemoci a stavy zpusobené jinymi a nespecifickymi prenatdalnimi vlivy
(napr. vrozeny hydrocefalus, mikrocefalie, kraniostenoza a dalsi)

6. anomadlie chromozomii (napr. Downuv syndrom)

7. nezgralost (napv. stavy pri nezralosti novorozence bez uvedeni jinych
chorobnych stavii)
vazné dusevni poruchy

9. psychosocidlni deprivace (stavy se snizenim intelektu viivem velmi
nepriznivych sociokulturnich podminek)

10. jiné a nespecifické etiologie“ (Svarcova 2011, s. 42).

Vyzkum pfi¢in mentalni retardace neni u konce, naopak, s pfichodem
novych technologii (zj. v oblasti mediciny, biomediciny ¢i komunikacnich
technologii) a vyzkumnych metod se objevuji dal$i moznosti, jak etiologii
postizeni zkoumat. Stejn¢ tak jako u vyzkumu pfi¢in vzniku poruch

autistického spektra.
2.2 Klasifikace mentalni retardace

Pii vymezeni klasifikace mentalni retardace pro ucel této diplomové
prace budeme vychazet zejména zknih Valenty a Svarcové. Oba zminéni
autofi shodné uvadéji, ze mentalni retardace je typickd snizenim intelektovych
schopnosti jedince a jeho schopnosti adaptace na prosttedi. V psychologii se
uziva pro rozumové schopnosti termin inteligence. Vyjadfeni urovné
inteligence je zakladni diagnosticky postup, jak wurcit Urovenn mentalni
retardace. NejznaméjSim vyjadienim Urovné inteligence je tzv. inteligencni
kvocient, ktery zavedl William Stern. Inteligen¢ni kvocient se znaci zkratkou
IQ, vyjadfuje vztah mezi dosazenym vykonem jedince v ulohach
odpovidajicich ur¢itému vyvojovému stupni (odpovidajici mentalni vek) a

mezi vékem chronologickym. Pro stanoveni IQ se nasledné uziva vypocet, kdy
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je mentalni vék délen chronologickym vékem a poté nasobeno stem. Ziskany
vysledek informuje o celkové rozumové trovni jedince a jde o kvantitativni
metodu diagnostiky mentalni retardace. Musime vSak brat vuvahu i
kvalitativni zvl4$tnosti inteligence u konkrétni osoby (Svarcova 2011, s. 36—

37).

Pii klasifikaci mentalni retardace vychazime ze Svétové zdravotnické
organizace, ktera pravidelné reviduje klasifikaci nemoci vcetné dusSevnich
poruch. V souCasné¢ dobé¢ vychdzime zdesaté revize této klasifikace.
Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10) uzivda pro mentalni retardaci
oznateni F70-F79. Stupenn mentalni retardace je urCen nejen na zékladé
hodnoty inteligenéniho kvocientu, ale i vzhledem k posouzeni schopnosti
adaptac¢niho chovani a miry zvladani obvyklych socio-kulturnich narokt na
jedince. MKN—-10 pak urcuje tyto stupné mentalni retardace: lehka mentalni
retardace, stifedn¢ tézka mentalni retardace, tézka mentalni retardace, hluboka
mentalni retardace, jind mentdlni retardace a nespecifikovand mentalni

retardace (Valenta, et al. 2012, s. 31).

Vyzkumnd ¢ast této diplomové prace se zabyva vzorkem jedinct
s mentalni retardaci stfedné tézkou a tézkou. Pro ucel ziskédni teoretickych
vychodisek k nasledujicimu vyzkumu bude tato kapitola zamétena vyhradné na

tyto dva stupné mentalni retardace.

2.2.1 Stiredné tézka mentalni retardace

Stfedné tézké mentalni retardaci odpovidd hodnota IQ 3549, tento
stupen retardace je diagnostikovan pfiblizné u 10 % postizenych. U jedinct se
sttedné tézkou mentalni retardaci je vyrazné opozdén rozvoj chapani a uzivani
fec¢i. Dosazend trovenl komunikaénich schopnosti je u téchto jedinci velmi
rozdilnd. Znaénym omezenim se projevuje i oblast sebeobsluhy a zru¢nosti.

Pokud jde o vzdélavani, jedinci se stifedné t€zkou mentalni retardaci jsou
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schopni si pfi spolupraci s kvalifikovanym pedagogem osvojit zaklady trivia,
tedy Cteni, psani a po€itani. Rozumové schopnosti jsou limitovany piipadnym
dal$im pfidruZzenym postizenim (napt. PAS). Mentélni vek se u stfedné tézké
mentalni retardace pohybuje v pasmu 4-8 let. Pfi odborném dohledu a peclivé
struktufe jsou schopni jedinci s timto stupném retardace v dospélosti vykonavat
jednoduchou manudlni praci. Takovéto podminky poskytuji lidem se stfedné
téZkou mentalni retardaci nejCastéji chranéné dilny. Pravé chranéna dilna je pro
tyto jedince mnohdy jediné feSeni v dospélém zivoté, jen ziidka se najde
jedinec, ktery by byl schopen vést Gplné samostatny zivot. U jedincli s timto
stupném mentélni retardace je dle Svarcové obvykly podstatny rozdil v povaze
schopnosti. Jedna skupina jedinct dosahuje vyssi trovné v dovednostech
senzoricko-motorickych  nez v ¢innostech  zdvislych na  verbalnich
schopnostech. Jina skupina jedinct je proti tomu znacné€ neobratnd, jedinci jsou
ale schopni socidlni interakce a komunikace. A pravé oblast komunikace a
rozvoje teci je velmi variabilni. Né&ktefi stfedné mentalné retardovani se
nenauc¢i mluvit nikdy, jini jsou schopni domluvit se o svych zdkladnich
potiebach a jini dokazou vést jednoduchou konverzaci. Pii absenci verbalniho
projevu je nutné brat na védomi, Ze i1 takovy jedinec je schopen verbalnim
instrukcim porozumét a naucit se gestikulaci a dal$im formdm nonverbalni
komunikace jako kompenzace své neschopnosti uzivat mluvenou fe¢. VétSina
sttedné¢ mentalné retardovanych miize chodit bez pomoci, u nckterych lze
diagnostikovat détsky autismus nebo jiné pervazivni vyvojové poruchy, télesna
postizeni nebo neurologicka onemocnéni — nejéasté&ji epilepsie (Svarcova 2011,

s. 38-39).
2.2.2 Tézka mentalni retardace

Tézké mentalni retardaci odpovida 1Q v rozmezi 2034, jedné se asi 0 5
% ze vSech diagnostikovanych mentdlné¢ retardovanych jedinct. Klinicky

obraz, pifitomnost organické etiologie i pfidruzenych stavii se v mnohém
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shoduje se stfedné tézkou mentalni retardaci. Rozumové schopnosti jsou vsak u
toho stupné mnohem vice zasazeny. Zaci s tézkou mentalni retardaci zpravidla
Cteni, psani ani pocitani nezvladaji, Skolni dochézka je zamétena na ziskévani
jinych klicovych dovednosti. Na rozdil od jinych stupiii mentélni retardace je u
téchto jedincii zna¢né porusena motorika, ve vétSin€ pripadl se vyskytuji vady,
které prokazuji poskozeni ¢i vadny vyvoj centrdlniho nervového systému.
Mentalni veék se u téZce mentalné retardovanych nachazi v pasmu 18. mésict

az 3,5 roku (Svarcova 2011, s. 39).

v

Svarcova poukazuje na fakt, ze moznosti vychovy a vzd¢lavani tézce
mentalné retardovanych jsou zna¢né¢ omezené, i presto ale zkuSenosti ukazuji,
ze: ,,véasna systematickd a dostatecné kvalifikovana rehabilitacni, vychovna a
vzdelavaci péce miize vyznamné prispét k rozvoji jejich motoriky, rozumovych
schopnosti, komunikacnich dovednosti, jejich samostatnosti a celkovému
zlepseni kvality jejich zivota™ (2011, s. 40). Pravé ona zminénd myslenka se
stala ustfedni celé této diplomové préci. Prestoze jedinec je téZce mentalné
retardovany, napiiklad s pfidruzenym détskym  autismem, verbalné
nekomunikujici, je vzdélavatelny. Jedinci stimto typem postizeni musi
absolvovat povinnou Skolni dochézku, byvaji zafazovani do tzv. rehabilitacnich
tiid. Je prokazano, ze kvalitni stimulace a emoc¢ni opora ma zfetelné efekty.
Zaci s tézkou mentélni retardaci, které jsou ve $kolnim prostiedi adekvatng
vedeni, byvaji klidng&jsi, mivaji méné ptidruzenych probléml v chovéni. Je
nutné, vhodnymi vychovné-vzdélavacimi metodami, rozvijet potencidl a
dovednosti, které usnadni takovému clovéku pochopeni a adaptaci v bézném

zivoté (Rigan, et al. 2005, s. 199).

2.3 Osobnost jedince s mentalni retardaci

Tato podkapitola teoretické casti predstavuje jednotliva obdobi Zivota
jedince s mentalni retardaci a jeho vyvoj. Zvlastni diraz je pak kladen na

obdobi dospélosti pro ziskani pochopeni respondentti vlastniho vyzkumu této
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diplomové prace, nebot’ se jedna o rodice dospélych jedinch s autismem a

mentalni retardact, ktefi mj. popisuji chovani a pribéh vyvoje svych déti.

2.3.1 Odchylky ve vyvoji u osoby s mentalni retardaci

Jiz bylo feceno slovy mnoha autorti, ze pfi¢iny vzniku mentalni retardace
pochazi nejcastéji z dédiCnych faktorti ¢i exogennich faktort, které piisobi
v prenatalnim ¢i perinatalnim obdobi na vyvoj plodu. Pipekova ve své knize
struéné popisuje vyvoj v obdobi postnatdlnim a naslednych etapach vyvoje
ditéte, kdy dochdzi k prvnim projeviim a odliSnostem ve vyvoji a chovani

jedince.

Novorozenecké obdobi trvd jeden mésic, béhem tohoto obdobi se
organismus ditéte adaptuje na nové prostiedi. Schopnost adaptace a vyvoje
jedince je zavisld na stupni postizeni. V tomto obdobi se mohou projevit
vyvojové odchylky, které vznikly v prenatdlnim obdobi ¢i v obdobi porodu
(napt. poSkozeni mozku, které zplsobuje mentalni retardaci). Jiz v tomto
obdobi lze diagnostikovat jisté odchylky, které se pozdéji projevi odlisSnym
vyvojem jedince (Pipekova 2011, s. 306-307).

Kojenecky vék je vymezen obdobim od ukonceni prvniho mésice do
dosazeni jednoho roku zivota. Pro toto obdobi je charakteristicky vyrazny rust
a télesny rozvoj, kdy se vSak uz znatelné projevuje mentdlni retardace. Déti
s timto postizenim maji opozdény psychicky i télesny vyvoj na vSech Grovnich
diive je ve vyvoji ditéte rozpoznatelné. Jinymi slovy, t€zka a hlubokd mentalni
retardace se dd diagnostikovat jiz v tomto obdobi. D¢ti se slabsi mentalni
retardaci jsou v tomto obdobi méné aktivni, vice spavé a klidné¢ a méné reaguji

na socialni interakci okoli (Pipekova 2011, s. 307).

Batoleci obdobi trva béhem druhého a tietiho roku zivota ditéte. V tomto

obdobi by mé¢lo dochazet ke kvalitativnim zméndm psychickych projevii nejen
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v oblasti chovani ale i1 prozivani, spolu s fyzickym rozvojem ditéte. Vyraznost
odliSnosti je opét v zavislosti na stupni mentalni retardace. Pipekova uvadi, ze:
»deti v pasmu lehké mentdlni retardace vykazuji opozdeni celkového vyvoje o
rok az rok a pul, deti s tezsim stupnem postizeni v pasmu stredni a tézke
mentalni retardace jsou opozdény ve vyvoji tak vyrazné, jako by se viibec

v

nerozvijely. Déti jsou inaktivni a zcela zavislé na druhé osobe.” (2011, s. 307).

Predskolni vék trvd u zdravych jedincii od tifi do Sesti let, u déti
s mentalni retardaci se toto obdobi prodluzuje o Ctyfi az pét let. V této fazi
vyvoje je u mentalné postizenych déti stézejni diferencidlni diagnostika, na
jejimz zaklade¢ se stanovuje progndza pro dalsi rozvoj. Péce rodiny by méla byt
v tomto obdobi dopliiovdna péci odbornikli napt. psychologi, specidlnich
pedagogt, odbornych Iékaid ¢i fyzioterapeutli. Na konci tohoto obdobi se
stanuje pravé ta stéZejni progndza rozvoje, diky niz mlze byt vybrano

wewr

2011, s. 307).

Obdobi Skolniho véku probihd u intaktni populace v rozmezi v€ku Sesti
az patndcti let. Stejn¢ jako v predeslych obdobich i v tomto se hranice véku u
mentalné postizenych posouva v zavislosti na stupni postizeni. Obdobi povinné
Skolni dochazky je devitileté, u té¢z§iho stupné mentalni retardace 1ze povinnou
Skolni dochazku prodlouzit az na deset let. Znalosti zdkladniho trivia si zéci
osvojuji v ramci moznosti daného stupné mentélni retardace. U zaka s téz$im
dovednosti pro dal$i obdobi zivota. V obdobi dospivani ¢asto nedochazi u
mentalné retardovanych k odpoutavani se od rodiny. Cim je stupeii mentalni
retardace t¢z§i, tim vysS$i je fixace a zévislost na roding. V tomto obdobi je
typické fyzické zrani, které je v rozporu s mentdlnim deficitem a socidlni

nezralosti (Pipekova 2011, s. 307).
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Adolescence je obdobim, kdy ptfechazime do dospélosti. U zdravé
populace trva ptiblizné od patnacti do jednadvaceti let véku. U osob s mentalni
retardaci opét zalezi na stupni postizeni, kdy nés pro ucel této prace nejvice
zajimaji jedinci s téz8im stupném postizeni. Pro toto obdobi je typické
ukonceni studia a nastup do zaméstndni, u jedincl s t€¢z§im mentalnim
postizenim se jednd o podporované zaméstnavani s asistencni pomoci ¢i
chranéné dilny. Lidé s téZ§im stupném postizeni zlstavaji i v tomto obdobi
zavisli na pomoci okoli, at’ uz jde o uspokojovani zakladnich potfeb ¢i
rozvrzeni volného Casu. Velmi dilezité je v tomto obdobi, zejména v ramci
Skolni dochazky, podporovat v co nejvyssi mife rozvoj socidlnich dovednosti a
provadét osvétu v sexudlni oblasti. Jen tak 1ze omezovat potize s adaptaci ¢i
zamezovat vzniku poruch chovani — napft. agresivni projevy chovani spojené se

sexualni frustraci (Pipekova 2011, s. 308).

2.3.2 Dospély jedinec s mentalni retardaci

Cesky $kolsky systém je postaven tak, e v adekvatni mife poskytuje
vzdélani osobam se vSemi stupni postizeni (viz kapitola 3.1). Jedinci se vSemi
stupni mentalniho postizeni projdou povinnou $kolni dochazkou, otdzkou vsak
je, co se snimi déje po absolvovani Skol nejvyssitho mozného stupné. Tato
diplomova prace se zabyva vyhradné jedinci s téz$Sim stupném postiZeni,
budeme se tedy zabyvat jejich moznostmi v zivoté po absolvovani Skolni
dochazky. U osob takto postizenych osob je nutné vco nejvyssi mife
podporovat napliiovani jejich bézného Zivota, zejména v oblasti zaméestnavani,
rodinné Zivota, prozivani volného c¢asu nabidky socidlnich sluzeb rtizného
charakteru, podporovéni chranéného bydleni, a to predevsim u osob, které jsou
1 v dospélosti vice ¢i méné zavisli na pomoci okoli. Poradenskd zatizeni by
méla byt pfipravena osobam s postizenim v tomto obdobi pomadahat a
poskytnout jim adekvatni rady jejich schopnostem a dovednostem pro dosazeni

co nejvyssi kvality jejich zivota (Pipekova 2011, s. 308).
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Zatizenimi socidlnich sluzeb, které poskytuji péci jedincim (klientim)
s t¢Zz8im stupném postizeni se vénuje blize kapitola 5, ktera ptiblizuje i finan¢ni
ptispévky statu, druhy poskytovanych sluzeb a zatizeni nédsledné péce vhodné
pro rozdilné typy postiZzeni. V této kapitole proto jen stru¢né vyjmenujeme
druhy socialnich sluzeb, které mohou dospivajici a dospély s mentalnim
postizenim v nas$i zemi vyuzivat. Jednd se o institut osobni asistence,
podporovan¢ho  zaméstndvani, chranéného  zaméstndvani, podpory
samostatného bydleni, ustavii socidlni péce, center dennich sluzeb, skupin

sebeobhdjcti, obc¢anské advokacie (Lecbych 2008, s. 71-75).

Prvni a druhd kapitola teoretické ¢asti této diplomové prace podlozily a
vymezily poruchy autistického spektra a mentdlni retardaci. Ve vztahu
k respondentiim vyzkumu v praktické ¢asti jiz tedy vime potfebné informace
k diagnézam jejich déti. Pro ucel této diplomové prace je nezbytné dale
vymezit jakym zplisobem a v jaké formé probihd u jedinct s autismem povinna
Skolni dochéazka, jaké jsou nejvhodnéjsi metody pii vychové a vzdélavani
jedinct s poruchami autistického spektra a v neposledni fad¢, jaké jsou jejich
moznosti v dosp€lém Zivoté po ukonceni Skolni dochazky. Témito vytycenymi

tématy se budou zabyvat nasledujici dvé kapitoly teoretické ¢asti prace.
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3 Edukace jedincu s poruchami autistického spektra a mentalni

retardaci

Na uvod této kapitoly je tieba uvést, ze aktualni vyvoj v oblasti
vzdélavani si klade za cil najit co nejvhodnéjsi ptistup v edukaci zaki
s diagnézou poruch autistického spektra (PAS). Bazalova s Novakovou
definuji potteby cilové skupiny nasledovné: ,,podpora aktivace schopnosti a
podpora nejen akademickych znalosti, ale také socializacnich a adaptacnich
dovednosti, jazyka a komunikace vedouci ke snizeni vyskytu problémového
chovani a rozvoji samostatnosti a osobni zodpovédnosti zdika s PAS* (in
Opatiilova, et al. 2011, s. 270). Prakticka cast této diplomové prace zkouma,
jaké je uplatnéni a kvalita Zivota jedinci s PAS a tézkym mentalnim
postizenim po ukonceni Skolni dochézky. Aby mohl ¢tendi pochopit uskali
dospélosti téchto lidi, musi nejprve ziskat teoretické povédomi o tom, jakym

zpusobem probiha jejich vzdélavani a povinna skolni dochazka.

V Ceské republice je vzdélavaci politika v soucasné dobé uréena tzv.
Bilou knihou, tedy Narodnim programem rozvoje v Ceské republice, ktery byl
vytvofen v roce 2001. Na zakladé tohoto dokumentu vznikaly a stale vznikaji
zmeény Vv prislusné legislativé, hovofime o tzv. Skolském zdkonu. Platnym
znénim Skolského zakona je v soucasné dobé Zdakon ¢ 82/2015 Sb.,
o predskolnim, zdkladnim, strednim, vyssim odborném a jiném vzdélavani
(kterym se méni ptedchozi zdkon ¢. 561/2004 Sb.). Ruku v ruce se zménou
Skolského zakona vznikaji i1 dal§i novelizované dokumenty, napftiklad:
Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani Zakii se specialnimi vzdeélavacimi
potrebami a Zaki nadanych (s u€innosti od 1. 9. 2016), ve stejném znéni pak
zustava Vyhlaska ¢. 116/2011 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve
Skolach a Skolskych poradenskych zarizemich, pro Gplnost lze uvést také

novelizovanou Vyhlasku ¢. 214/2012 Sb., o predskolnim vzdelavani a Vyhlasku
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¢. 256/2012 Sb., kterou se meéni Vyhlaska ¢.48/2005 Sb., o zdkladnim

vzdelavani a néekterych nalezitostech plneni povinné skolni dochazky.

Vyznamny prvek, ktery pfinesl zménu v polistopadovém Skolstvi, bylo
zavedeni tzv. ramcovych vzdé¢lavacich programt (dale jiz jen RVP) pro
jednotlivé stupné Skol. V souladu s RVP si kazda skola vytvari vlastni tzv.
$kolni vzdélavaci program (dale jiz jen SVP). Jedna se o nahradu predeslych

0snov.
3.1 Systém Skolskych zarizeni

V souvislosti s vyzkumem této diplomové prace se budeme z hlediska
teorie zabyvat vyhradné plnénim povinné Skolni dochazky zaka s autismem a

mentalni retardaci stfedné téZkou a tézkou.

Valenta ve své knize uvadi, Ze sit’ specialnich kol a jim odpovidajicich
poradenskych pracovist vzhledem kna$i vySe zminéné cilové skupiné je
tvofena predev§im matetfskou Skolou specidlni, zdkladni Skolou specidlni a
specialné pedagogickym centrem (dale jiz jen SPC). Pro zdky suvedenym
postizenim slouzi dale Skolni druziny ¢i Skolni kluby. Nyni pfedstavime blize
jednotlivé instituce ur¢ené pro vzdélavani zakd s autismem a mentalni retardaci

téz8iho stupné (2012, s. 97).

Materiska Skola specidlni je svou organizaci velmi blizkd b&éznému
predSkolnimu zafizeni. Plni stejn€ jako béZzné matetské Skoly funkci formativni
a informativni, navic je ale nezbytna diagnostickd funkce. V¢asna diagnostika
je stézejni ve vztahu s dal$i instituciondlni péci o dité. Nasleduji funkce
reedukacni a kompenzacni, jejichz cilem je piedev§im rozvijet postizené
schopnosti s dirazem na kognitivni procesy a zaroven dal§i rozvoj funkci
nepostizenych. V mateiské Skole specidlni nechybi ani rehabilitacni ¢innosti ¢i
terapeuticko-formativni péce. Normativnim ptedpisem pro mateiské Skoly

specialni je Ramcovy vzdelavaci program pro predskolni vzdeélavani (RVP
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PV), ktery je mj. zamé&fen prave i na specialni skolstvi (Valenta, et al. 2012, s.

97).

Zakladni Skola specialni se od skol hlavniho proudu velmi odlisuje. Ve
Skolach tohoto typu se uzivda mnoho specialn¢ pedagogickych prostiedkd a
odli$né jsou organiza¢ni formy vyuky. Pro zékladni Skoly speciélni je typicky
siln¢ individudlni pfistup, rozdéleni vyucovaci hodiny na vice jednotek a
celkovy rezim tfid je stavén dle schopnosti a naladéni zakti. Ramcovy ucebni
plan Skol tohoto typu ma svou strukturu a charakteristickou skladbu. Valenta
uvadi, ze diraz je kladen ptfedevSim na kompetence komunikativni, socidlné-
persondlni a pracovni. Normativnim piedpisem je Rdamcovy vzdélavaci
program pro vzdélavani zZdkii v zakladni Skole specidlni (RVP ZSS), ktery se

¢leni na dvé €asti podle stupné mentalniho postizeni na:

1. Dil I.: Vzdélavani zaka se stfedné t¢zkym mentalnim postizenim.
2. Dil IL.: Vzdélavani zaki s tézkym mentalnim postizenim a soub&éznym

postizenim vice vadami. (Opattilova 2013, s. 38-39)

Vyzkumny vzorek pro ucel této diplomové prace sestava z rodict déti,
které viechny absolvovaly pravé zakladni $kolu specialni dle RVP ZSS 1I. dil.
Tito Zaci navstévovali konkrétné tfidu zaméfenou na vyuku zakl s autismem a
téz$im stupném mentalniho postizeni. Pro pochopeni rozhovorii s rodici je
nutné priblizit strukturu a formy vzdélavani ve tfidach a Skolach tohoto typu.
Pro tfidy, které se vzd&lavaji podle ZSS II. dil, jsou dle RVP stanoveny tyto
vzdélavaci oblasti: Clovék a komunikace, Clovék a jeho svét, Uméni a kultura,
Clovék a zdravi a Clovek a svét prace. Tyto oblasti jsou pak déleny do dil¢ich
vyuéovacich predméti: Rozumova vychova, Relova vychova, Smyslova
vychova, Hudebni vychova, Vytvarna vychova, T¢lesna vychova (déleni na
Pohybovou vychovu, Zdravotni télesnou vychovu a Rehabilitacni télesnou

vychovu) a Pracovni vychovu. O formach a metodach prace s jedinci
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sautismem ve Skolnim prostiedi pojednava nasledujici podkapitola 3.2

(Valenta, et al. 2012, s. 99-100).

Specidlné pedagogické centrum (SPC) je Skolské poradenské zatizeni,
které je jako instituce nepostradatelné zj. pro feditele a ucitele vSech typt skol,
pro zaky s postizenim i pro jejich rodi¢e. Ukold t&chto center je cela fada, mezi
prvni fadime vyhledavani a specidlné—pedagogickou a psychologickou
diagnostiku déti s mentalnim postizenim. Dal$im tkolem SPC je poskytovani
tzv. rané péce, ambulantni a poradenské ¢innosti pro postizené déti i rodice. Do
¢innosti pracovnikt SPC patii také poskytovani konzultaci a metodické pomoci
ucitelim a rodicm, sledovani zakiti na Skoldch a poskytovani podplrnych
opatieni (v pfipadé¢ integrace na béznou zékladni Skolu), pomoc pfi
vypracovavani individudlné vzdélavacich programli pro zaky, zajistovani a
zaptjCovani specialnich pomtcek, ucebnic ¢i odborné literatury rodic¢iim,
zakim 1 ucitelim. V rdmci SPC spolupracuji zpravidla psychoped, psycholog,
socialni pracovnice, popt. jest¢ logoped, terapeut, pediatr ¢i rehabilitacni
pracovnik (Valenta, et al. 2012, s. 100-101).

3.2 Vzdélavani jedinci s PAS

Lidé s poruchou autistického spektra vyzaduji specificky pfistup nejen ze
strany rodicl, ale i vychovatelll, uciteld a vibec vSech, ktefi dané jedince
néjakym zpisobem formuji. Gillberg a Peeters ve své knize shrnuji pét
zakladnich pfedpokladi, které by mél spliovat kazdy profesional, ktery chce
s autismem pracovat. Kazdy takovy profesional by mél byt v prvé fadé schopen

pfizpusobit se postizenému jedinci, dale by mél:

1. byt schopen porozumét autismu,

2. byt schopen vychazet ze zakladii individudlniho vyhodnoceni,
3. byt schopen prizpuisobit prostredi,
4

byt schopen zdiiraznit extrémné funkcni dovednosti,
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5. béhem vyuky a ndcviku pouzivat komunikacni styl specializovany pro

autismus* (Gillberg, Peeters 1998, s. 86).

V ramci inkluze mize byt ¢ast zakli s PAS uspésna v béznych skolach.
Tato diplomova prace se ale zabyva vyhradné jedinci s autismem a téZkou ¢i
sttedné téZzkou mentdlni retardaci. U téchto jedinci je plnéni povinné Skolni
dochazky specifické, a tudiz jsou na bé&znou Skolu vramci inkluze témét
neumistitelné. VySe byl popsan stupeil $kol, které jsou pro tyto zaky urceny.
Nyni budeme hovofit o specifikach vzdélavaciho prostfedi téchto jedinct, o
oblastech, ve kterych je jejich edukace nejnutnéj$i a o vhodnych metodach,

které se uplatituji pti vzdélavani jedinci s timto typem postiZeni.

3.2.1 Cile vyuky jedinci s PAS

Oproti minulosti maji dnes déti s postizenim pravo byt zatazovany do
vetejnych Skol. Jsou pro né sestavovany individualni uc¢ebni plany, které jsou
plné pfizpisobeny jejich potiebam. Dulezité je, Ze na tvorbe takovych plant se
rodice podili a maji rozhodné slovo pfi jejich schvalovani. Do poptedi se
dostava zajem ditéte, zfetel je bran ale i na del§i ¢asovy horizont, ktery se

zaméiuje na uplatnéni zaka v zivoté¢ mimo Skolu.

Metodami, a predevsim strategiemi vzd€lavani a vychovy jedinct
s autismem, se ve své knize s nazvem Strategie a metody vyuky deti s autismem
a dalsimi vyvojovymi poruchami zabyvaji autofi Schopler, Reichler a Lansing.
Mezi zéklad pro vzdélavani nami popisovanych zaklt stavi formulaci a
vymezeni o¢ekédvani, cilli a ukolii. Je nutné rozliSovat dlouhodoba o¢ekavani,
sttednédoba ocekavani (od 3 mésicii do 1 roku) a bezprosttedni ucebni tkoly.
Kdyz stanovujeme cile vyuky je nezbytné brat v potaz, zdali je dany cil
realisticky, dale jaky je jeho vyznam pro tfidu a pobyt zdka ve Skolnim
prostiedi, jaké priority si stanovuje rodina Zaka, a predevSim jak vysoka je

pravdépodobnost uspéchu naplnéni stanoveného cile (2011, s. 53—60).
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Schopler, Reichler a Lansing uvadéji, ze: ,,Kteroukoli dovednost ditéte
miuizeme zacit nacvicovat tehdy, jakmile zjistime, Ze lze navazat na vynorujict se
funkce. Ale nejucinnejsiho vychovného programu docilime, kdyz se soustiedime
na predbeézné dovednosti. Predbezné dovednosti chapeme jakoZto rozpoznani,
Ze vetsinu ukolu lIze lépe zvladnout, jestlize se dité naucilo nékterym
dovednostem, které jsou pro splneni ukoli nezbytné* (2011, s. 61). Z uvedené
citace vyplyva, ze slozitéjsi tikoly by nemély byt zaddvany bez piedeslého
zvladnuti zakladnich dovednosti v dané oblasti. Autofi jako ptiklad uvadi
situaci, kdy zdk musi nejprve zvladnout zéklady jemné motoriky jako drzeni
tuzky, nezli budeme pozadovat nacrtnuti komplexniho tvaru. Odbornici
stanovili sedm dovednosti, které se navzdjem dopliuji, jejich vyvoj neni
rovnomérny, a vSechny jsou zasadni pro rozvoj zaku s postizenim stejné jako

zaku intaktnich.

Schopler a jeho kolegové (2011, s. 61-64) mezi téchto sedm dovednosti

fadi:

1. Napodobovani
Jedna se o zdkladni model uceni zasadni pro nabyti feci a novych slov.
D¢je se verbalné i neverbalné, dava ditéti a rodi¢i pocit interakce.
Napodobovani dava ditéti zaklady pro pozorovaci schopnost, vyzaduje
schopnosti vnimani i v motorice.

2. Hrubd motorika
Tato oblast byva u ditéte s autismem obvykle nejméné poskozena.
Umoznuje aktivaci déti hypoaktivnich, rozptyleni energie déti
hyperaktivnich, lze ji vyuzit v interakénich ¢innostech a zejména pfi
zameéstnavani ditéte.

3. Vnimdni
Dovednost vnimat je podstatna pro vyucovaci proces, prostiednictvim
vnimani sd€lujeme ditéti svllj zdmér. Dité prostfednictvim percepcnich

dovednosti poznava a zkoumd své okoli a prostfedi ve kterém Zije.
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Vnimani pfimo ovliviiuje rozvoj jemné motoriky, napodobovani a
celkovy kognitivni vyvoj.

Jemna motorika

Dovednosti jemné motoriky ovliviluji téméf vSechny ostatni zminéné
dovednosti. Jsou nezbytné pro vyvoj svépomocnych dovednosti, pro
vyvoj psani, femeslnych dovednosti. Prostfednictvim jemné motoriky
dava dit¢ najevo své pocity, pii narusené¢ komunikaéni schopnosti miize
byt jemna motorika zésadni pfi nadcviku uzivani znakového jazyka.
Koordinace oka a ruky

Koordinace oka a ruky prakticky propojuje vnimani a motorické
funkce. Jeji rozvoj zajistuje dalsi vyvoj vSech ptedchozich oblasti a
sladéni vykonu. Spravné vyvinutd a fungujici koordinace oka a ruky
vyrazné zvysuje schopnost ditéte uskutecnit myslenky a ovliviiovat své
okoli. Mimo jiné je koordinace oka a ruky podstatnd pro kognitivni
VyVOoj.

Neverbalni kognitivni dovednosti

Do této kategorie fadi autofi srovnavani, kategorizaci a urCovani
posloupnosti. Neverbalni kognitivni dovednosti umoziuji lepsi poznani
okoli, vyvoj pfedvidani i vztahu pfi¢iny a néasledku. Dale piispivaji ke
schopnosti ditéte organizovat své okoli, vytvafet symboly, a pfedev§im
konstruovat mentadlni modely svéta. Zvladnuti neverbalnich
kognitivnich dovednosti déla ditéti svét predvidatelnéjsi, eliminuje se
jeho strach a dité se stava flexibilngjsi viici svému okoli.

Verbalne kognitivni dovednosti

Verbalné kognitivni dovednosti predstavuji hlavni interakci vSech
predchozich dovednosti. Jazyk je bran z hlediska receptivni i expresivni
slozky, tedy jak pochopeni mluveného slova, tak samotny verbalni
projev ditéte. Verbalni schopnost feCi usnadiiuje nejen komunikaci
s okolim, je i1 organizatorem vnitinich mentalnich procest. Jazyk hraje

stézejni roli v oblasti emociondlnich vztahli. Diky mluvené feci je dité
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schopno piiméfené¢ vyjadfovat potfeby, pfani i pocity a sméfuje

k odkladu bezprostiednich reakci (Schopler, et al. 2011, s. 61-64).

Vzhledem k vyzkumnému vzorku této diplomové prace je nutné vice
rozvést jednu zuvedenych dovednosti, a to verbaln¢ kognitivni dovednosti.
Jedinci s PAS a t€z$im stupném mentélni retardace maji v prevazné vétsiné
pfipadii naruSenou komunikacni schopnost a expresivni slozka feci je prakticky
nerozvinuta. V takovych ptipadech je doporuceno stanovit si za cil rozvoj
dovednosti preverbalnich. Preverbalni a znakové dovednosti poskytuji détem
moznost pochopit mluvené. Zakladem je, ze dit¢ si navyka naslouchat okoli,
pozorovat vyraz v obli€eji jinych lidi, rozpoznédvat napt. kyvani hlavou (ano x
ne) apod. Dochazi zaroven krozvoji vnimdni, kdy dit€¢ pracuje napiiklad
s obrazovym materidlem a piedkladané obrazky jsou komentovany a
pojmenovavany jinou osobou. Ackoliv dit¢ tieba nikdy samo nepromluvi a
verbalné obrazek nepojmenuje, vyraz jako takovy se v jeho paméti usadi. To je
zakladem pro metody augmentativni a alternativni komunikace. Je tfeba si
uvédomit, piesto ze dit¢ verbdlné nekomunikuje, je nutné u néj rozvijet

dovednost pochopeni mluveného slova (Schopler, et al. 2011, s. 62-65).

Podpora metodami augmentativni a alternativni komunikace (AAK) se
obvykle uziva u osob stézkymi komunikaénimi poruchami na podkladé
riznych diagndz, mezi které fadime pravé i poruchy autistického spektra a
mentalni postizeni. Sarounova ve své knize zdiraziuje, Ze metody AAK
mohou uzivat i lidé s t€zSim mentalnim postizenim nebo demenci. Vyzkumy
prokézaly pozitivni vliv metod AAK na rozvoj mluvené feci, lze je proto
vyuzit 1 jako prostfedek jeji podpory nejen jako nahradu za verbalni

komunikace u osob s t¢zkou komunikaéni poruchou (2014, s. 9-13).

Pti vyuce zakl s autismem a t€Z§im mentalnim postizenim je nutné dbat
na pfesah a uplatnitelnost ziskavanych dovednosti v praktickém zivoté, a

predevsim pravdépodobnost uspéchu nacviku dané dovednosti. Vypracovany
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individualni vzdé€lavaci plan by mél vzdy odpovidat cilim, které jsou urceny

aktualnim stupném rozvoje vyse zminénych sedmi dovednosti.
3.2.2 Metody prace s jedincem s PAS

Po stanoveni cili edukac¢niho procesu nastava volba adekvétnich metod
vyuky, a nakonec vyuka samotnd. Nezli se budeme blize zabyvat metodami
vzdélavani a prace s jedinci s autismem, zdiraznime faktory, které¢ edukacni
proces vyrazné ovliviluji a je tfeba je brat v potaz pravé pii volbé vhodnych
metod. Dagmar Opatilova ve své knize vymezuje a formuluje faktory, se
kterymi je tieba pocitat a ptfizplsobit se jim béhem procesu vzdelavani. Jako
prvni uvadi extrémné pomalé tempo vyvojovych zmén u tézce postizenych.
Dale uvadi nutnost zacCit rozvijet osobnost postizeného co nejdiive,
uvédomovat si specifika procesu uceni u téZce postizenych, nutnost detailni
identifikace problému jedince pomoci dlouhodobé funkéni specialné
pedagogické diagnostiky, soustiedéni se na rozvoj motoriky, senzoriky a
sebeobsluhy, provazanost specidlni edukace s procesem specialni stimulace,
uvédomit si Castou absenci zpétné vazby, ovlivnéni edukacniho procesu
naruSenou a omezenou komunikaéni interakci, aktualni zdravotni stav a stav
praceschopnosti zaka, orientace na kratkodobé cile, rozfazovani jednotlivych
aktivit dle cile vyuky a stavu Zzaka, vysoce individualizované specialni
pomucky, ovlivnéni osobnosti specidlniho pedagoga a v neposledni fadé je
nutné pocitat s pfekonavanim negativnich nazori na potfebu edukace

(Opatfilovéa 2005, s. 63-65).

Vedle faktorti ovliviiujicich edukacni proces je nutné uvést, ze dalSim
urcujicim prvkem vzdélavani jedincti s PAS a mentdlnim postizenim se stava
vzdélavaci struktura. Schopler a kolektiv uvadi, ze: ,,Déti na nizsi vyvojove
urovni potrebuji vice strukturované prostredi a jsou vice dezorganizované ve
sve relativni svobodé nez deti s vyssi urovni, tedy s urcitymi dovednostmi,

kterych mohou vyuzit i v situacich nestrukturovanych® (2011, s. 151). Z tohoto
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diivodu je nutné, aby rodi¢ i ucitel planoval, kdy, kde a jak bude probihat
vyuka. Nejlepsiho vysledku miizeme dosdhnout ve chvili, kdy budeme
respektovat prostor, ¢as (denni doba vhodna pro vyuku apod.) a trvani (¢asovy

limit stanoveny pro danou ¢innost) (Schopler, et al. 2011, s. 152).

Nyni uvedeme specidlné pedagogické metody, které jsou pro danou
cilovou skupinu nejvhodnéj$i. Volba vhodné metody vyzaduje dlouhodobé
pozorovani zaka, diky kterému ucitel ziska informace o potiebach ditéte, jeho
navycich a dosazené urovni kli¢ovych dovednosti. Specidlni pedagogové
nemohou pracovat pouze sobecné¢ popisovanymi metodami, ale je tieba
vyuzivat metod zoborl, které problematikou PAS zabyvaji také, napft.
logopedi, psychologové, terapeuti ¢ rehabilitaéni pracovnici. Zampachova
s Cadilovou uvadi, ze metody vyuzivané pfi praci s détmi s PAS vychézeji
vétSinou z vyvojové psychologie a behavioralni terapie, ktera stoji na
zakladech teorie uceni. V praxi vSak nejde ani tak o spravny ndzev C¢i
formulovani metody, ale o schopnost aplikovat metodu pro konkrétni dité a
zvysit tak jeho UspéSnost pii nacviku dovednosti. Metody, které budou dale
zminény skutecné pfinasi trvalé zmény v chovani ditéte. Nejednd se o vSechny
metody, jen o vycet téch autorkami osvédcenych, které funguji za predpokladu

dodrzovéni doby, ¢asu a prostoru.

e metoda primérenosti
pfi praci s détmi s PAS. Je nutné pocitat s vyrazné¢ nerovnomérnym
vyvojovym profilem ditéte, 1ze z n¢j vycist jeho silné i slabé stranky.

¢ metoda postupnych kroki
Jde o postupny nécvik jednotlivych krokt pii plnéni tkolu, které jsou
stanoveny pfedem a jasné rozpracovany. Pedagog musi mit pfi volbé
této metody stanoveny plédn, jak postupovat, musi znat jednotlivé kroky,
které vedou k danému cili. Kazdy takovy krok musi odpovidat

vyvojoveé urovni konkrétniho ditéte.
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metoda zpeviiovani

Tato metoda je ucinné uplatiiovana jako dalsi z krokli pfi upeviiovani
jiz nabytych dovednosti. Zpeviiovani by mélo byt pouzito jako
pfirozené pokracovani dané Cinnosti. Podnéty pro zpeviiovani volime
podle miry postizeni a specifickych potfeb ditéte. Nekteti jedinci
vyzaduji materidlni podnéty (sladkost, oblibeny piredmét), jiné podnét
¢innostni (hra se zvukovou hrackou), u jinych funguje socidlni podnét
(pochvala). Metodu zpeviiovani mizeme vyuzit dvojim zpiisobem, a to
v pribéhu nacviku nové dovednosti ¢i po ukonceni ndcviku nové
dovednosti nebo po ukonceni dil¢ich krokli v procesu nacviku.

metoda modelovani

Metoda modelovani se vyuziva pro ziskani novych dovednosti v situaci,
kdy ucitel vi, Ze cilové chovani je na pocatku nacviku pro dité obtizné
akceptovatelné. Nacvik se prizptisobuje aktudlni situaci a metoda
modelovani tzce spolupracuje s metodou zpeviiovani. Postupnym
modelovanim zpeviujicich podnéti se pedagog systematicky blizi
k danému cili. Prikladem zatazeni této metody je situace, kdy dité
zvlada piti z hrnku, ale pije kdekoliv v mistnosti, piti rozléva. Ukolem
nacviku je pak respektovani uréené¢ho mista pro piti, béhem piti setrvat
na uréeném miste.

metoda napovédy a vedeni

Tato metoda byva zatazovana jako pomoc pfi zvladani nového ukolu.
Jde o rizné formy vedeni, pro které je charakteristickd aktivni pomoc
pedagoga ditéti. Napovéda probiha fyzicky, gestem, ocnim kontaktem,
slovng, obrazkem, népisem, zvukem a podobng. Spravné zvolend a
vhodné nacasovana napovéda vyrazné zvySuje Sance ditéte na Uspésné
splnéni ukolu. Je tfeba dbat na cetnost napoveédy, kdy pfiili§ Casta
napovéda vyrazné¢ omezuje samostatnost ditéte, a naopak dit¢ bez

napovédy muze byt pti plnéni daného ukolu trvale netspésné.
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metoda vytvareni pravidel

Metoda vytvateni pravidel je vhodnéd pro ty déti, které Cinnosti rady
opakuji. Pouzivd se tehdy, pokud chceme, aby dit¢ dodrzovalo
pravidelné se opakujici postup pfi plnéni jednotlivych ukold. To vede
k vétsi samostatnosti ditéte, navic mize pedagog drobné vsouvat do jiz
zvladnutych pravidel drobné zmény, a tak narusovat ptiliSny stereotyp.
metoda instrukce

Prostfednictvim této metody poskytujeme ditéti pomoc formou urcitych
signalii  (verbalnich, neverbalnich, vizualizovanych apod.) jako
prostiedek zvladnuti daného ukolu. Signal by mél ditéti poskytnout
jasnou instrukci pro splnéni tikolu, musi odpovidat schopnostem ditéte.
Formy instrukce se mohou rtizn¢ kombinovat, pro konkrétni dit€¢ musi
byt vzdy uzita takova instrukce, které rozumi. Stalost instrukce zarucuje
efektivitu v porozuméni.

metoda vysvétlovani

Metoda vysvétlovani mtize byt pouzita jen u déti, které rozumi
mluvenému slovu. Pokud tuto metodu zvolime, je potfeba volit
vyhradné takova slova ¢i véty, kterym dit¢ rozumi, je schopné je
akceptovat a prakticky aplikovat. Mluvené¢ slovo muizeme doplnit
vizualni podporou riznych variant, kterd zajisti umocnéni vyznamu
slova.

metoda demonstrace

Ucitel prostfednictvim této metody ditéti néco predvede a ocekava, ze
dit¢ bude jeho ¢innost nasledné opakovat. Ucitel mize ¢innost predvést
i nékolikrat, béhem demonstrace Cinnosti se od ditéte ocekava pouze
sledovani ucitele. Pokud i po nékolikerém ptedvedeni zak nereaguje,

muze ucitel doplnit projev napoveédou.
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e metoda napodobovani
Tuto metodu lze uplatnit jen u déti, které jsou ndpodoby v fizené situaci
schopné. JednodusSi variantou je napodoba motorickd, naopak
nejobtiznéjsi je napodoba socidlnich situaci a pfiméfené¢ho chovani.
Zakladem spravného vyuziti metody napodoby je aktivita ditéte jako
odpovéd’ na nase podnéty.

e metoda povzbuzovani
Metoda povzbuzovani ptispiva k aktivizaci ditéte, vede k pozitivhimu
posilovani jeho reakci. Jedna se o jakoukoliv ¢innost ze strany ucitele,
kterd piispiva ditéti ke spravnému provedeni zadaného tkolu. Jedna se
o povzbuzovani verbalni, neverbdlni (usmeév), fyzické (pohlazeni),
materidlni apod. Dtlezitd je znalost konkrétniho ditéte pro zvoleni
vhodné formy povzbuzeni.

e metoda ignorace
Tato metoda byva nékdy nazyvéna také metodou zdmérného piehlizeni.
Miuze byt pouzita vruznych situacich, nejcastéji se pouziva pfi
projevech problémového chovani. Vyuziva se také ve chvili, kdy se dité
dozaduje pozornosti a pomoci ucitele u ¢innosti, které je vSak schopné
zvladnout samo. Metoda ignorace musi byt dislednd, pedagog si musi
uvédomovat dusledky, které plynou z pouziti této metody (Cadilova,

Zampachova 2008, s. 75-85).

3.3 Strukturované uceni

Strukturované uceni definuji Cadilova a Zampachova jako metodiku
vychovy a vzdélavani lidi s autismem, ktera vychazi predev§im z TEACCH
programu a Loovasovy intervencni terapie (2008, s. 25). TEACCH program
pochazi ze Severni Karoliny, jeho prioritou jsou sluzby pro autistické déti,
které pocitaji s ticasti rodi¢l od predskolniho véku do dospé€losti. Program
poskytuje pomoc ve tfech hlavnich oblastech zivota jedince s PAS, a to

v uspofadani domaci péce, vzdélavani a spoleCenské uplatnéni. Pro tcel této
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diplomové prace se budeme hloubéji zabyvat vyhradné¢ pomoci v oblasti

vzdélavani (Schopler, Mesibov 1997, s. 74-76).

V naSich podminkéach lze vSak aplikovat jen nckteré prvky TEACCH
programu, nedd se pienést cely. V Ceské republice je v praxi aktivné
vyuzivano téchto sedm prvki programu: zlepSeni adaptace jedince na prostiedi,
spoluprace srodi¢i, stanoveni individualniho vzdéldvaciho programu,
strukturované uceni, rozsifeni zru¢nosti (vede ke zlepSeni celkového stavu
ditéte), kognitivné-behavioralni terapie, vSestranny vychovny model (narok na
odbornost ucitelt a vychovateld pracujicich sdétmi s PAS) (Srokova,

Olsakova 2004, s. 10-11).

Autistickd tfida zakladni Skoly specidlni, kterou absolvovali jedinci
popisovani v praktické Casti této prace, se striktné fidi principy
strukturovaného uéeni. Ugelem této podkapitoly je tedy piiblizit metodiky
vyuky a vychovy tak, aby bylo srozumitelné, jaké Cinnosti a metody jsou

nejvhodnéjsi pro praci s jedinci s autismem.

Metodika strukturovaného uceni je postavena na teoriich uceni a chovani.
Intervenéni Cinnost se zaméfuje na vnéj$i zménu podminek uceni a chovani
jednotlivce a na zménu jeho mysleni. Klicovym faktorem pfi intervenci je mira
mentalniho postizeni a mira symptomatiky poruch autistického spektra.
Strukturované uceni a jeho metodika zohlediuji Siroké spektrum PAS,
osobnostni a charakterové zvlastnosti kazdého jedince vcetné jeho mentalni
urovné. V predchozich kapitoldch byla popsdna symptomatika poruch
autistického spektra vcetné mentalni retardace. Pfi praci s jedinci s takovym
druhem postiZzeni je nutné mit na paméti, Ze vnimani, prozivani, a tudiz i
chovani je jiné oproti intaktni spolec¢nosti. V nasledujici ¢asti této podkapitoly
budeme popisovat zakladni principy metodiky strukturovaného uceni, kterd
navazuje na piedchozi popis metod a adekvatniho prostfedi pro vzdélavani a

vychovu jedincti s PAS (Cadilova, Zampachova 2008, s. 25-28).
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Zakladnim cilem principl strukturovaného uceni je odstranovani deficitu,
které vychazeji z diagnozy PAS a zaroven rozvijeni silnych stranek lidi s PAS.
Deficit lidi s PAS se projevuje zejména v porozuméni pokyniim a zvladani
chovani bez podpory a pfitomnosti dospélé osoby. Takovyto jedinci vyzaduji
individudlni pfistup, strukturalizaci prostoru a ¢innosti, a v neposledni fadé
vizualni podporu a motivaéni stimuly. Jednim ze zdkladnich pravidel
strukturovaného uceni je nastaveni systému c¢innosti, kdy prace probiha vzdy
zleva doprava a shora dolt. Tento systém umoziuje lépe se orientovat a vnimat
vzajemné souvislosti. Tato zékladni rutiny a jeji zvladnuti umozni jedinci
s PAS lepsi pochopeni pohybii vlastniho téla, zvladnuti rutiny zvysi také
schopnost porozumét instrukcim, usnadni se organizace pracovni Cinnosti,
zvy$i se schopnost predvidat v ¢ase i v prostoru a jedincim s PAS umozni
aktivnéj$i uceni se novym dovednostem. To vSe zvySuje celkovou samostatnost
jedince s PAS Jiz bylo zminéno vySe, ze zdkladni principy, které je nutné
vramci strukturovaného wuceni dodrzet je pifedevSim individualizace,
strukturalizace a vizualizace. Tyto pojmy bliZze pfiblizime v nésledujici Casti

prace (Cadilova, Zampachova 2008, s. 29).

3.3.1 Principy strukturovaného uceni

Tato podkapitola blize pfiblizuje zakladni principy strukturovaného
uceni, tedy princip individualizace, strukturalizace a vizualizace. Jednd se o
formy péce, které by se videdlnim piipadé mély prendSet zedukacniho

prostiedi i do rodin a okoli jedince s PAS.
INDIVIDUALIZACE

Individudlni piistup jako slovni obrat uz se dostal do povédomi vétSiny
rodic¢i a uciteld. Malo kdo ale dokaze zformulovat, co se tim vlastné¢ mysli.
Individudlnim pfistupem k jedinci se mysli jeho bliz§i poznéni, individualni
feSeni jeho problémi, prace s jedincem v individualnim vztahu. Individualizace

jako princip strukturovaného uceni vSak zachéazi dal. Jiz bylo feceno, Ze
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poruchy autistického spektra maji Siroké spektrum variant a projevi. Je tedy
ziejmé, ze obecné metody a postupy strukturovaného uceni musi byt vzdy
upraveny dle schopnosti a pozadavkli dané¢ho jedince. Musi byt voleny
individudlni ulohy, individudlné upravené prostfedi a stejné tak vizualiza¢ni
pobidky. Upravu vyzaduje i forma komunikace a motivace dle kazdého jedince
s poruchou autistického spektra. Pfi praci s jedinci s PAS musi byt kladen
diiraz i na nejmensi detaily. Pfi netspéchu zéka s vybranou tilohou se musime
vzdy ptat sami sebe, zda byly splnény adekvatni podminky pro praci, které
odpovidaji individualni potiebam zaka (Cadilova, Zampachova 2008, s. 30)

STRUKTURALIZACE

Slova strukturalizace ¢i struktura jsou v bézné komunikaci hojné
pouzivany. Tato slova oznacuji Clenéni, piehlednost konkrétnich sdéleni ¢i
situaci. Kazdy z nas si sviij zZivot strukturujeme, strukturujeme si nase bydleni,
volny ¢as, pracovni povinnosti. Dana struktura lidem poskytuje urc¢itou miru
jistoty a neménnosti, kterd umoziuje vykonavat kazdodenni ¢innosti s urcitou
rutinou. Kazdy z nas zvlada nové podminky ¢i zmény jinak, néktefi z nas se na
zmény adaptuji snaze, jini jsou z naruSenych stereotypt delsi dobu nesvi. Pro
jedince s poruchami autistického spektra tohle vSe plati jest¢ mnohem silnéji,
struktura prostiedi je nezbytnd pro jejich chapani okoli a moZznost bezpecného
setrvani ve spoleCnosti. Naruseni struktury v jedincich s PAS vyvolava stres,
zmatené chovani, které mulze vyustit az v problémové chovani napiiklad
s projevy agrese. Svoboda a kolektiv ve své knize uvadéji, ze jedinci s PAS se
vétSinou aktivné brani jakékoliv zméné v denni rutiné ¢i v uspotradani
prosttedi, vyzaduji presné dodrzovani ustalenych ritualt (2009, s. 514). Tim, ze
zajistime jednoznacné viditelné uspofadani prostiedi, Casu i jednotlivych
reakce na zmény. Odbornici zabyvajici se problematikou autismu zdaraziiuji,
7e jasna a prehlednd struktura prostiedi umoziuje ¢lovéku s PAS predvidat,

kde ma jednotlivé ¢innosti vykondvat, a navic v pfipad¢, Ze dojde k n&jakym

55



zménam, muze zavedend prostorova struktura piispét k lepsi adaptaci a vyssi

mife samostatnosti v novém prostoru (Cadilova, Zampachova 2008, s. 31-33).

Struktura obecné je v Zivot€ autisty velmi zadouci. Existuji oblasti, kde je
struktura pro adekvatni vykon a chovani jedince s autismem nezbytnd,
obzvlast’ ve Skolnim prostfedi ale i mimo néj. Jednou z takovych oblasti je
struktura pracovniho mista. Ta Uzce souvisi se strukturou prostiedi. Volba
pracovniho mista je vzdy zavisld na mife symptomatiky, motorickych
dovednosti a intelektovych schopnostech ditéte. Existuji rizné typy pracovnich
mist, pro ucel této diplomové prace je pouze vyjmenujeme a strucné
charakterizujeme, podrobny popis neni nutny. Nejjednodussi uspotadani
pracovniho mista je pracovni plocha (stiil) pro jeden aktudlné plnény ukol.
Tohle uspotfadani umoziuje, aby clovek, ktery s jedincem pracuje, mohl sedét
naproti nému a soucasné mél zajistén piistup k ditéti zezadu. Opét zalezi jen na
tom, jaké potieby pro svou samostatnou praci ma dany jedinec. Dal§i moznosti
uspofddani je rovna pracovni plocha, nejlépe del§i pracovni stil. Toto
uspofdadani umoziiuje snadnou manipulaci sulohami a ukoly, jasnou
predvidatelnost toho, co bude dit¢ délat a v neposledni tad¢, jak dlouho bude
pracovat. Za predpokladu, ze dit€ zvlada prostorovou orientaci a motorické
dovednosti, nabizi se jako moznost struktury pracovniho mista odebirani ukolt
z polic ¢i regall a samostatny box k sezeni. Jednotlivé typy pracovnich mist lze
podle potieb jedince libovolné kombinovat tak, aby bylo zajiSténo takové

misto, které¢ odpovida aktudlni vyvojové Grovni a moznostem konkrétniho zaka

(Cadilova, Zampachové 2008, s. 33-38).

Neschopnost porozumét abstraktnim pojmiim se u jedincii s autismem
projevuje také v orientaci v Case. Lidé pracujici s jedinci s autismem by tak
méli stejné jako pracovni misto, zavést strukturu ¢asu. Clovék bez postizeni
Cas hlidd na hodinkéach, displejich mobilnich telefont, piSe si upominky a
pfipomenuti do kalendarti a didfd. Jedinec s autismem nerozumi pojmim jako

je: za chvili, za 10 minut, zitra, odpoledne, za par minut. Forma konkretizace
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Casu je u lidi s autismem rGznd v zavislosti na mife symptomatiky autismu, dle
dosazené intelektové tirovné konkrétniho ¢lovéka a jeho schopnosti reagovat
na zmény. Dit€¢ sautismem casto v disledku deficitu rozuméni feci, neni
schopno respektovat nepiedvidané verbdlni pokyny jako prostfedek
ovliviiovani svych aktivit (napf. ,,JeSté deset minut si hraj, pak ptijdeme ven.*).
Cas tedy musime jedinci zviditelnit takovou formou, které bude rozumét a
bude schopen ji respektovat bez zbyte¢nych stresovych situaci. Casova
struktura pro lidi s autismem je tvofena formou ndstennych a prenosnych
dennich rezimu. Jednd se vzdy o sled jednotlivych Cinnosti v pribéhu dne,
které po sobé nasleduji. Denni rezim tak jedinci s autismem poskytuje jasnou
informaci o tom, co bude délat a kdy to bude d¢lat. Pti tvofeni denniho rezimu
se vzdy fidime mirou symptomatiky PAS, intelektovymi schopnostmi jedince a
schopnostmi v oblasti motoriky a percepce, které jedinci umozni denni rezim
aktivné pouzivat. Aktivni pouzivani znamend v nejjednodussi formé to, ze
jedinec s autismem sundava a nosi jednotlivé predméty ¢i karty denniho rezimu
na misto vykonu dané cinnosti. Vy$§i formy denni rezimu ptedpokladaji
schopnost jedince vnimat a respektovat slad ¢innosti v pienosnych dennich
rezimech, listovat v diafich ¢i kalendatich, pouzivat diaf v mobilnim telefonu
apod. Zékladem funkéniho denniho rezimu je tedy schopnost rozumét
sdélovanym informacim, samostatné se jimi fidit, diky jejich podpote ziskat
jistotu pii zvladani kazdodennich cinnosti, a diky tomu nasledné zvladat
obtizné a nepiedvidané situace. Vedle nasténnych a pienosnych dennich
rezimi se dale vytvaii i dlouhodobé rezimy, které jedinci s PAS davaji
predvidatelnost v delsim casovém obdobi. Jedna se o tydenni nebo mésicni

rezimy (Cadilova, Zampachova 2008, s. 38—45).

Posledni oblasti vyzadujici strukturu, kterou se budeme zabyvat, je
struktura ¢innosti. Tim, Ze ddme jednotlivym ¢innostem strukturu, dozvime
se, jak ma dit¢ dany ukol splnit a jak dlouho bude plnéni ukolu trvat. Jiz na

prvni pohled na tkol musi byt zfejmé, co ma dit¢ délat a jak. Uspotradani
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zadané¢ho ukolu je dano vétSinou typem strukturované ulohy. Musime myslet
na pravidlo dodrzovani prace zminéné vyse, a to pracovat vzdy zleva doprava a
shora dolii. Strukturované ulohy se déli na rtzné typy. Nejznaméjsi jsou
strukturované ulohy uspotadavané nejcastéji do krabic. V krabicovych ulohdch
pfevazuji ulohy zaméfené na manipulaci s trojrozmérnymi piedméty a
symboly. Vys$si formou jsou pak strukturované wulohy v deskdach. V deskach je
vzdy jedna uloha stejné jako v krabici. Rozdil je v tom, Ze s deskami musi dité
manipulovat (otevfit je, splnit tkol a zavfit je). Tento typ tloh vyzaduje vyssi
naroky na manipulaci s ulohou i zvy$ené naroky na orientaci v plose. Ulohy
stupném po deskovych tlohach jsou wlohy v poradacich, u kterych je narocnost
navysena piedev§im tim, Ze do poradace je vlozeno soucasné né€kolik uloh
fazenych za sebou. Dit€¢ musi pfi manipulaci s tlohami umét listovat a byt
schopno respektovat a dodrzovat fazeni tloh za sebou. Nejvy$Sim stupném
strukturovanych uloh jsou sesity a pracovni listy. Pro jejich zvladnuti musi byt
u jedince velmi dobra orientace v ploSe, dobré motorické schopnosti a Casto 1
osvojené znalosti Cteni a psani. U pracovnich listl 1 seSitll je nutné dbat na to,
aby bylo zadani ukolu jasné a byl zfetelny zplisob jeho plnéni. VSechny
uvedené typy strukturovanych uloh jsou vyuzivany piedevS§im jako forma
samostatné prace, tedy pro ovéfeni nauéenych dovednosti. Ukol je vzdy volen
individualné podle schopnosti a moznosti jedince tak, aby jej bylo dit€¢ schopné
splnit zcela samostatn€ po predchozim i dlouhodobém individualnim nacviku

s dospélym (Cadilova, Zampachova 2008, s. 46-50).
VIZUALIZACE

Vizualizace je po individualizaci a strukturalizace tfeti z principt
strukturovaného uceni. Vizudlni vnimani a mysleni patii k silnym strdnkam u
vétSiny lidi s autismem. Formy vizudlni podpory lidem s PAS usnadiuji
zvladani a pochopeni struktury prostoru, ¢asu i jednotlivych ¢innosti. Vizualni

podpora, ktera je dobfe nastavend, mize kompenzovat handicap pozornostnich
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a pamétovych funkci. Vizualizace také pfispivd k rozvoji komunikacnich
dovednosti. Strukturu a vizualni podporu od sebe nelze oddé¢lit, vzdy se budou
vzajemné dopliiovat a ovliviiovat. [ u vizualizace plati, ze musime mit stale na
paméti individudlni potieby a schopnosti jedince. Mezi hlavni vyhody vizualni
podpory u lidi s poruchami autistického spektra tadime: pomoc zalozit a
udrzovat informace, podavani informaci ve formé, kterou lidé s autismem
dokdzou snadnéji a rychleji interpretovat, objasnéni verbalni informace,
zvySovani schopnosti rozumét zméné a pfijmout ji, zvySeni flexibility,
usnadnéni nezavislosti a samostatnosti, Sance lépe uspét, zvyseni sebevédomi.
Vizualizaci bychom mé¢li sméfovat na oblast prostoru, Casu a cinnosti

(Cadilova, Zampachové 2008, s. 51-52).

Vizualizace prostoru umociuje piehlednost prostorového uspotradani a
zvySuje samostatnost orientace v prostoru konkrétniho jedince s poruchou
autistického spektra. K dosazeni pfimétené vizualizace prostoru pouzivame
koberce, skiinky, paravany, barevné natéry, barevné pasky a nalepky apod.
Vizualizace &asu vychazi ze struktury &asu. Ukolem vizualizace je &as
zkonkretizovat a umoznit jeho pochopeni kazdému jedinci. Vhodna forma se
voli tak, aby odpovidala aktudlni vyvojové trovni kazdého jedince a byla
natolik funk¢ni, aby se v ni jedinec dokazal aktivné orientovat a samostatné ji
pouzivat. Nejnizsi formou pro vizualizaci Casu je pouziti konkrétnich predmetii,
kdy jednotlivé predméty vyuky zndzornime pomoci zéastupnych predméth
(napt. vychazka — boty, obéd — talit). Vys$si formou pak je k casové vizualizaci
pouzit obrazky jako zastoupeni cinnosti. Jedinci, ktefi si osvoji funkéni Cteni
mohou pouzivat vizualizaci pomoci slovnich obrazi. Jako posledni zminime
vizualizaci ¢innosti. Ta podporuje strukturu jednotlivych ¢innosti a informuje
o tom, jak dlouho bude dité pracovat. Pro ucel vizualizace Cinnosti vyuzivame
pracovni schéma, které mize mit rdzné podoby od prostého sefazeni tloh na
levé strané stolu v postupném potadi pro plnéni az po pracovni schéma, kde

jsou ulohy oznacené ptislusnymi kody, které koresponduji s vyvojovou trovni
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ditéte (napf. obrazky, Cislice, pismena, geometrické tvary apod.). Jinou formou
vizualizace Cinnosti je procesudalni schéma. Jednd se o vizualizovany sled
ur€ité cCinnosti rozdéleny na dil¢i kroky. Hojné je vyuzivan k ndcviku
sebeobsluznych cCinnosti a pii domdcich pracich. Procesualni schéma
roz¢lenuje aktivitu na jednotlivé kroky veetné pfipravy dané ¢innosti. Je nutna
individualizace, n€které dit€¢ bude pottebovat velice podrobné schéma a vice
krocich, jinému postaci krokil jen par. Je obecné platné, Ze procesualni schéma
by mélo lidem s PAS pomoci, nikoli je pfi vykonu dané aktivity zdrzovat ¢i
mast. V zavislosti na symptomatice PAS volime u procesudlnich schémat
pfedmétové, obrazové nebo slovni schéma podobné jako pifi vySe zminéné

vizualizaci ¢asu (Cadilova, Zampachova 2008, s. 52—65).

3.3.2 Autistické tridy zakladnich Skol specialnich

Pojem autisticka tfida je velmi ¢asto pouzivan respondenty vyzkumu této
diplomové prace. Autorka proto povazuje za nezbytné blize formulovat systém
a pravidla autistickych tfid. O zékladni Skole specialni se dozvidame vice
v kapitole 3.1, nyni se proto zaméfime jen na autistickou t¥idu. Cadilova
s Zampachovou ji definuji jako t¥idu ziizenou pro zaky s PAS pfi zékladni
Skole specidlni, do které jsou zatazovani Zaci s tézkou symptomatikou PAS a
zpravidla t€z$im stupném mentalni retardace. Neziidka se k popsanému
postizeni piidruzuji jesté dalsi vady. Ukolem takové t¥idy je pak nejen vytvofit
adekvatni podminky pro vzdélavani, ale i podminky pro praktické fungovani v
zivoté. Cilem vzdélavani v autistické tfidé¢ je naucit zadky co nejvyS$i mife
samostatnosti a pfipravit je na dospély zivot. Proto autistické tfidy zpravidla
disponuji strukturovanym prostorem Satny, hygienickym zazemim, prostorem
pro samostatnou praci ale i misto pro individualni nacvik dovednosti ¢i
relaxacni prostor. Nezbytnd je také jidelna, prostor k nacviku sebeobsluznych
dovednosti a domécich praci. Pro jedince s PAS je nutny pohyb a prostor pro
sport, proto k autistické tiidé patii strukturovand télocvi¢na a hiisté. Jedinci

s PAS potiebuji navazovat kontakt s jinymi lidmi, zvykat si na ruch i jiné
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pedagogy, pro tento ucel slouzi spolecné prostory Skoly. Je samoziejmé, Ze
kazda skola nemlize poskytnout takové prostory a finance, aby bylo zfizeno pro
autistickou tfidu vSechno podle ptfedepsaného idealniho planu, je vSak nutné
umeét improvizovat (napf. pro ucel roz¢lenéni prostoru neni nutna pticka, staci

vyuziti nabytku) (Cadilova, Zampachova 2008, s. 280—-282).

Vedle prostorového uspotradani je v autistickych tfidach dilezity systém
vizualni podpory, ktery dotvari a specifikuje nejen prostor tiidy, ale i prostory
celé skoly v mistech, kde se pohybuji Zaci s autismem. Dillezitym fenoménem
v autistickych tfidach jsou edukacni plany zakt. Ty jsou sestaveny tymem lidi
(pedagogidti pracovnici, rodi¢, pracovnik SPZ), kteii daného Zaka dobie znaji.
Edukacni plan je sestaven vzdy individudlné na jednoho zéka, délka jeho trvani
je pak zéavisld na délce pobytu zdka ve Skole a uspésné intervenci. Cely
edukacni plan je postaven na znalosti aktudlni irovné jednotlivych dovednosti
u kazdého zéka a znalosti jeho vyvojové trovné. Musime naplit vzdélavaci
¢innosti stanovit dle aktudlné dosazené¢ho mentalniho v€ku, nikoliv se fidit jen
vékem fyzickym. V ramci edukace jsou pak zkoumany nasledujici oblasti:
abstraktn¢ vizualni mysleni, fe¢ a komunikacni dovednosti (receptivni i
expresivni slozka feci), roven imitace, vnimani (sluchové, zrakové, taktilni),
grafomotorika, sebeobsluha, jemna i hruba motorika a socidlni chovani.
UrCujeme nejprve soucasnou uroven, posléze plan Cinnosti zaméfeny na
udrZeni stavajici Grovné, popt. s cilem zlepSeni a ndrastu irovné dovednosti.
Tak pedagogicti pracovnici zajiStuji individualni péci a rozvoj dovednosti
takovy, aby byly zakovi zajiStény optimalni podminky pro vzdélavani ale i pro

nasledny dospély zivot (Cadilova, Zampachové 2008, s. 282-292).

V kontextu vyzkumné ¢asti této diplomové prace povazuje autorka za
nezbytné blize specifikovat sebeobsluzné cinnosti jako néapln vzdélavani
v autistickych tfidach. Zvladnuti sebeobsluznych ¢innosti stupiiuje nezavislost
na okoli jedince sPAS. Autofi Debra Jacobs a Dion Betts strucné

charakterizuji zakladni sebeobsluzné ¢innosti, patii mezi né¢ nadvyky spojené
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s jidlem, oblékéani a tiprava zevnéjSku. Pokud jde o oblast jidla, nasim tkolem
je, aby si byl jedinec s PAS schopen vybrat jidlo sdm, drzet pfibor a samostatné
se najist, popiipadé si po sobé po stolovani uklidit. V oblasti oblékani
sledujeme a rozvijime dil¢i dovednosti — vyber obleceni, samostatné oblékani 1
svlékani jednotlivych &asti odévu i obuvi. Upravou zevn&jsku se mysli
pouzivani toalety, myti rukou, péfe o nehty a vlasy a koupani. Nacvik
sebeobsluznych c¢innosti probihd s vétsim tuspéchem ve strukturovaném
prostiedi a s autoritou nad sebou nezli vrodiné s nedislednym rodi¢em.
Vyplyva to z rozhovoru autorky prace s ucitelkou, kterd uci v autistické tiide
témét dvacet let. Z tohoto faktu jasné vyplyva, Ze je nezbytna soudrznost,
spoluprace a navaznost péce o dité ve skole a v rodiné (Jacobs, Betts, 2013, s.

87-98).

Aby mohla byt ditéti v autistické tfid€ poskytovéana skutecné adekvatni
forma péce, je spoluprace s rodinou ditéte skute¢né nezbytnd. Vocilka ve své
knize uvadi: ,,Rodice maji v tomto kooperativnim procesu vyrazné dynamickou
roli, protozZe se aktivné zucastnuji vzdélavani svého ditete. Autisticka trida
pusobi jako socialni vzdelavaci stredisko.” (1994, s. 59). Vocilka dale uvadi, ze
rodi¢e by méli pomahat pifi profilovani autistické tfidy, m¢li by se zlc€astnit
vytvareni vzdélavaciho programu. Program autistické tfidy by mél byt rodi¢im
podrobné piedstaven a vysvétlen tak, aby byli sami schopni poskytovat svému
ditéti spravnou péci 1 v rodiné. Nezbytna je informovanost pedagogickych
pracovnikll o aktudlnim zdravotnim a psychickém stavu Zaka a vSech zmén,
které u néj nastanou. Jen tak muze byt ditéti poskytnuta vhodna forma péce
(napt. nelze dité nutit do fyzicky narocné Cinnosti, pokud celou noc nespalo
apod.). Navaznost a spoluprace mezi domovem a Skolnim prostfedim muze
velmi napomoci pocitu bezpeci a naslednému pokroku ve vzdé€lavani ditéte
s PAS. Stejna navaznost je nezbytna i v dospélém zivoté jedince s autismem

(Vocilka 1994, s. 59).
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4 Dospély jedinec s poruchou autistického spektra

V predchozich kapitolach jsme se zabyvali etiologii PAS i mentalni
retardace, metodami a postupy pii vychové a vzdélavani takovych jedinct.
Vyzkum této diplomové prace je zaméfen na jedince s autismem v dospélém
zivoté, je tfeba teoreticky vymezit specifika osobnosti dospélého jedince
s PAS, moznosti jeho umisténi do adekvatnich zafizeni a s tim souvisejici
statem poskytovanou finan¢ni jedinclim s postizenim a jejich rodindm. Timto
tématem se bude zabyvat nasledujici kapitola teoretické ¢asti této diplomové

prace.
4.1 Problémové chovani u jedinci s autismem

Z rozhovorli srodi¢i déti sautismem vyplynulo, Ze nejvaznéjSim
problémem po ukonceni Skolni dochazky je umisténi jejich ditéte do
adekvatniho zafizeni nasledné péce. Dotazovani rodi¢e shodné uvadéli, ze pii

otazce umisténi do zafizeni hraje hlavni roli tzv. problémové chovani.

4.1.1 Vymezeni problémového chovani

Predstavme si, ze dité deset let navstévuje Skolu, kde je ddna pevna
struktura a rezim. Dité vi, co ho ¢ekd, v takovém prostiedi byva klidné. Po
ukonceni Skolni dochazky jsou vSak rodi¢e Casto nuceni volit pro své dité
zafizeni, které je dostupné svou vzdalenosti a navic, které je ochotno jejich dité
pfijmout. Jedinec s autismem se pak napiiklad dostane do zafizeni, kde je
zatfazen do skupiny az 20 osob, kdy kazda ma jiné postizeni a specifické
potfeby. I autista dosud klidny a bez projevii problémového chovéni, v takto
neadekvatnim prostfedi své chovani miize zménit. Dostdvame se k pojmu
problémové chovani, ktery Emerson definuje jako: ,kulturné abnormalni
chovani takové intenzity, frekvence nebo trvani, Ze miize byt vazne ohrozeno
fyzické bezpeci dané osoby nebo druhych, nebo chovani, které miize vazné

omezit pouzivani béznych komunitnich zarizeni nebo miize vést k tomu, Ze dané
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osobé do nich bude odepren pristup® (2008, s. 13). Tato definice pifimo
vyjadfuje uskali jedincti s PAS. I kdyz bude jedinec do zafizeni umistén, pro
své projevy problémového chovani miize byt ze zafizeni po ¢ase vyrazen a do
dalsich podobnych zatizeni mu bude odepfen pfistup. Je nutné vymezit, co se
skryva pod pojmem problémové chovani a jak toto chovani lze u jedinct

s autismem eliminovat.

Eric Emerson se ve své knize zabyva jednotnou strategii podpory lidi

s problémovym chovanim, v t¢ mizeme vycist ¢tyfi zadkladni slozky:

1. PREVENCE problémového chovani
Cilem je, aby lid¢ stéZkym mentdlnim postizenim zili, ucili se a
pracovali v obohacujicim prostfedi. Musi se jim dostavat vhodné
pomoci a povzbuzeni, jen tak mohou rozvijet své adaptivni a socialné
vhodné chovéni.

2. VCASNA DETEKCE A INTERVENCE problémového chovani
Jen tak mizeme zafidit, Ze potencialni problémy budou rozpoznany a
feSeny ve chvili, kdy se objevi. Je tfeba popsat znaky, které mohou
doprovazet mozné kolapsy chovéni v rodinadch, domovech i dennich
stacionafich.

3. PRAKTICKA, EMOCNI A TECHNICKA PODPORA
Tu bychom méli byt schopni poskytnout jedincim s problémovym
chovanim v misté, kde normalné Ziji, uci se a travi volny ¢as. To vSak
vyzaduje efektivni piistupy pii zvladani krize.

4. VYVOJ A PODPORA NOVYCH MiST, KDE BY MOHLI ZIiT,
UCIT SE NEBO PRACOVAT
Tim lze jedincim s problémovym chovanim vyrazné zlepsit kvalitu
zivota, zatimco oni se dal budou snazit o to, aby pochopili své chovani.
Jen tak se mohou naucit reagovat piiméfenym zpiisobem. (2008, s. 14—

15)
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Na problémové chovani je tfeba nahliZet jako na socidlni konstrukei, jen
tak ho miZzeme plné¢ pochopit. Zda je chovani oznaceno jako problémové,
ovliviluje podle Emersona nékolik okolnosti: spolecenskd pravidla, ktera
vymezuji vhodné chovani v daném prostfedi; schopnost ¢lovéka dat svému
chovani piijatelné vysvétleni; nazor ostatnich lidi v daném prostiedi na pticiny
problémového chovani ¢lovéka; obecna schopnost daného prostfedi zvladat
jakykoli rozvrat zptsobeny chovanim jedince. Lze tedy fict, ze projevy chovani
jedince s PAS mohly byt tolerovany v autistickych tfidach (kde byl pocet zakt
limitovan $esti), ale v naslednych zatizenich Ustavii socialni péée, kde je pocet
klientlh mnohem vyssi a jejich postizeni je rtizné, uz takové chovani tolerovat

nelze a byva oznacovano za problémové (Emerson 2008, s. 17-19).

Zahrani¢nich vyzkumi zaméfenych na dospélé jedince s autismem
pfibyva. Jeden znich byl zaméfen na zmény v chovani u dospivajicich a
dospélych autisti. PfiSel stvrzenim, Ze u jedincl s autismem se ve vétSiné
pfipadli objevuje afektivni porucha a agresivni projevy chovéani. Na
zkoumaném vzorku 154 autistl se problémové chovani objevilo u 64 % z nich.
Je proto nezbytné u vétsi ¢asti jedinct s PAS problémové chovani povazovat za
soucast jeho diagnézy, které neni schopen uplné eliminovat (Trajectory of

development in adolescents and adults with autism, 2004, s. 241-243).

Problémové chovani autoti definuji a vymezuji rizné, pro tcel této prace
pouzijeme déleni forem a typl problémového chovani, které ve své knize uvadi
Emerson. Mezi nejrozsifenéj$i formy problémového chovani patii fyzicka
agrese, sebezranovani, ni¢eni majetku a jiné nezarazené formy chovani. Do
konkrétnéjSich typli problémového chovani pak fadime nasledujici: agrese,
konflikty s ostatnimi, zéachvaty vzteku, onanie na vefejnosti, napadani
ostatnich, destruktivni chovani, nepfizpisobivost, ritudly, stereotypie, touldni a
sebezranujici chovani. Projevy problémového chovani sebou nesou i dopady na

osobnost dané¢ho jedince. NejcastéjSim dopadem je Casto fyzické zneuzivani
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jedince ze strany rodice ¢i pecovatele, nevhodné zachazeni, vylouceni,

deprivace i systematické zanedbavani (Emerson 2008, s. 20-32).

4.1.2 Naprava problémového chovani

Pokud chceme u jedince s autismem, ale i s jinym postizenim, eliminovat
projevy problémového chovani, musime se nejprve zamyslet nad jeho
pfi¢inami. Richman ve své knize uvadi nékteré zmoznych pficin
problémového chovani. Mezi prvni fadi vliv prostfedi, kdy se jedinec muze
citit nepfijemné a nema moznost svllj pocit vyjadfit jinak neZ nevhodnym
projevem chovani. Jako dalSi uvadi zdravotni problém. Je nutni lékaiska
prohlidka, abychom mohli vyloucit, Ze nevhodny projev chovéani neni jen
disledek bolesti ¢i zhorSeni zdravotniho stavu. Naptiklad mlze zak ¢i klient
busit hlavou o zed’, vedle nevhodného chovani to také miize byt disledek usni
infekce apod. Vyrazné pretéZzovani a nepfimefeny tukol miZe jedince
s autismem taktéz dohnat az k projeviim spadajicich do problémového chovani.
Nevhodné projevy jedince mlzou byt i jednoduSe zaméteny na ziskavani
pozornosti, kdy si jedinec uvédomuje, ze takovym projevem chovani k sobé
pfivold ucitele, rodice ¢i oSetiovatele. Stejné je to pii snaze uniknout
povinnosti, problémovym projevem chovani se jedinec snazi odvést pozornost

od povinnosti plnit neoblibenou ¢innost (Richman 2006, s. 44-46).

NejcastéjSim projevem problémového chovéni, jez zminovali dotdzani
rodiCe, je agrese v ruznych formach. Jedna se nejCastéji o autoagresi, agresi
vii¢i jiné osob& &i agresi zaméfené na nideni okolnich predméti. Cadilova
spolu s dal§imi autory se shoduji na faktu, ze ptfes veskerou snahu persondlu 1
rodi¢d mize u nékterych klientl ¢i zaki k problémovému chovani dochazet,
protoze plyne primarné¢ z handicapu jedince. Nemusi se vzdy podafit spravné
rozpoznat nenaplnéni potieby jedince, i kdyZ nenaplnéné potieby zndme,
nemusi se nam je z objektivnich divodii podafit plnit. Agresivni chovani u lidi

s autismem a mentalni retardaci ma dva zakladni spoustéci faktory. Prvnim
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z nich je organické a funkéni poskozeni mozku (1ze korigovat farmakoterapii ¢i
kognitivné-behavioralni terapii). Druhym Ccinitelem je prostiedi, ve kterém

uzivatel kazdodenné zije (Cadilové, etal. 2007, s. 107).

V predchozich kapitolach byla uvedena fada metod a forem prace
s jedincem s PAS, které mohou projevy problémového chovani omezit ¢i
u nekterych osob zcela eliminovat. Pro doplnéni si uvedeme nékolik principt a
metod, které ve své knize popisuje Novakova. Mezi nejjednodussi metodu
prace s problémovym chovanim patii forma odmén, kdy odménu uzivame
k posileni zadouciho chovani a eliminaci chovani problémového. Dalsi mlze
byt metoda vyhasinani, ktera je postavena na ignoraci problémového chovani
zacileného na ziskdni pozornosti oSetfovatele, vychovatele, rodi¢e apod.
Novékova dale zminiuje metodu vysazeni neboli ,time-out”, ktery znamena
vyvedeni Zéka ze tiidy v piipadg, Ze je motivovan zistat. Uéinnou se projevila
byt kognitivné-behavioralni terapie, tu ale nebudeme vzhledem k cili této prace

blize specifikovat (Novakova 2013, s. 76-78).

Existuji ovSem také piipady, kdy jsou problémové projevy soucasti
diagnozy samé, a proto je lze eliminovat pouze cestou farmakologickych
ptipravki. Behavioralni i kognitivni terapie jsou u jedinci s PAS a mentalni
retardaci terapiemi prvni volby. Farmakoterapie je dal§i moznou metodou
napravy problémového chovani, jeji uziti ma vSak vyhody i1 nevyhody.
Pouzivana psychofarmaka miizeme rozd¢€lit na neuroleptika (ovliviiuji pochody
v mysleni), antidepresiva, anxiolytika a thymostabilizadtory ovliviujici
efektivitu a dale psychostimulancia, hypnotika a nootropika ovliviiujici vigilitu.
Farmakoterapie je vyznamnou souc¢ésti komplexni péce o jedince s postizenim.
Pied zahéjenim podavani psychofarmak by méla pfedchadzet ivaha o vyhodach
1 nevyhodach a pfipadné¢ o nezbytnosti podavani lékii. Negativnim jevem

v praxi je podavani vysokych davek medikamenti vedouci k nezadoucimu
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utlumu jedince. Néprava a eliminace problémového chovani jsou klicem ke

zlep3eni kvality Zivota lidi s postizenim (Cadilova, et al. 2007, s. 139—152).
4.2 Systém socialnich sluZeb

U jedinct s nizkofunkénim autismem pretrvavaji mnohé problémy az do
dospélosti. Mnozi z nich se 1 v dospé€losti vyhybaji socidlnimu kontaktu. Mnozi
nejsou schopni porozumét Zivotu ve skuping. Proto mohou byt i v malych
domovech nestastni a stresovani. V socialnich sluzbach i dennich zafizenich
jsou na tom podobné. To, co klienty s jinym postizenim bavi (hry, soutéze,
vylety, oslavy narozenin a svatkii apod.), stavi autistu do mimoradné obtizné
situace — znamena to pro ného zménu, neptedvidatelnost, vyssi miru hluku,
vice lidi. Nutnost zit nebo pracovat ve velkych skupinach osob, které nejsou
autistovi blizké, v ném mulize vyvolavat az agresivni, vybusné chovéni. Z vyse
uvedeného je nastinéna svizelna situace jedincl s nizkofunkénim autismem a

jejich rodin po ukonceni skolni dochazky (Howlin 2005, s. 73).

Znalost problémt dospivajicich a dospélych jedinct s autismem mulze
pfispét k vymezeni jejich individudlnich potfeb a tim nasledné zlepsit kvalitu
jejich zivota. V Ceské republice je nékolik zasadnich nedostatkii, které rozvoji

péce o dospélé autisty brani. Jelinkova je shrnuje do nésledujicich bodu:

1. VétSina dospélych jedinci s PAS zijicich v ustavech socialni péce nema
spravnou diagnézu. Jsou obvykle vedeni jako lidé s tézkou mentalni
retardaci, a nemaji tedy spravnou formu péce zaméfenou na autismus.

2. Vétsina dospélych jedinci s PAS nebyla nikdy hodnocena podle
specidlnich edukacnich profill. Z toho vyplyvaji mezery v rozvoji
jejich zakladnich dovednosti.

3. Vétsina dospélych neméla nikdy pfistup ke vzdélavani navzdory

zakonem danému pravu na vzdélavani.
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4. Chybi dostatecné kvalifikovany persondl zaméfeny na potieby jedincti s
PAS.
5. Chybi dostate¢nd finan¢ni podpora na specializovanou péci o jedince

s PAS (Jelinkova 2000, s. 20).

4.2.1 Druhy socialnich sluzeb

Z predchoziho textu vyplyva, Ze v pééi o dospélé autisty jsou v CR
fatdlni nedostatky. V nasledujici ¢asti textu budou piedstaveny zafizeni
socialnich sluzeb, které v Ceské republice funguji a jaka forma péce je
v danych zatfizenich klientim poskytovana. Nejprve ale autorka uvede, jaké

jsou strategie a méfitka kvality socidlnich sluzeb v CR.

Valenta ve své knize uvadi, ze formy poskytované pomoci maji spliiovat
pro vSechny klienty kritérium dostupnosti, efektivity, kvality, bezpe€nosti a
hospodarnosti. Poskytovand pomoc by méla byt klientovi dostupnd nejen
ekonomicky a informacné, ale také tizemné. Forma péce ma vyhovovat
pfedevsim potiebé Cloveka, nikoliv potfebam systému. Forma péce by méla

vychézet ze soucasného pozndni a moznosti spolec¢nosti (2012, s. 103).
Kvalita socialnich sluzeb se dle Valenty méfi nasledujicimi zdsadami:

e zasada ochrany lidskych prav (bezpodmine¢néd povinnost poskytovatele
sluzby zajistit dodrzovani lidskych prav klienta),

e zisada individualizace sluzby (sluzba musi vychéazet z potieb
uzivatele),

e zisada odbornosti (Struktura, pocCet pracovniki a jejich odborné
vzdélani vzdy odpovidé potiebam cilové skupiny.),

e zisada provozniho zabezpeCeni (Prostiedi poskytované sluzby je
diistojné, musi zajistit moznost pfirozené¢ho zptsobu zivota.),

(Valenta 2012, s. 103).
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Po tivodnim ptedstaveni zasad a kritérii kvality se nyni zaméfme na
jednotlivé druhy socidlnich sluzeb. Socialni sluzby piedstavuji jistou
alternativu ¢i doplnéni péce poskytované osobami blizkymi. Jsou déleny dle
riiznych kritérii. Svarcova ve své knize uvadi déleni sluzeb z hlediska formy
péce: socialni poradenstvi, sluzby socialni péce (pf. osobni asistence,
pecovatelska sluzba, podpora samostatného bydleni, odlehcovaci sluzby
stacionafe, domovy pro seniory, domovy pro osoby se ZP, chranéné bydleni,
domovy se zvlasStnim rezimem apod.) a sluzby socidlni prevence (pf. rana
péce, krizova pomoc, azylové domy, nizkoprahova centra, sluzby nésledné
péce, socidln¢ aktivizaéni sluzby, terénni programy apod.) (2011, 173-176).
Valenta mj. uvadi dé¢leni socidlnich sluzeb podle mista poskytovani na:
pobytové, ambulantni a terénni sluzby. Pochopitelné Ize hovofit i o
kombinaci téchto pfistupl, napf. osobni asistence muize byt poskytovana
v pfirozeném prostifedi klienta i v prostiedi poskytovatele socidlni sluzby

(2012, s. 104).

Vzhledem k cili a Gcelu této diplomové prace se bude autorka zabyvat
hloubéji vyhradné pobytovymi zafizenimi. Pravé do pobytovych zafizeni se
snazi umistit své déti rodice, ktefi jsou soucasti vyzkumného vzorku praktické

Casti této diplomové prace.

Pobytova zafizeni tstavni péfe mohou nabyvat Siroké spektrum podob.
Jsou zfizovany ustavy s dennim, tydennim a celoroénim pobytem. Ustavy
socialni péce obvykle zajistuji komplexni péci (zdravotnickou, edukacni,
terapeutickou 1 rehabilitani). Prestoze ustavy poskytuji komplexni péci,
existuje vysoké riziko nepfiznivého dopadu pobytu v zafizeni na klienta.
Existuje redlné riziko podnétové stereotypie, Zivot v separovaném prostiedi bez
kontaktu s vnéj$§im svétem, odkdzanost na péci druhé osoby ¢i psychicka

deprivace (Lecbych 2008, s.74).
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Denni ustavy (denni stacionare) pecuji o klienty vSech vékovych
kategoriich od déti po dospélé. Obsah Cinnosti stacionafil je rlizny, zavisi na
potiebach a schopnostech klientl i na mozZnostech jednotlivych zatfizeni. Denni
stacionare se zpravidla zamé&fuji na vychovnou €innost, pracovni rehabilitaci,
terapie rGznych druhd, rehabilitaci, volnocasové aktivity apod. Do denniho
stacionare je klient dovazen osobou blizkou vzdy na urcité hodinové rozmezi a
odpoledne je opét vyzvedavan. Tydenni zarizeni predstavuji kompromis mezi
domadci a Ustavni péci. Jednd se o velikou pomoc rodinam, kdy je jejich dité
v zafizeni umisténo ve vybrané dny (i snoclehy) a rodice tak mohou zit
normalni zivot, chodit do prace, vénovat se svym détem bez postizeni apod. O
vikendu se pak klient vraci do rodiny, neztraci tak kontakt se svym pfirozenym
domdcim prostfedim. Tydenni zatfizeni poskytuji klientim zajimavy program a
rizné druhy Cinnosti, které by rodina nebyla schopna zafidit. Naopak rodina
poskytuje jedinci s postizenim emocionalni stabilitu. Komplexni péci o osoby
s postizenim (pfedevS§im mentalnim) poskytuji tstavy socidlni péce
s celoronim provozem. Ty se v poslednich letech staly terCem ostré kritiky,
odpurci zafizeni dokonce pozadovali jejich uplné zruSeni. Zafizeni
s celoroénim provozem plni dulezit¢ poslani, poskytuji sluzby, kterd neni
v soucasné dob¢ pripravena plnit zddna jind instituce. Je ovSem skutecnosti, ze
vedle zatizeni, ktera poskytuji vysoce kvalifikovanou a komplexni péci existuji
jind, ktera pusobi segregacné, represivné ¢i dokonce nerespektuji zakladni
lidska prava. Ukolem zatizeni je uspokojovat lidské potieby: fyziologické
potieby, potiebu bezpeci, jistoty a soukromi, potfebu né¢kam patfit a byt nékym
milovan, potfebu Ucty a respektu a potiebu seberealizace. Nenapliiovani téchto
potfeb mize v klientu vyvolat vySe pospané problémové chovani, v jehoz
disledku mize byt z Gstavu socialné péce vyloucen. Jeho projevy chovani vSak
prameni pouze z neadekvatni péce oSetfovatelli a zaméestnancti danych zatizeni.
Svétové trendy v péci o lidi s mentdlnim postizenim postupné ustupuji od
institucionalni péce a voli radé€ji formu humannéjsi, a to v zatizenich rodinného

typu, v chranéném bydleni a ve spole¢nych domacnostech za dohledu asistenti
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a vychovateld. Takovou formou péce vhodnou pro cilovou skupinu jedinct
s PAS a mentalnim postizenim v CR jsou domovy se zvla$tnim reZimem

(Svarcova 2011, s. 170-173).

4.2.2 Domov se zvlaStnim rezimem

V piedchozim textu byly nastinény zasady poskytované péce, hodnoceni
a formy péce v socidlnich sluzbach. Podminky poskytované péce jsou vsak
v praxi Casto jiné, nez je zaruCeno zdkonem. Forma péce o dosp€lé autisty je
krajné specifickd, takovi jedinci vyZzaduji zvlastni prostfedi, pomicky,
strukturu, specializované pracovniky a adekvatné ptizptsobeny pocet klientl
zijicich ve skupiné. Existuji vSak zafizeni, kterd jsou na péci o autisty
zaméfend, jednd se napf. o komunitni centra pro jedince s autismem, mista
chranéného bydleni pro né urcena. Jedno ztypl zafizeni, které je schopno

jedincim s PAS adekvatni podminky nabidnout, je domov se zvlaStnim

rezimem.

Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA), nyni Narodni Gstav pro
autismus (NAUTIS) zfidila v roce 2009 celoro¢ni pobytové zatfizeni pro déti a
dospélé s autismem v LibCicich nad Vltavou. Tento projekt vznikl na popud
skute&nosti, ze do roku 2009 v Ceské republice nebylo zafizeni, které by bylo
schopno poskytnout dospélym jedinclim s autismem kvalitni pobytovou sluzbu.
Domov se zvlastnim rezimem v Lib¢icich je tedy zafizeni zaméfené na jedince
s problémovym chovanim. Vedouci sluzby pobytového zafizeni Katefina
Balické uvedla, Ze se jedna o jakysi prototyp zafizeni, které¢ funguje vyhradné
adekvatnim zplisobem péce o jedince s autismem. Jiz bylo feceno, Ze pro
jedince s autismem je vysoce obtizné az nemozné zapojovat se do kolektivniho
zpiisobu zivota. Agrese a potazmo problémové chovani byva u vysokého
procenta klientl spousténo pravé nucenim do kolektivniho zapojeni ¢i pobytem
v prili§ pocetné skupin€ osob. Jedinci s autismem potiebuji Zit v malych

zafizenich s vétSim poctem persondlu. Hynek Jiiva, svého Casu psychoterapeut
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a pfedseda APLA Praha, uvadi, Ze vyzkumem prokédzany idealni pomér jedné
spolecné zijici skupiny je 6 klientli na 3—4 pracovniky zatizeni v pfimé péci na
dennich sluzbach a 2 na sluzbach nocnich. Zafizeni mensiho typu dokaze
takovy pomér klient-pracovnik poskytnout, vyhod je ale vic. Zafizeni mensiho
typu pro jedince s autismem zajiStuje kazdodenni vychdzky ven, vétsi
soukromi klientli, proSkoleny personal, ktery rozpozna potieby klientd,
specificky upravené prostfedi pro kazdého klienta apod. Naopak jednou
z velkych nevyhod je finan¢ni naro¢nost projektu. Ze specifi¢nosti popsaného
zafizeni vyplyva, ze jeho kapacita je velmi omezend a poptavka s potadniky
kazdoro¢né nartista. Jind velkokapacitni socialni zatizeni poskytuji sluzbu vice
lidem a za mén¢ penéz, nedokézi vSak reflektovat potteby klientli s autismem,
nedokazi naplnit jejich zakladni potieby. Na agresivni projevy reaguji
zaméstnanci velkokapacitnich zafizeni Casto neadekvatnim zpiisobem a velmi
obtizné je téz navozeni individualniho rezimu klienta (Domov Libc¢ice, 2009, s.

1-9).

Z informaci uvedenych v Registru poskytovateli socidalnich sluzeb
zvefejnéného na internetovych strankdch Ministerstva prace a socidlnich véci
vyplyva, ze NAUTIS v soucasné¢ dobé¢ provozuje vedle domova v Lib¢icich
také domov se zvlaStnim rezimem v Praze-Bohnicich a ptidal také formu
socialni sluzby chranéného bydleni, kterou provozuje na dvou mistech v Praze-
Cerny Most. Tato vzristajici tendence podporuje nadéji vsech rodicti déti
s autismem, Ze i v Ceské republice existuji a pozvolna piibyvaji zafizeni, ktera
budou schopna jejich détem poskytnout adekvatni péci (Registr poskytovateli
socialnich sluzeb, 2017).

4.3 Statni socialni podpora u jedinci s postiZenim

Zavazné zmény do oblasti socialni péce pfinesl novy zédkon o socialnich
sluzbach — zakon ¢. 108/2006 Sb. ve znéni pozdéjsich ptedpisi, ktery nabyl

ucinnosti dne 1. 1. 2007. Zakon vymezil a legislativn¢ podlozil formy
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poskytované péce v socialnich sluzbach, sjednotil systém financovani
socialnich sluzeb a moznosti kontroly kvality sluzeb. Nejvyznamnéj$i zménou
je skutecnost, ze prostfednictvim piispévku na péci si mohou lidé s postizenim
do jisté miry sami rozhodovat, jaké sluzby vyuziji. Vyuziti této moznosti vSak
dodnes limituje nedostatek poskytovatelii socialnich sluzeb (Svarcova 2011, s.

173-174).

Ptispevek na péci ma klicovou roli v pokryvani vSech vedlejsich vydaja
na zivot jedince s postizenim. Vedle invalidniho dichodu (vymezené¢ho zakon
¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi) se stava druhym vedlejSim zdrojem
financi pro osobu s postizenim ¢i osobu blizkou, kterd o ni pecuje. Valenta
uvadi, Ze podstata a ucel piispévku na péci je predevsim piispét osobam, které
jsou pro svou nepiiznivou socidlni situaci zavislé na pomoci jiné osoby, hlavné
pak na zajiSténi potiebné pomoci (zj. sluzby socialni péce). Narok na piispévek
vznikd dnem splnéni zdkonem stanovenych podminek a podanim Zzadosti o
pfiznani piispévku. Pfijemcem piispévku je opravnénd osoba, nebo misto ni
zakonny zastupce ¢i jina fyzickd osoba, které byla svétena do péce nezletila

opravnéna osoba (Valenta 2012, s. 107-110).

Zakon ¢. 189/2016 Sb., kterym se méni zdkon ¢&. 108/2006 Sb., o
socialnim zabezpeceni piesné stanovuje podminky ndroku na piispévek na
péci. Narok na piispévek na péfi ma osoba, kterd z divodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu potifebuje pomoc jiné fyzické osoby pii
zvladani zakladnich Zivotnich potieb v rozsahu stanoveném stupné zavislosti.
Pii posuzovani stupn¢ zavislosti se hodnoti schopnost zvladat tyto zakladni
zivotni potfeby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a
obouvani, té€lesnd hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni
aktivity a péce o domacnost. Bliz§i vymezeni schopnosti zvladat zakladni
zivotni potieby a zplsob jejich hodnoceni stanovuje provadéci pravni piedpis

(zdkon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjSich ptedpisi, 2017, s. 113-115).
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Valenta ve své knize uvadi ptiklad posuzovani stupné zavislosti pii zvladani
ukontll péce o vlastni osobu. V takovém Setieni je zkoumana: ,,priprava stravy,
podavani a porcovani stravy, prijimani stravy a dodrzovani pitného rezimu,
myti téla, koupani nebo sprchovani, péce o usta, vlasy, nehty a holeni, vykon
fyziologické potreby vcetné hygieny, vstavani z lizka, uléhani, zmena poloh,
sezeni, schopnost vydrzet v poloze vsede, stani, schopnost vydrZet stat,
premistovani predmétii denni potieby, chiize po rovine, chiize po schodech
nahoru a doli, vybeér oblecent, rozpoznani jeho spravného vrstveni, oblékani,
svlékani, obouvani, zouvani, orientace v prirozeném prostredi, provedeni si

jednoduchého osetreni a dodrzovani léecebného rezimu® (2012, s. 111).

Na zéklad¢ posouzeni stupné zavislosti je danym osobdm starSich 18 let
stanoven stupen zavislosti a k tomu ptislusna vyse ptispévku na péci. Stupen

zavislosti a vySe prispévku na péci se u osob starSich 18 let déli na Ctyfi

kategorie:
1. lehka zavislost (vyse ptispévku 800,-)
2. stiedné tézka zavislost (vyse ptispévku 4000,-)
3. tézka zavislost (vyse ptispévku 8000,-)
4. 1plna zavislost (12 000,-)

(zékon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozd¢jsich piedpist, 2017, s. 115)

Hlavnim uskalim u jedinct s autismem je vySe né€kolikrdt zminovana
pfedstavivost a orientacni schopnost. Rodi¢e osob s autismem shodné uvadi, Ze
pfestoze se jejich déti dokazi samostatné obléci, najist se a maji zachovanou
mobilitu, nejsou v zivot¢ schopné se o sebe samostatné postarat. Jedinec
s autismem vyZaduje strukturu prostfedi, slovni pokyny a neustaly dohled. Pii
oblékani, které zvladnou samostatné, potiebuji mit obleceni pripravené. Nejsou
schopni reagovat na pocasi, predvidat venkovni teplotu. Jidlo samostatné sni,
pfesto potifebuji jidlo pfipravit, ohiat, ptredkladat v pravidelnych casech.

Piestoze tedy muze jedinec s autismem z hlediska posuzovaci stupnice
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vykazovat vysokou miru samostatnosti, realita je podle dotazovanych rodict
Casto jind. V posuzovacich kritériich neni podle rodict dostateéné zohlednéna

individudlni potteba pomoci kazdého jedince s poruchou autistického spektra.

Autorka prostfednictvim teoretické ¢asti vymezila a shrnula informace
potfebné pro pochopeni vyzkumu v praktické ¢asti této diplomové prace. Byla
bliZze pfiblizena problematika poruch autistického spektra, mentalni retardace,
vychovny a vzdélavaci proces takovych jedincii a byl popsan dospély zivot
jedinct s PAS a t¢z§im stupném mentalni retardace. Déale nasleduje prakticka
cast, ktera predstavi samotny vyzkum, jeho metody a shrne vysledky

vyzkumného Setfeni této diplomové prace.
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Prakticka cast

Hlavnim tématem této diplomové prace jsou moznosti jedinch
s autismem po ukonceni Skolni dochazky. V predchozi ¢asti byla uvedena
teorie k danému tématu. Prakticka ¢ast pfedstavuje postup Setfeni mezi rodici
vybranych absolventli zdkladni Skoly specidlni ve mést¢ Kladné a jeho
vysledky. Cilem praktické c¢asti této diplomové prace je zjistit moznosti,
schopnosti a zvladani zivota absolventi zakladni Skoly specialni po ukonceni
Skolni dochazky. Zvlastni pozornost je vénovana skuping jedinct s autismem a

tézkou ¢i stiedné tézkou mentalni retardaci, pro které je ziejmé zvladani potieb

vvvvvv

S Vlastni vyzkum

5.1 Predpoklady vyzkumu

Autorka si pro naplnéni cile vyzkumu stanovila ustfedni hypotézu:

Jedincim s autismem nejsou v dospélosti poskytovany adekvatni

podminky pro dostate¢né zaclenéni do zivota spolecnosti.

Aby doslo ke zjisténi potiebnych dat pro ovéteni hypotézy, stanovila si

autorka dil¢i vyzkumné otazky.

e Jaky je vztah mezi Skolni dochazkou a zvySenim Urovné vybranych
schopnosti a dovednosti u jedince s autismem?

e Jaka je uroven poskytované péce jedincim s autismem v naslednych
zafizenich Ustavu socialni péce?

e Jakd je uroven samostatnosti u jedince s autismem ve vybranych
oblastech sebeobsluhy?

e Jaky je vztah mezi stupném agresivity a moznosti umisténi jedince

s autismem v nasledném zatizeni Ustavu socialni péce?
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e Vjaké mife financni piispévky statu pokryvaji ndklady na péci o

jedince s autismem?

5.2 Pouzité vyzkumné metody

S ohledem na vyzkumny zamér autorky byl zvolen kvalitativni typ
vyzkumu. Jan Hendl ve své knize vymezuje zakladni ptednosti kvalitativniho
vyzkumu. Podle néj prostfednictvim tohoto typu vyzkumu ziskédva vyzkumnik
podrobny popis a vhled pii zkouméni, zkoumd fenomén v jeho pfirozeném
prostfedi, diky tomu dobfe reaguje na mistni situace a podminky a umoziuje
vyzkumnikovi vysokou miru flexibility (2008, s. 50). Cilem vyzkumu nebylo
statisticky vymezit velké mnozstvi dat, ale poskytnout nédhled na kvalitu Zivota
jedinci s autismem po ukonceni Skolni dochdzky na uzkém vzorku
respondentll. Pravé uzce zvoleny vyzkumny vzorek dal autorce moZznost
blizkého kontaktu srodinami, hlubSi studovani konkrétnich piipadi a
v nékolika pfipadech i pozorovani jedince s autismem samotného, ¢imz se

napliuje teoretické vymezeni kvalitativniho vyzkumu podle Hendla.

Pro ziskani pozadovanych dat byla pouZzita metoda dotazovani, technika
polostrukturovaného rozhovoru. Gavora polostrukturovany rozhovor vymezuje
jako takovy druh rozhovoru, ktery je ¢astecné ptipraveny. Vyzkumnik vychazi
z piedem pfipravenych ramcovych otazek, ale rozhovor pak v jeho prib&hu
ptizptisobuje vyvoji (2010, s. 202). Cilem rozhovort bylo zjistit potiebna data
od rodi¢i jedinct s autismem. Polostrukturovany rozhovor umoznil autorce
ziskat odpovédi na stanovené vyzkumné otazky a déle ziskat cenné poznatky

pro dalsi praxi.

Rozhovor je sloZzen zpéti pfedem stanovenych otazek, které jsou
zaméfeny na ziskdni potfebnych dat ve vztahu k vyzkumnym otazkam.
Vzhledem k pouziti techniky polostrukturovaného rozhovoru dochdzelo

k dotazovani, ptimo vyplyvaly dalsi otazky (viz Ptiloha — Piepisy rozhovort).
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Jako vedlejsi vyzkumnad metoda bylo pouzito vlastni pozorovani, kdy
autorka béhem rozhovorli pozorovala samotného jedince s autismem, pokud
byl rozhovoru ptitomen. Nezbytnou metodou bylo studium dokumentace, kdy
autorka na zéklad¢ pisemného souhlasu rodicti mohla nahlédnout do spisové
dokumentace vybranych zakt Skoly. Toto studium autorce pomohlo
k pochopeni a k ziskani bliz§i pfedstavy o schopnostech a moznostech jedinct

s autismem a mentalni retardaci.

Po uskutecnéni rozhovori autorka vSechny nahravky a zéznamy
doslovné piepsala. Z ptepisti pak byla vybirdna fakta a informace ucelové
zaméfené na ovéfeni platnosti hypotézy. Tyto informace byly zpracovany do
tabulek a slovniho shrnuti. V ramci piehlednosti a pro lepSi pochopeni
ziskanych dat byla pouzita metoda Skalovani. Ke kazd¢ z péti danych otazek
z rozhovoru je sestavena tabulka. Data jsou transformovana na Skélu, kterd je
uvedena vzdy pro kazdou jednotlivou otdzku. V nasledujici ¢asti textu je

predstaveno pét otazek, které jsou ustfedni ¢asti vyzkumného rozhovoru.

1. Jak dle VaSeho nazoru ovlivnila Vase dité povinna Skolni dochazka?
(pozn. V jakych oblastech udelalo dité nejvétsi pokrok? — komunikace,
sebeobsluha, zvladani agrese, spoluprace s ucitelkou apod.)

2. Bylo Vase dit¢ po ukonceni Skolni dochazky umisténo do nasledného
zafizeni Ustavu socialni pé&e? Pokud ano, byli jste spokojeni s formou
péfe o Vase dit€? (pozn. metody, prdce, pristup pracovnikii,
adekvatnost prostiedi apod.)

3. Vjaké mife je VaSe dité¢ schopno samostatné¢ zvladat zakladni
sebeobsluzné c¢innosti? (pozn. hygienické navyky, pouzivani WC,
samostatnost pri jidle, oblékani apod.)

4. Jevi VaSe dit¢ znamky agrese? Pokud ano, jak se agresivni chovani

Vaseho ditéte projevuje a co ho vyvolava?
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5. Jaké je finan¢ni naroCnost péce o dité s autismem? (pozn. zaméreni na
dostatecnost ¢i nedostatecnost socialnich prispevki ve vztahu s vydaji

na naslednou péci po ukonceni skolni dochazky)

5.3 Vlastni vyzkum a popis zkoumaného souboru

Vzhledem k diagnéze vybranych absolventli nebylo mozné provést
rozhovor piimo s nimi, byli tedy oslovovéni jejich rodice. Bylo osloveno 11
rodict absolventil zékladni Skoly specialni v Kladné, k rozhovoru dalo souhlas
8 z nich. K vyzkumu bylo vyuzito jednak 2 74kl vychdzejicich ve Skolnim roce

2015/2016 a dale také 6 zakt predchozich ro¢niki autistické tiidy.

Vsichni osloveni absolventi maji autismus a mentalni retardaci, nejcastéji
tézkou mentdlni retardaci. D¢ti oslovenych rodi¢li navstévovaly béhem
povinné Skolni dochazky specialni autistickou tfidu. V této tfid¢ setrvali béhem
celé skolni dochéazky ¢i alesponi jeji vétSinu. Autistickd tfida jim poskytovala
adekvatni prostiedi pro jejich rozvoj jak v oblasti sebeobsluhy, tak komunikace
a zakladnich zivotnich dovednosti. OvSem ne kazdy Zzak je schopen se
adaptovat na pevny rezim takovéto tfidy, a proto i tohoto tématu se dotyka

jedna z otazek v rozhovoru.

V ramci pfedvyzkumu probéhlo pilotni Setfeni. Jedna z tazatelek svolila
ke cvicnému rozhovoru. Cilem tohoto rozhovoru bylo ovéfeni srozumitelnosti
kladenych otdzek a zéaroven nacvik vedeni rozhovoru autorkou prace.
V nasledujici casti prace bude popsano, za jakych podminek probihaly
vyzkumné rozhovory. Vysledky pilotniho Setfeni byly uspokojivé, nebyla

nutnd Uprava zadné z otazek v rozhovoru.
Rozhovor s respondentem ¢. 1

Prvni rozhovor probéhl 28. 9. 2016 v Kladné. Kontakt na respondenta
autorka ziskala, stejné jako u vSech dalSich respondentil, od tfidni ucitelky

autistické tfidy specidlni zakladni Skoly v Kladné. Po telefonické domluvée
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doslo k setkdni v byté oslovené rodiny. Rozhovor probéhl s matkou chlapce
s détskym autismem, ktery byl pfi rozhovoru také ptitomen. Béhem rozhovoru
byl klidny, chvilemi navazoval s tazatelkou kontakt. Usmival se, zajimal se o
diktafon. Matka byla béhem rozhovoru oteviend, hovofila i o velmi citlivych
tématech. Délka naseho setkani byla piiblizné¢ dvé hodiny. Respondentka

zodpovédéla vSechny poloZzené otazky.
Rozhovor s respondentem ¢. 2

Druhy rozhovor probéhl 5. 10. 2016 v Kladné. Po telefonické domluvé
doSlo k setkdani s matkou chlapce sautismem v misté jejiho zaméstnani,
konkrétné v Oblastni nemocni v Kladné. Jednalo se opét o velmi otevieny
rozhovor, respondentka byla s otdzkami sezndmena dopiedu, rozhovor i proto
plynul nerusené. Strukturované otazky byly doplnény velkym mnozstvim
rodinnych piibéht. Syn druhé respondentky je ze vSech tdzanych
nejsamostatnéjsi, verbalné komunikuje a velmi rad sportuje. Z téchto faktd

vyplyva jiné zaméteni rozhovoru. Délka setkani byla hodina a pul.
Rozhovor s respondentem ¢. 3

Tteti rozhovor se uskute¢nil 17. 10. 2016 v Kladné. Tento rozhovor
zprostfedkovavala pfimo byvald tfidni ucitelka. Rodic¢e chlapce s autismem
nakonec svolili k navstévé skoly, kdy si chlapce pfevzala na dvé hodiny
ucitelka, a rozhovor s rodi¢i probéhl ve vyptjéené kanceldii v budové Skoly.
Velikou zvlastnosti tohoto rozhovoru byla pfitomnost obou rodici. Tento fakt
zkomplikoval i pfepis rozhovoru. Béhem rozhovoru vyslo z pohledu autorky
najevo, ze matka nema vrodin¢ silné postaveni. Podfizuje se otci, ktery
vystupuje velice dominantné. Otec nenechal matku pfili§ mluvit, skakal ji do
feCi a do rozhovoru vkladal témata, ktera s cilem dotazovani nemeéla zadnou
souvislost. Je nutné zminit také slovnik téchto respondentd, ktery byl silné

hovorovy, misty az vulgarni. Vysledkem jsou tedy informace uzite¢né pro cil
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vyzkumu, avSak délka rozhovoru byla pfes tfi hodiny. Pfepis tohoto rozhovoru

je zkracen pravée o témata, ktera neméla s cilem vyzkumu zadnou souvislost.
Rozhovor s respondentem ¢. 4

Ctvrty rozhovor probéhl 19. 10. 2016. Zprostiedkovani tohoto rozhovoru
divky, kterd vede chranéné bydleni pro jedince s autismem. Rozhovor tedy
probéhl pravé v tomto zafizeni. Velkym piinosem pro autorku bylo, Ze pted
samotnym rozhovorem ji respondentka provedla celym zafizenim, vysvétlila a
popsala metody prace vtomto zafizeni. Autorka tak ziskala vét$i vhled do
moznosti dospélych jedincti s autismem. Rozhovor probihal na vys$si Grovni, je
znatelny rozdil ve slovniku i volbé slov respondentky vzhledem k faktu, ze

sama je vystudovany specialni pedagog. Rozhovor samotny trval 40 minut.
Rozhovor s respondentem ¢. 5

Péaty rozhovor se uskutecnil 21. 10. 2016 v malé obci v okoli Kladna.
Jedna se o rodinu, jejiz syn ukoncil povinnou $kolni dochazku v ¢ervnu 2016.
Rodina tedy stale fesi umisténi chlapce do vhodného zafizeni Ustavu socialni
péce. Rozhovor se ukédzal jako nejméné piinosny ze vSech, respondentka
disponuje omezenou slovni zasobou, toto zjiSténi je patrné i z piepisu
rozhovoru. Kladenym otazkam respondentka rozuméla, nebyla vSak schopna
na né Casto pfimo odpovédét. Pfi vyhodnocovani dat dale vyslo najevo, Ze
matka autorce zatajila fadu faktd. Délka rozhovoru byla pouze necelych 20

minut.
Rozhovor s respondentem ¢. 6

Sesty rozhovor byl realizovan 25. 10. 2016. Po piedchozi domluvé matka
svolila, ze k rozhovoru dojde v budové skoly, kterou jeji dcera navstévovala.
Ttidni ucitelka autistické tiidy zafidila pro ucel tohoto setkani volnou ucebnu.

Zajimavosti na tomto rozhovoru je to, ze respondentka je matkou dcery
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s autismem. Pro ucel tohoto vyzkumu probéhl rozhovor s osmi rodinami,
pouze dvé jsou rodiny s divkami sautismem. Respondentka byla béhem
rozhovoru vstficna, zodpovédéla vSechny otazky. Nejvétsi diraz byl kladen na
oblast nasledného umisténi jeji dcery. Diky tomuto rozhovoru ziskala autorka

diilezité poznatky pro psani teoretické ¢asti této diplomové prace.
Rozhovor s respondentem ¢. 7

Sedmy rozhovor probéhl 27. 10. 2016 v Kladné. Respondentka zvolila
jako misto setkani kavarnu. Béhem rozhovoru byly zodpovézeny vSechny
otazky, ptesto i z ptepisu rozhovoru je znatelnd nediivéra respondentky vici
tazatelce. Respondentka méla tendenci tazatelku béhem rozhovoru zkouset a
ptat se na otazky z odborné oblasti specialni pedagogiky. Pfesto ziskana data
jsou pro dany vyzkum ptinosnd, s respondentkou je autorka prace v kontaktu i
nadale, ma zdjem o ptecteni hotové diplomové prace. Délka rozhovoru byla

pfiblizné€ hodina a pul.
Rozhovor s respondentem ¢. 8

Posledni rozhovor se uskute¢nil 9. 11. 2016 vobci Cernuc. Tento
rozhovor byl zdmérné zarazen az jako posledni. Probéhl totiz s Zenou, ktera
napsala knihu Nebij mé, miij milovany synu. Jedna se o beletristicky psany
ptibch, ktery popisuje zivot posledni respondentky s jejim autistickym synem.
Tuto knihu autorka préace pied rozhovorem ptecetla, a proto i rozhovor probihal
v jiném duchu. Autorka pfijela na rozhovor vice zasvécend, odpoveédi na
otazky davaly hlubsi smysl. Osma respondentka vychovala dvojcata chlapce,
oba s autismem. Kazdy z nich je jiny, ale oba vyzaduji zvlaStni péci. Prepis
osmého rozhovoru je zdmérné zkracen o témata, ktera piimo nesouvisela
s cilem vyzkumu. Tento rozhovor autorce poskytl pohled na zivot s ditétem,
kterého lze bez pochyb nazvat velmi agresivnim autistou. Délka setkani byla

dvé a pil hodiny.
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5.4 Interpretace vysledkii vyzkumu

V nésledujici ¢asti prace autorka prezentuje ziskana data prostiednictvim
tabulek. Ke kazdé otdzce je sestavena odpovidajici tabulka, ziskana data jsou

ptetransformovéna na piislusnou skalu.

Otazka €. 1: Jakého pokroku dosdhlo Vase dité ve vybranych oblastech béhem

povinné $kolni dochazky?
Skala: vyrazné zlepSeni — Castecné zlepSeni — bez zlepSeni

Tabulka €. 1: Zjisténé odpovédi respondentl na otazku €. 1

vliv Skolni

dochazky

komunikace

sebeobsluha

Respondent ¢.

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Respondent ¢.

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Respondent ¢.

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Respondent ¢.

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Respondent ¢.

Vyrazné zlepSeni

Céstecné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Respondent ¢.

Vyrazné zlepSeni

Castecné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Respondent ¢.

Castecné zlepSeni

Castecné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Respondent ¢.

R Q| | N R W N -

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Vyrazné zlepSeni

Z vyse uvedenych dat vyplyva, Ze nejvyraznéjsi pokrok v rdmci povinné
Skolni dochazky probéhl u jedinct s autismem v oblasti sebeobsluhy, kdy 8 z 8
respondentll hodnoti zlepSeni jako vyrazné. Takto vyrazného zlepSeni
dosahovali Zaci v ramci specialni autistické tfidy, kdy pravé pevna struktura
prostfedi umoziuje nacvik a zautomatizovani sebeobsluznych ¢innosti. Je tfeba
dodat, Zze prostfedi autistické tfidy neni vhodné pro kazdého autistu, to
potvrzuje 1 vyjadieni rodi¢l k pokroku v oblasti komunikace. 5 z 8 rodict
oznalili zlepSeni v komunikaci jako vyrazné, jednd se o rodie autistl

nemluvicich. Rodice jedinct s autismem, ktefi omezené verbaln¢ komunikuji,
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hovotili o zlepSeni ¢astecném. Ze ziskanych dat vyplyva, ze prostiedi autistické
tiidy neni dostatecné podnétné pro mluviciho autistu. Kolektiv pfevazné
nemluvicich déti nedokaze zajistit pfirozeny rozvoj verbalniho projevu. Tuto
mezeru autistické tfidy lze nahrazovat pobytem ve Skolni druziné, kde jsou

spolu pohromadé¢ Zaci vSech riiznych tfid s riznym druhem postiZeni.

Celkové vliv $kolni dochazky na vyvoj jedince s autismem oznacilo 7 z 8
rodici jako vyrazné zlepSeni. NejvySs$i zasluhy pfipisuji tfidni ucitelce
autistické tfidy Lence H., ktera svou vervou a smyslem pro strukturu poskytuje
zakim s autismem piesné to, co potiebuji pro to, aby se mohli v klic¢ovych
oblastech rozvijet. Jeden z respondentt vlivu Skolni dochazky pfipisuje pouze

castecné zlepSeni ve vyvoji svého ditéte.
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Otazka ¢. 2: Bylo Vase dit¢ umisténo po ukonceni Skolni dochazky do

nasledného zatizeni Ustavu socialni péce? V piipads, Ze bylo, jaky je Vas

nazor na poskytovanou péci?

Skala: spokojeny — ¢asteéné spokojeny — nespokojeny, ANO X NE

Tabulka €. 2: Zjisténé odpovedi respondentl na otazku €. 2

Bylo dité Spokojenost Oblast nejvétsiho
umisténo s poskytovanou nedostatku
do za¥izeni USP? | péti
Respondent ¢. ANO castecné spokojeny | komunikace se
zaméstnanci
Respondent ¢. ANO castecné spokojeny | komunikace se
zaméstnanci
Respondent ¢. NE - -
Respondent ¢. ANO spokojeny -
Respondent ¢. ANO nespokojeny neadekvatni
prosttedi pro
jedince s autismem,
nevhodny pfistup
zaméstnanci
Respondent ¢. ANO castecné spokojeny | nepodnétné
prostiedi, nizka
vytizenost ditéte
Respondent ¢. ANO nespokojeny neadekvatni
prostiedi pro
jedince s autismem
Respondent ¢. ANO castecné spokojeny | neadekvatni
prostiedi pro

jedince s autismem
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Druhé otdzka pfinesla nejvice rozporuplnych a rozdilnych odpovédi ze
stran respondentll. 7 z 8 jedinct s autismem bylo po ukonceni Skolni dochazky
umisténo ve vybranych naslednych zafizenich Ustavu socialné péce. Je tieba
zdiiraznit, Ze umisténi nékterych z nich trvalo i vice nez 3 roky. Dale rodice
museli volit zafizeni 1 200 kilometri vzdalenych od svého bydlisté. A
v neposledni fadé je nutné zdaraznit, Ze jen jeden respondent uvedl, Ze je jeho
dité v zatizeni nastilo a jeden dalsi uvedl, ze své dit& vozi do zafizeni USP
denné od pondéli do patku. Zbyvajici respondenti uvedli, Ze své déti davaji do
zafizeni jen v pruméru dvakrat az tfikrat tydné. Divodem proto je nejen
financni ndroCnost zafizeni, ale také nekvalitni péce, kterd je jedincim
s autismem poskytovana. 4 z 8 respondentil jsou s péci o své déti v zatizenich
USP ¢&asteéné spokojeni, 2 jsou nespokojeni, jen 1 respondent volil odpovéd
spokojeny. Z odpovédi respondentd dale vyplyva, ze jako oblast nejvétSiho
nedostatku naslednych zafizeni oznacuji neadekvatni prostiedi, jako prekazku
to vnima 4 z § respondentt. 1 z respondentti dokonce sam zaloZil zatfizeni pro
jedince s autismem, kde se pracuje podle struktury, na kterou jsou zaci
autistickych tfid navykli. K tomuto kroku ho dohnal fakt, ze jeho dité bylo pro

ostatni zafizeni neumistitelné (viz Pfiloha — Rozhovor €. 4).

Z rozhovorti s rodiéi vyplyvéa, ze v Ceské republice existuje minimum
zafizeni vhodnych pravé pro jedince s autismem. Zéci autistickych ttid si za 10
let povinné Skolni dochdzky navyknou na strukturu prostfedi, kterou jim pak
ale nasledna zatizeni USP nejsou schopna poskytovat. Jedinciim s autismem se
tedy poté méni chovani, naucené dovednosti zapominaji a ¢asto se uchyluji
k agresi v kolektivu rizné postizenych jedincl. Zde narazime na dalsi zasadni
nedostatek naslednych zafizeni, tim je vysoky pocet klienti na jednoho
zameéstnance. Velké mnozstvi klientd sebou piinasi vysokou miru hluku, kterou
jak je vSeobecné zndmo, vétSina autistl t€zko snasi. I o tomto nedostatku

hovotilo 5 z 8 respondentd.

87



Otazka ¢. 3: Jakd je uroven samostatnosti VaSeho ditéte v pfislusnych

oblastech sebeobsluhy?

Skala: samostatnost — ¢aste¢na dopomoc — nesamostatnost

Tabulka €. 3: Zjisténé odpovéedi respondentl na otazku €. 3

Koupani Pouzivani WC Prijem Oblékani
potravy

Respondent | nesamostatnost | samostatnost CasteCna CasteCna
é. 1 dopomoc dopomoc
Respondent | CasteCna samostatnost samostatnost | CasteCna
¢.2 dopomoc dopomoc
Respondent | nesamostatnost | nesamostatnost | ¢astecnd CasteCna
é.3 dopomoc dopomoc
Respondent nesamostatnost | samostatnost samostatnost CasteCna
¢. 4 dopomoc
Respondent | CasteCna CasteCna samostatnost | samostatnost
é.5 dopomoc dopomoc
Respondent | CasteCna samostatnost CasteCna CasteCna
¢.6 dopomoc dopomoc dopomoc
Respondent | nesamostatnost | ¢astecna CasteCna CasteCna
¢.7 dopomoc dopomoc dopomoc
Respondent | nesamostatnost | nesamostatnost | ¢astecnd nesamostatnost
¢.8 dopomoc

Treti otazka byla zaméfena na oblast sebeobsluhy, o kter¢ 8 z8
respondentll v otdzce ¢. 1 feklo, Ze vykazovala béhem Skolni dochéazky
nejvyrazngjsi zlepSeni. Tato otdzka ma za cil zjistit, jaka je Groven sebeobsluhy
v dospélosti u jedinct s autismem. Ze ziskanych odpovédi je patrné, Ze Groven

samostatnosti je u déti respondentt velmi rozdilna.
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Ohledn¢ samostatnosti pti koupani se 5 z 8 respondentli vyjadiilo ve
smyslu, Ze jejich déti jsou zcela nesamostatné. NejvétSim problémem je
pochopitelné nastaveni teploty vody, ale také postup myti. Zbyvajici 3
respondenti volili jako odpovéd casteCnou dopomoc, kdy nestaci détem
nastavit teplotu, ale je nutny dozor a slovni pokyny. Zadné z déti oslovenych

respondentl neni pii koupani samostatné.

U pouzivani WC se 4 z 8 respondentti shodli na samostatnosti svych déti,
kdy dité samo odejde vykonat potfebu a nepotiebuje zadnou pomoc ani dozor.
Dva respondenti uvedli, ze jejich dité vyzaduje caste¢nou dopomoc. U dvou
respondentl byla odpovéd’ nesamostatnost, kdy tyto déti zlistavaji odkédzany na
pleny, at’ uz po cely den nebo jen béhem noci. Zajimavym faktem je, Ze
v dobé¢ ukonceni Skolni dochézky byli vSichni uvedeni Zaci pifi pouzivani WC

samostatni.

V oblasti pfijmu potravy jiz neni v odpovédich rodi¢i zdsadni rozdil. 3
z 8 respondentll uvedli, ze jejich déti jsou pfi jidle samostatni. 5 respondentt
uvedlo, ze jejich dité potiebuje pii jidle dopomoc. Z rozhovort vyplyva, ze
pomoc je vétsinou stejnd, jidlo se musi détem pfinést a nakrajet. VEtSina z nich

pak ji sama 1Zici.

Nejvys$si miru samostatnosti vykazuji déti respondentii u oblékani, kdy 6
z 8 respondentli uvedlo, ze jejich déti vyzaduji jen Céastecnou dopomoc.
Dopomoc u oblékani spoc¢iva v tom, ze dit€ potfebuje obleceni vybrat. Jedinec
s autismem nechéape pocasi, je tfeba volit sezonni obleCeni a pfipravit vSe
potiebné. 6 z 8 tdzanych pak uvedlo, Ze si jejich déti pfipravené obleceni
oblecou samostatné jen s lehkou dopomoci napt. s ponozkami. Jedno dité je
zcela samostatné a jeden respondent uvedl, Ze jeho dit€¢ je naopak zcela

nesamostatné.
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Otazka ¢. 4: Jevi Vase dité znamky agrese? Pokud ano, jak se agresivni

chovani Vaseho ditéte projevuje?
Skala: ANO X NE, autoagrese — niceni véci — agrese vici jiné osobé

Tabulka €. 4: Zjisténé odpovéedi respondentl na otazku €. 4

Vyskyt agrese Uzivani medikace | Projevy agrese

v soucasné dobé

Respondent ¢. 1 NE NE -

Respondent ¢. 2 NE NE -

Respondent ¢. 3 ANO NE autoagrese, niceni

véci

Respondent ¢. 4 ANO NE autoagrese
Respondent ¢. 5 ANO NE autoagrese
Respondent ¢. 6 NE NE -

Respondent ¢. 7 ANO NE niceni véci
Respondent ¢. 8 ANO ANO niceni véci, agrese

VUci jiné osobé

Otazka agrese je v zivote jedincil s autismem klicova. Agrese je v mnoha
ptipadech jediny prostfedek komunikace. Prostiednictvim agrese davaji svému
okoli najevo, ze se néco déje. Na otazku, zda dité vykazuje znamky agrese,
odpovédélo 5 z 8 respondentti kladné. Zbyvajici tfi respondenti uvedli, ze

jejich dité agresivni neni.

Jeden z respondentli ma u svého ditéte nasazenou medikaci ur¢enou na
zmirnéni a celkové zklidnéni. Jedna se o dité, které bylo béhem puberty
mimotadné agresivni, jak ve vztahu k sobé¢, k vécem tak predev§im ke vztahu
k ostatnim lidem. Po ukonceni Skolni dochazky byl umistén v psychiatrické
1é¢ebné, naslednd matka tii roky hledala zafizeni USP, kde by jejiho syna

umistili. V disledku 1écebnych procedur v psychiatrické 1é¢ebné doslo u syna
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respondentky k totalnimu poklesu vSech dovednosti a schopnosti. Syn ji témét
nepozndva, je nesamostatny ve vSech oblastech Zivota. Matka tento upadek a

pokles dovednosti a projevi ptipisuje predevsim praveé zminéné medikaci.

Pokud jde o druh agrese, osloveni rodice nejcastéji hovotili o autoagresi.
Autoagrese ma u téchto déti obranny charakter. Timto zptisobem davaji najevo,
ze se jim néco nelibi, chtéji néco zménit, néceho tim docilit. Je na kazdém
rodici a ¢loveku, ktery s takovym jedincem pracuje, aby piisel na véc ¢i danou
pfekazku a eliminoval tak pfilezitosti pro sebeublizovani jedinct s autismem.
Jako dalsi prostfedek agrese popisuji osloveni rodice niceni véci. Jejich déti pii
nutkani k agresivnim projeviim ni¢i bud’ to, co maji momentalné po ruce,
popfipadé ni¢i obleceni ¢i nabytek. Nejvyssi stupenl agrese je, kdyz jedinec
s autismem napadne jinou osobu. Takové chovani byva Castéjsi v puberté, o
takovém chovani mluvilo 4 z 8 respondentt, kdy jejich déti napadaly nejcastéji
zaméstnance Skoly. V dospélosti utoky na cizi osoby uvedl jen jeden

respondent.
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Otazka €. S: Jaka je finan¢ni naro¢nost péce o dité s autismem?

Skala: dostate¢né — dostatecné pii spoluti¢asti rodicti — nedostatecné, ANO X

NE

Tabulka €. 5: Zjisténé odpovéedi respondentli na otazku €. 5

Dostatecnost Pracujici | Pokryti Pobirani Pobirani | Pobirani
prispévki rodic zarizeni | invalidnih | pFispévk | dalSiho
Usp o dichodu | u na péc¢i | prispévku

Respondent | dostatecné pii | ANO ANO ANO ANO NE

é. 1 spoluucasti rodici

Respondent | dostatecné pii | ANO ANO ANO ANO NE

é.2 spoluucasti rodici

Respondent | dostatecné NE - ANO ANO ANO

¢.3

Respondent | nedostatecné ANO ANO ANO ANO NE

¢. 4

Respondent | nedostatecné ANO ANO ANO ANO NE

¢.5

Respondent | nedostatecné NE NE ANO ANO NE

¢.6

Respondent | nedostatecné ANO NE ANO ANO NE

¢.7

Respondent | dostatecné pii | ANO ANO ANO ANO ANO

¢.8 spoluucasti rodici

Pété otazka je zaméfena na finan¢ni naro¢nost péce o jedince s autismem
ve vztahu s vysi finan¢nich pfispévka statu. Jen jeden respondent povazuje
ptispévky statu za dostate¢né. 3 respondenti uvedli, Ze pfispévek je dostatecny,
ovSem pokryje ndklady na dit¢ jen pii jejich CasteCné spoluucasti. 4 z 8

respondentll povazuji piispévky statu za zcela nedostatecné. Hlavnim diivodem
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pro nedostatecnost je podle rodict neadekvatnost pti ur€ovani stupné piispévku
pro osobu blizkou. Jen 1 z respondenti pobira IV. stupeii péce, 4 respondenti
uvedli, Ze pobiraji III. stupen piispévku na péci a 3 z oslovenych rodin pobiraji
II. stupent pfispévku na péci. VSichni rodie oznacili kritéria pro urceni vyse
ptispévku na péci za nevypovidajici. Je pravdou, ze fadu véci dokéaze jedinec
s autismem sam diky zautomatizovani ¢innosti. Nesmime ovSem piehlizet fakt,
ze takovyto jedinci nesmi nikdy zlstat delSi dobu sami. Jejich zkratovité
jednéani a nepochopeni okolniho svéta mlze mit nedozirné nasledky at’ uz ve
vztahu k sobé samym, tak ve vztahu k okoli. 6 z 8 oslovenych rodin uvedlo, ze
alesponi jeden z rodi¢ti chodi do zaméstnani. Pravé vedlejsi piijem umoziuje
rodindm vytvaret rezervu. Jedna se zaroven o ty rodiny, které si mohou dovolit
davat své dit¢ do zaifizeni USP denné & nastdlo. Viech 8 z 8 respondenti
pobira ptispévek na péci, vSechny tyto déti pobiraji od dospélosti invalidni
diichod. Dv¢ rodiny navic uvedly, ze berou i dalsi piispévek od statu, a to

konkrétné piispévek na dopravu.

Z rozhovorl vyslo najevo, Ze invalidni dichod a piispévek na péci
pokryje v nékterych piipadech celou c¢ast, u n€koho jen Cast omezenou,
poplatki za sluzby nasledného zaiizeni USP. Spolutéast rodi¢ii je nutna
predevsim u obleCeni, dale u dopravy pii dennim dovazeni svého ditéte do
zafizeni, které je v mnoha pfipadech i n€kolik desitek kilometrd vzdalené od
mista bydlisté. Dalsi véc, kterou musi doplacet rodice, jsou léky. I kdyz rodice
neuvedli medikaci na zmirnéni agrese, vétSina z déti respondentl bere
pravidelné 1éky na epilepsii, cukrovku ¢i nemoci dychacich cest. A praveé
doplatky za léky tvoii u oslovenych rodin nejvyssi nutnou ¢astku, kterou musi

hradit ze svych ptijmu.
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5.5 Ovéreni predpokladu vyzkumu

Abychom mohli ovéfit platnost stanovené hypotézy, je nutné zformulovat

odpovédi na vyzkumné otazky, které byly vSechny zodpovézeny.

Jaky je vztah mezi Skolni dochazkou a zvySenim urovné vybranych

schopnosti a dovednosti u jedince s autismem?

Vzhledem k ziskanym datlim lze fici, Ze vliv povinné Skolni dochazky na
jedince s autismem je zdsadni a nenahraditelny. Respondenti pozorovali na
svych détech vyrazné zlepSeni ve vSech smérech, zejména pak v oblasti
sebeobsluhy a komunikace. Skolni prostiedi dava jedinctim s autismem ¥ad a
pravidla, ktera jim napomahaji ke zlepSeni kvality Zivota a pochopeni okolniho

svéta.

Jaka je uroven poskytované péce jedincim s autismem v naslednych

zarizenich Ustavu socialni péce?

Z uskute¢nénych rozhovorti vyplyva, ze troven péce o dospélé jedince
s autismem je v Ceské republice velmi nizka. Existuje minimum zafizeni, které
dokazou poskytnout péci, na kterou jsou zaci autistickych tfid nauceni.
Polovina respondentii je spéti v USP &asteénd spokojena, 2 vyjadfili
nespokojenost. Hlavnim problémem zaiizeni USP je neadekvatni prosttedi pro
jedince sautismem, vysoky pocet klienti na zaméstnance zafizeni a
neadekvatni formy péce o jedince s autismem. Existuji zafizeni, kterd jsou
schopna poskytnout takto specifickym klientim adekvatni péci, maji vSak

velmi omezenou kapacitu a takovych mist je tedy fatalni nedostatek.

Jaka je uroven samostatnosti u jedince s autismem ve vybranych oblastech

sebeobsluhy?

Ze ziskanych dat vyplyva, Ze troveil samostatnosti u jedinct s autismem

po ukonceni Skolni dochazky klesa. Jedna se o jev, ktery se nese ruku v ruce se

94



ztratou pevného rezimu a struktury. Uroven samostatnosti klesd zejména u

oblékani a pii konzumaci jidla.

Jaky je vztah mezi stupném agresivity a moZnosti umisténi jedince

s autismem v nasledném zarizeni Ustavu socialni péce?

Ziskana data prokazuji, Ze stupen agresivity piimo ovliviiuje moznosti
umisténi jedincti s autismem do zafizeni USP. Cim vy$§i miru agresivity
jedinec vykazuje, tim méné& zaiizeni USP je ochotno a ma moznost poskytnout
mu péCi. Zrozhovorti srespondenty vyplyva, ze neadekvatni prostiedi a

ptibyvajici vék v jedincich s autismem agresi stupiiuji.

V jaké mire finan¢ni prispévky statu pokryvaji naklady na péci o jedince

s autismem?

Polovina oslovenych rodi¢ti jedinct s autismem povazuje piispévky statu
za nedostate¢né, 3 z nich povazuji ptispévky za dostatecné za pfedpokladu, ze
v rodin¢€ je pracujici rodi¢. Invalidni dichod casto pokryje vétSinu Castky,
kterou rodi¢e hradi za péci v USP, piispévek na péci je vsak nedostatecny.
Stravu, obleceni, medikamenty a dal$i vySe popsané polozky musi rodice
doplacet svépomoci. Castym jevem vsak je, Ze jejich dité nepobyvé v zatizeni

USP denné a najt si stalé zaméstnani byva pro rodi¢e nemozné.
5.6 Shrnuti vysledki vyzkumu
Byla stanovena ustiedni hypotéza:

Jedincim s autismem nejsou v dospélosti poskytovany adekvatni

podminky pro jejich dostatecné zaclenéni do zivota spolecnosti.

Respondenty poskytnuté informace ve vztahu k vyzkumnym otdzkam

hypotézu potvrdily, hypotéza je tedy vzhledem k vyzkumu platna.
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Provedenim vyzkumného Setfeni dosahla autorka vlastniho hlubsiho
poznani v dané problematice. V ptredeslych castech jsou podrobné uvadény
odpovédi na jednotlivé vyzkumné otazky. Je vSak nezbytné shrnout zékladni a
podle dotazanych rodi¢li nejsou jedinclim s autismem a tézS$im stupném
mentélni retardace v Ceské republice poskytovany adekvatni podminky pro
jejich dostatecné zaclenéni do Zivota spole¢nosti. Toto tvrzeni vyplyva zejména
ze ti1 zjiSténych faktd. Dotazovani rodice poukazuji na svou nespokojenost
s pé&i o jejich déti v Ustavech socialni péée. Nejvétsim problémem je vysoky
pocet klientii a riznorodost jejich postizeni v jedné skupiné. Takové prostiedi
je pro vétSinu autistl rusivé a lze predpokladat, Ze mize u jedince s autismem
vyvolat projevy problémového chovani. Déle je tfeba brat na védomi, ze
samostatnost jedinct s autismem vzhledem k neadekvatnosti prostfedi klesa.
Dovednosti osvojené¢ a naucené¢ zdob Skolni dochazky mohou byt pii
nevhodném zachazeni u jedince s autismem zapomenuty. Proto je mnohem vic
potfeba péce rodi¢h. Jsou to cCasto oni, ktefi své dit¢ dal vedou ve
Skolou nastaveném rezimu a diky tomu je jejich dit¢ schopné jisté miry
samostatnosti napiiklad v sebeobsluze dosahovat i v dospélosti. V neposledni
fad¢ hraje v dospélém zivoté jedince s autismem velkou roli agrese, kterd se
mize pii dlouhodobé frustraci a neadekvatnim zachdzeni objevit i u dfive
neagresivnich jedinci a tim eliminovat jejich Sanci na umisténi do zafizeni

USP.
5.7 Kazuistika vybraného jedince s PAS

Pro doplnéni vyzkumu této diplomové prace byla zpracovana piipadova
studie jednoho vybraného jedince, jehoz rodi¢ se stal respondentem rozhovoru
uvedeného v této praci. Jedna se o chlapce, u kterého lze pozorovat vyrazné
projevy problémového chovani a jeho umisténi do nasledného zatizeni USP

vvvvvv

nazyvat Martin.
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a. osobni anamnéza

Martin se narodil pfedCasné, té¢hotenstvi probihalo bez komplikaci. M4
dvojce, také chlapce. V Sesti mésicich mu byla diagnostikovéana rakovina plic.
Podstoupil né€kolik operaci s naslednou 1é€bou cytostatiky. Podle 1ékait takto
naro¢na lécba ovlivnila Martintiv vyvoj. Matka uvadi, Ze Martin zacal mluvit a
breptat v dob¢, v jaké to odpovidd zdravym détem (cca 1,5-2 roky véku). Po
kazdé¢ aplikaci cytostatik vSak vSechny jiz osvojené dovednosti piestal délat,
véetné pretaeni na bficho ¢i batoleni. Po 1éCebném pobytu a dlouhé 1écbé
nemoc Martin pfekonal. Verbélni komunikaci si neosvojil nikdy, ve Skolnim
prostiedi pracoval s piktogramy, do prostfedi domova vSak nebyl tento zpisob
komunikace ochoten ptfevést. V obdobi puberty se u Martina objevily silné
projevy agrese. Nejprve byla agrese zamétena na ni¢eni vybaveni domacnosti,
nasledné pfisla silnd autoagrese, ktera vyvrcholila napaddnim lidi v okoli.
Ter¢em utokl se pro Martina stavala nejCastéji matka, utoc€il i na pedagogické
pracovniky ve Skole. Matka dlouho odmitala tlumici medikaci, bala se, jak moc
velkd zména v osobnosti Martina nastane. Pfi zkuSebnich davkach tlumicich
I¢kit Martin vétSinu dne ve Skole prospal, na ptani matky tak byla 1écba

medikamenty zastavena.
b. rodinna anamnéza

Martin vyristal s dvoj¢etem Jirkou a starSi sestrou. Martinovo dvojce
stejn¢ jako on vykazovalo projevy opozdéného vyvoje, sestra je bez postizeni.
Jirkovy dovednosti pozd¢€ji dosahly piijatelné urovné, verbalné¢ komunikuje,
vyucil se a nyni pracuje. Trpi ovSem silnou naivitou, ma Spatnou financni
pfedstavivost. Je proto nutny dozor nad jeho Zivotem, Zije tedy stdle ve
spolecné domacnosti s matkou. Kdyz Iékafi Martinovi diagnostikovali ve 4
letech autismus, nabadali matku, aby ho dala do ustavu a plné se vénovala
Jirkovi, z n&j pry ,,mohlo néco byt*. Odlozit Martina matka striktné odmitla.

Toto rozhodnuti je obzvlast obdivuhodné vzhledem k rodinnym okolnostem.
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Vraném véku dvojcat se jejich rodice rozvedli, matka ziistala s chlapci i

sestrou sama.
c. Skolni anamnéza

Zasadni pro rozvoj chlapct bylo zahdjeni dochazky do matetské Skoly.
Oba navstévovali jeden rok matefskou Skolu bézného typu. Jirkovi kontakt
s détmi velice pomohl, zacal verbalné¢ komunikovat a jeho vyvojova uroven se
rychle zvySovala. Martin oproti nému zacal chodit do matefské Skoly pozdéji,
byl vzhledem ke svym zdravotnim komplikacim v raném détstvi mnohem
nachylngjsi. V détském kolektivu Martin dokézal setrvat, avSak narusSeni
ritudlll v ném jiz v pfedSkolnim véku vyvolavalo vztek, kiik a nepochopeni
celé situace. Naptiklad pokud se oblékl na prochazku, ale venku prselo a on se
musel svléknout zpatky, nebyl schopen to pochopit, byl to nedokonceny ritual.
Ostatni déti jako by ho obtézovaly, hral si sdm stranou od vSech, o kontakt

nestal.

Povinnou Skolni dochazku zahdjil Martin na doporuceni feditelky
matefské Skoly v zakladni Skole specidlni s jednoletym odkladem. Pfi nastupu
do Skoly byl rovnou zatazen do autistické tfidy. Kdyz prvni den pochopil, Ze si
pro n¢ho matka odpoledne pfijde, chodil do Skoly rad. Autisticka tiida mu
poskytla strukturu a tad, kterou on tolik vyzadoval. Naucil se ve Skole pouzivat
piktogramy jako prostfedek alternativni a augmentativni komunikace. I v
sebeobsluznych ¢innostech se zvySovala mira jeho samostatnosti. Dosel si sam
na zachod (pokud védél, kde je), doSel si do kuchyné sam pro piti i néco
malého k jidlu. S ptichodem puberty ale nastala zména, Martin zacal byt ¢im
dal vice agresivni, a to se promitalo v zivoté doma i ve skole. Jiz bylo zminéno
vyse, ze na tlak okoli matka nakonec nechala u Martina nasadit medikace na
utlumeni agrese. Utlum ale nastal az pfili§ velky, od uzivani medikace

ustoupila.
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Z vystupniho hodnoceni Martina, které vypracovala tfidni ucitelka pfi
ukonceni posledniho roku povinné Skolné dochazky vyplyva, ze jeho
samostatnost byla na pomérné vysoké urovni, stejn¢ tak jako jeho schopnost
porozumé&t mluvené feci. Ucitelka v hodnoceni uvadi naptiklad tyto body, které
se jevi autorce jako velice dulezité: Martin reagoval na své jméno i piijmeni,
podle slovniho pokynu rozpoznal obleceni, €asti téla, potraviny apod., byl
schopen vyborné ndpodoby pohybt, rychle se adaptoval i v prostiedi mimo
Skolu, ovladal 1 i¢elové spojeni dvou obrazkii (napt. ovladac — televize, kvétina
— konvicka), na vysoké Urovni byla i jeho jemna motorika, pracoval
s obrazovym material na zédklad¢ slovniho pokynu, velice zdatny byl v télesné
vychové a celkové jeho hruba motorika byla na uspokojivé urovni. Velice rad
mél Martin hudebni vychovu, aktivné se zapojoval do hudebné—pohybovych
¢innosti. Z hlediska sebeobsluhy byl Martin schopny najist se sam, uklidit své
misto po stolovani, oblékal se bez dopomoci, sdm si dosel na WC. V prostiedi,
kde Martin citil rezim a strukturu, nebyly zachvaty agrese tak Casté, i kdyz i

v prostiedi Skoly se objevovaly.
d. Zivot po ukondeni $kolni dochazky

Jiz ke konci posledniho Skolniho roku chodil Martin na zvykdni do
zafizeni nasledné péce. Jednalo se o jakési ,,zvykani“ na jiné zafizeni. Matka
ho tam rano odvezla, odpoledne si ho vyzvedavala. Ackoliv bylo prostiedi
sestavené dle struktury a byl stanoven stile se opakujici rezim, Martin nebyl
v takovém zafizeni schopen adaptace. Nemohl se snést s jinou klientkou, ktera
neustdle vykftikovala ¢i se jinak hlasité¢ projevovala. Martina to u jakékoli
¢innosti rusilo, vyvolavala v ném vybuchy agrese. Poté co zdemoloval cast
vybaveni a napadl vychovatelku, feditelka Martina ze svého zafizeni vyloucila.
I ona na matku Martina tlacila, stejn¢ jako l1ékafi, aby ho dala na diagnosticky
pobyt v psychiatrické 1écebné. Okoli matku nutilo k nasazeni tlumici medikace.
Jiné zatizeni USP nebylo ochotné Martina piijmout. Poté co ukonéil v Eervnu

povinnou Skolni dochézku, v srpnu nastoupil do Psychiatrické [éCebny
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v Opafanech. Matka od takového pobytu ocekavala nalezeni nejvhodnéjsi
medikace, ktera u Martina eliminuje zachvaty agrese a umozni mu zafazeni do
zatizeni USP. Podle matka nebyly Opafany rozhodné $tastné rozhodnuti.
Misto nalezeni vhodné medikace doslo u Martina k totalnimu utlumeni, které
de facto ,,vymazalo“ vSechny osvojené¢ dovednosti. Martin byl rdzem na
plenach, nebyl schopen se sam najist, byl naprosto odevzdany svému okoli.
V psychiatrické 1é€ebné nakonec stravil devét mésicli, pro matku to byla
ptekvapivé dlouhd doba, ofekavala dobu pobytu mnohem kratsi. Ale ani pfi
pobytu v lécebné pres veSkerou odevzdanost Martin nebyl uplné klidny.
Nesnesl jakykoli kolektiv, nakonec byl personal donucen mu dat zvIast’ ltizko
do byval¢ herny. Matka pokoj ani podminky v lécebné¢ nikdy nevidéla,
vpusténa byla jen to navstévnického pokoje. Kdyz pfijela svého syna navstivit
nereagoval na ni, jako by ji ani nepoznaval. Neusmal se, nijak nekomunikoval.
Po ukonceni pobytu v Opatanech byl piedan do péce matky. Podle ni trvalo
témet rok, nez se Martin zase usmal. Osvojené navyky a dovednosti ale pobyt
v Opafanech nevratné eliminoval, Martin zistal dosud na plenach, trovein jeho
samostatnosti je miziva. Doma s matkou stravil Martin minimalné tfi roky, kdy
se jeho agrese stdle navySovala. NejCastéji si svou agresi vybijel pravé na své
matce. Zhruba po tfech letech setrvani doma byl Martin na zkousku umistén do
zafizeni USP na Vyso¢ing. Umoznili mu, aby byl na pokoji sim. Byl tam tii
dny na zvykani spolu s rodinou. Po odjezdu rodiny ovSem zac¢al znovu vyvadét,
po tiech dnech byl ze zatizeni vyfazen pro nezvladatelné problémové chovani a
pfevezen do psychiatrické 1é€ebny. Dalsi rok a pil byl Martin doma, odkézan
jen na pé¢i matky. Nyni je uz &étvrtym rokem v zaiizeni USP v Merkling.
V Merkling je Martin spokojeny, zaméstnanci zafizeni ho zvladaji, zvykl si i na
klienta, ktery ¢asto vykiikuje (podobné jako tomu bylo v prvnim zafizeni USP,
do které¢ho byl umistén). Martin je v Merkliné¢ umistén do specializovaného
zafizeni pro tézce mentdlné retardované autisty, kde jsou v soucasné dobé

nastalo umisténi Ctyfi klienti. Jednou za mésic si ho matka bere vzdy na
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minimalné pét dnlt domt, pies léto na delsi dobu a samoziejm¢ na Vanoce.
Jesté¢ pfed umisténim v Merkliné matka Martina nechala hospitalizovat
v psychiatrické 1é¢ebné v Betkovicich. Tam Martin ziskal optimalni medikaci,
ktera umoziuje jeho umisténi do zatizeni v Merkling, je schopen pohybovat se,
naji se 1zici. Ve spojitosti s novou medikaci matka upozorfiuje i na vyrazny
ptibytek na vaze. OvSem jiné dovednosti v oblasti sebeobsluhy jsou i na dale

na nulové urovni.
e. prognoza

Martin i jeho rodina maji velké §tésti, Ze se po letech hledani naslo
zafizeni, které dokaze poskytovat takovou péci, jakou Martin vyzaduje.
Autorka se osobné¢ domniva, ze spusSténi agrese v dospélém véku (po pobytu
v Oparanech) bylo spusténo dlouhodobym pobytem pouze s matkou. Matka
neni schopna se synovi vénovat neustdle, vymyslet mu adekvatni zabavu a
¢innost. Matka musi vydélavat penize, vafit, uklizet. To Martin nebyl schopen
pochopit a zkratka se mohl nudit. Je zajimavé, Ze nejprve nicil véci, poté
ublizoval sobé. Postupem casu uz ale projevoval agresi vyhradné vici jiné
osob¢, konkrétné vici matce. Jednou z moznosti, pro¢ to tak Martin délal, je
dle ndzoru autorky efekt, ktery takové chovani mélo. V momenté napadeni
matka vSeho nechala, zménil se smér jeji pozornosti jen na Martina. Zménila
své chovani Casto tak, jak to Martin chtél. Pokud byli n¢kde pry¢, v ptipadé
utoku $li domu (tak, jak Martin chtél). Novd medikace zplsobila vymizeni
agrese v tak vysoké mife, jaka byla do té doby. Svou roli jisté hraje i vyrazny
ptibytek na vaze. Martin ted’ uz neni tak pohyblivy, neni schopen tak rychlych
vypadl jako dfive. Nalezeni adekvatniho prostfedi matce pfislibuje vidinu
klidu. Martin mé kde zit, Zije v misté, kde se jevi spokojené. Vychovatelé jeho
chovani zvladaji. Osobni nézor autorky je takovy, ze pokud bude pfislusna
medikace u¢inna a podminky v zafizeni v Merklin¢ se nijak zdsadn¢ nezméni,
je mozné, ze se agresivni chovani eliminuje na nejniz§i moznou Uroven.

Osobnim doporuc¢enim pak muze byt Castéj$i navstéva psychiatra, kontrola
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vhodnosti medikace, sledovani zmén chovani. Pokud by se agrese zacala u

Martina objevovat znovu, bude nutna v€asna zmeéna terapie.

102



Zavér

Tato diplomova prace se zabyvala jedinci s poruchami autistického
spektra spolecné s pfidruzenym téz§im stupném mentalni retardace. Cilem
prace bylo zjistit moznosti a popsat kvalitu Zivota jedinci s autismem
spojenym s té¢z§im stupném mentalni retardace po ukonceni povinné Skolni
dochazky. K dosazeni stanoveného cile bylo nutné nejprve zformulovat
teoretickd vychodiska a nasledné¢ provést vyzkum, ktery by teoreticka
vychodiska ovéfil v praxi. V ramci vyzkumu této prace byla zvolena metoda
kvalitativni, konkrétné¢ technika polostrukturovaného rozhovoru. Vyzkum byl
proveden na uzkém vzorku rodict dospélych jedinct s autismem, kteti maji
ukoncenou povinnou Skolni dochazku. Cil prace byl dle autor¢ina nazoru
splnén. MoZnosti jedinct s autismem v dospélém Zivoté byly popsany nejprve

teoreticky, nasledné pak ovétreny prakticky.

Pii psani této diplomové prace bylo dosaZzeno n¢kolika zjisténi. Prvnim
znich je, ze Ceské specidlni Skolstvi je schopno poskytovat adekvatni péci
jedincim s autismem. Povinnd Skolni dochdzka jedince s autismem zasadné
ovliviiuje, poskytuje mu rozvoj a moznost osvojeni klicovych dovednosti
nezbytnych pro fungovani v dospélém zivoté. Bohuzel, nemizeme to samé fici
o naslednych zafizenich Ustavu socidlni péce. Z provedeného vyzkumu
vyplyva, ze v Ceské republice je nedostatek naslednych zafizeni, ktera by byla
schopna poskytnout jedinciim s autismem adekvatni péci. Teoreticka Cast prace
zformulovala podminky, které dosp¢li autisté potiebuji a vyzaduji k napliiovani
kvalitniho zivota, podle rozhovoru s vybranymi rodi¢i se s takovymi
podminkami v praxi u svych déti nesetkali. Druhym, pro autorku vyznamnym,
zjisténim pii psani této prace bylo, jaké jsou moznosti pro piijeti jedince
s autismem do naslednych zafizeni USP. Potadniky umisténi nabizeji seznamy
az s n¢kolika desitkami zadosti s cekaci dobou v horizontu az deseti let. Provoz

adekvatniho zafizeni pro dosp¢lé autisty lze praktikovat jen ve velmi
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omezeném podtu klienttl. Vzhledem k faktu, ze v Ceské republice existuje a
funguje jen minimum takto vhodnych zatizeni, jsou jedinci s autismem nuceni
zit v nevhodnych podminkéch, ¢i jsou rodiny odkazané péci o jejich dité
zvladnout pouze svépomoci. Je vSak nevyvratitelné, ze takovou péci mohou

rodic¢e zvladnout v Castych ptipadech jen do urcitého veku.

Naplnit cil diplomové prace vyzadovalo ptfekonat jista tskali. Jednim
z nejvetsSich problémi pii psani této diplomové prace byl nedostatek literatury
¢i odbornych praci, které by byly zamétené Cist€¢ na osoby s poruchami
autistického spektra vyhradné¢ v dospélém zivoté. Jedinci s autismem po
ukonceni Skolni dochazky jako by mizeli zpole zdjmu pii volbé témat
vysokoskolskych praci ale i z oblasti vydavani védeckych publikaci. Dal§im
uskalim bylo osloveni a ziskani svoleni k rozhovoru vybranych rodict.
Vzhledem k casové vytizenosti rodi¢li byla autorka ¢asto nucena rozhovor
uskutectiovat 1 v prostfedich, kterd byla zjejtho pohledu ruSiva. Ziskat
potiebna dat vSak nebylo jinou cestou mozné. Vybrana metoda vyzkumu se ale
prokédzala jako vhodnd, umoZznila autorce vhled do dané problematiky a

nasledné vyhodnoceni stanovenych vyzkumnych otdzek.

Tato diplomovéa prace miize byt pfinosna piedev§im pro rodice déti
s autismem. Pfedkladana teoretickd vychodiska lze povazovat za piehled
souCasn¢ dosazené¢ho poznani v oblasti poruch autistického spektra. Rodi¢
v ném muze najit své dité, ucitel v ném mulze najit svého zdka. V teoretické
casti je prehled o projevech daného postizeni, o vyvoji jedince a jeho
osobnosti, o vhodnych vychovnych a vzd€lavacich metodach, a predevsim o
formach péce, které Ceska republika jedinctim s postizenim poskytuje po
ukoncéeni povinné skolni dochézky. Praktickd ¢ast pak ptredstavuje ndhled do
zivotll vybranych rodin. Pfepisy rozhovori umozni ¢tenafi pochopit osudy
rodin a SirSich souvislosti pfi vychové jedince s autismem a t€ZSim stupném

mentélni retardace. Piepisy rozhovori nabizi fadu osobnich ptibéhi, z nichz
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nékteré budi des, ale ne¢které naopak vyvolavaji usmév na rtech. Tyto piib&hy a
ostatni ziskané informace nelze generalizovat na celou spolec¢nost, 1ze se z nich
ale poucit a vyvodit z nich disledky. Tato diplomova prace mize poskytnout
rodi¢im déti s autismem jakousi vizi toho, kam muze vést vyvoj jejich ditéte,

jaké mohou ocekavat situace. To autorka osobné povazuje za nejveétsi piinos.

Z realizovanych rozhovort vyplyva dals§i mozny smér vyzkumu, ktery by
mohl na tuto diplomovou praci navazovat. Bylo by jim dotaznikové Setieni
idealn¢ na celorepublikové urovni, které by zmapovalo kvalitu poskytované
péce jedinctim s autismem v dosp&lém Zivoté v naslednych zatizenich USP.
Takto ziskana data by mohla pfispét k poukdzani na nedostatek adekvatnich
zatizeni USP. Tuto praci by bylo mozné dale rozifit o vice respondentd a

dosahnout tak zmapovani kvality Zivota u vice jedinct.
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Navrh opatreni

Vzhledem k dosazeni vlastniho hlub§iho poznani problematiky autismu u
dospélych jedinct pfichdzi autorka snavrhy opatieni, které vychazeji ze

ziskanych poznatkl z provedeného vyzkumu.

Mezi prvni navrhované opatfeni lze pochopitelné zatadit zfizovani
vy&§iho poétu naslednych zatizenich USP, ktera by byla uréena vyhradn& pro
jedince s autismem. Vzhledem k finanéni nérocnosti a nedostatku
kvalifikovaného persondlu vidi autorka moznost feSeni v zakladani
samostatnych skupin, které by pracovaly pod zéstitou jiz fungujiciho zatfizeni
USP. Takova skupina by byla uréena pouze jedinctim s autismem, navic by byl
omezen pocet klientll na optimalni minimum. V takové skupiné by jedinci
s autismem setrvavali pfi vychovné—vzdélavacich ¢innostech za ptedpokladu,
Ze na jiné ¢innosti by se opét pojili s ostatnimi klienty. V uzaviené skupiné by
bylo mozné v praxi udrZet alespoil zéklady strukturovaného uceni a poskytnout

tak klientim s autismem zadouci podminky.

Druhé opatieni autorka navrhuje v oblasti kritérii pro urcovani vyse
prispévku na péci o osobu blizkou. Jedinec s autismem dokéze vykazovat
vysokou miru samostatnosti, ovSem dohled nad jeho ¢innosti je ¢asto nezbytny.
Rodiée &i pracovnici USP musi jedinciim s autismem vybirat a pfipravovat
vhodné obleceni, pfipravovat a pfedkladat jim stravu, dohlizet nad hygienou,
doprovazet ho pii jakémkoliv pfesunu mimo bydlist¢ ¢i pobytového zatizeni.
Proto se autorka domniva, Ze by jedinci s autismem a pfidruzenym téz$im
stupném mentalni retardace m¢li byt zafazovani nejnize do III. stupné péce,
idedln¢ vSak do stupné IV., tedy nejvyssiho. Finan¢ni naro¢nost péce o jedince
s autismem je dle dotazovanych rodic¢l ve vétSiné piipadii zvladnutelnd pouze
s jejich spolutiCasti. Je vSak nutné myslet na takové rodiny, kdy zlstane

s ditétem jen jeden z rodicu, ktery nemtize chodit do prace. Finan¢ni naroky na
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distojny Zzivot celé¢ rodiny v kazdém pifipad¢é ptesahuji stitem poskytované

prispévky.

Tteti navrhované opatfeni spociva v Sifeni informaci o autismu mezi
Sirokou vefejnost. Je znamym a dokazanym faktem, Ze v poslednich letech dle
statistik jedinct s autismem znatelné piibyva. Ukolem odbornik?l je informovat
Sirokou vetejnost o projevech autismu, a to z nékolika divodii. Jednim z nich
je v€asné rozpoznani nedostatecného ¢i opozdéného vyvoje ditéte, u kterého se
tak d4 jiz vraném détstvi autismus odhalit. Cim dfive se autismus u dit&te
odhali, tim dfive je mu moZné poskytovat adekvatni vychovné podminky, které
zajisti jeho vyvoj. Informovanost je dilezitd také pro rodiny jedince
s autismem. Pokud bude Sirokd vefejnost srozuména s projevy autismu,
eliminuji se tak nepiijemné situace ¢i konflikty, kterym jsou rodiny s autisty
vystavované. Dité s autismem se projevuje neobvykle, je nutné, aby vefejnost
rozpoznala, Ze se nejednd pouze o rozmar v chovani, ale ze autismus je
postizeni, které se projevuje ve vSech rysech osobnosti v kazdodennim Zivotg.
Formou Sifeni osvéty mohou byt letdky, reklamni spoty v televizi, plakaty
v MHD, videa na socidlnich sitich. Naznak posunu v této oblasti zptlisobil
dokument Déti uplnku, ktery byl zvetejnén v letosSnim roce a na socidlnich
sitich vyvolal vinu ohlasu. Toto mlize byt cesta, jak informace o autismu S§ifit
mezi co nejvyssi pocCet obyvatel. Uptfimné doufejme v narlst takovych

moznosti a ptilezitosti Sifeni osvéty.
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Piiloha A — Piepis rozhovoru s respondentem ¢. 1

Tazatelka

Respondent €. 1

V jakém obdobi jste se dozvédéla

to, Ze je vas syn postizeny?

Ve tiech a pual letech. Martin byl nedonoseny. Mam
star§iho syna, méla jsem s tim tedy porovnani a pfislo
mi, ze vyvoj Martina je opozdény. Zacal vroce a pul
chodit, fikal mama, baba, umél paci paci..to jako
vSechno zkousSel. Ve tfech a pil letech to néjak vazlo.
Byli jsme v Motole a tam nam fekli, ze to bude asi lehka
mentalni retardace. O autismu sme se dozvédéli az

kolem...v péti letech, taky v Motole.

Détsky autismus?

Détsky a pozdéji byl atypicky.

Jaka byla reakce? VasSe reakce.

U me byla horsi reakce na tu mentalni retardaci. Kdyz
jsem si to uvédomila...on byl takovy krasny, blond’aty,
malinkaty stvofeni¢ko...viibec jsem netusila, Ze existujou
né&jaky specialni Skoly, fekli mi, Ze nebude moct chodit
do normalni $koly..pro mé byl Sok, Ze bude chodit
s cikanama. Byla jsem rozhodnuta, Ze ho budu vzdélavat
doma a pofad jsem véfila, ze to tieba zlomim...pofad

jsem si myslela, Ze...

Ze to neni pravda?

Ze to neni pravda, Ze takovej nebude.

Jak podle vaseho nazoru vaseho

syna ovlivnila povinna $kolni
dochazka. V jakych  oblastech
udélal nejvetsi pokrok?

Komunikace, sebeobsluha?

Urcité sebeobsluha. Tam praveé byla pani ucitelka Lenka

H (pozn.: tridni ucitelka autistické tiidy)

On $el rovnou do autistické tridy?

Ano, on Sel rovnou do specidlni Skoly XXX (pozn.




autorky: v ramci ochrany anonymity ndzev Skoly nebude
uveden) do autistické tfidy. Prvni rok byl...vite, on
nikdy nepsal, ale bylo perfektni, ze zacal Cist. Pfitom
moc nemluvil, ale zacal z toho slabikare ¢ist. Bylo mu i
rozumét, to byl pro mé velky pfinos. Jenze pak se mu
zménila pani ucitelka. Ta pavodni $la na matefskou
dovolenou...méla rizikové tehotenstvi. Ta druhd od toho
Cteni upustila...s tim, Ze stejné tomu nerozumi a
prevedla ho na to globalni ¢teni. On pak Cist pfestal coz
mé teda hodné mrzelo. Jeji osoba byla takova, Ze on pak

nechtél ani do $koly chodit.

To uz nebyla autisticka tfida?

Byla, jenze stou puvodni ucitelkou to bylo takovy
vzajemny pouto...no, ale tim, Ze mu odesla, on to téZce
nes a v podstaté pfestal vty Skole jakoby pracovat.
Nechtél tam chodit a bylo to takovy...no, ona pak odesla
s tim, Ze to asi neni to pravy a pfisla Lenka H. a ta teda
ho hodné ovlivnila...hlavné v ty sebeobsluze a tam teda
to zacalo zase fungovat. Zase rad chodil do skoly

a...lepsi to bylo.

A pokud jde o komunikaci...on

v té dobé verbalné komunikoval?

On teda vty dobé docela jo. Komunikoval takovy to
jednoslovny...obfas 1 vétu fekl...tam troSku ty

komunikace bylo.

A dneska?

Dneska je to...jak kdy...ale on spi§ dava porad piednost

tomu, Ze nas taha a ukazuje

Je to pro né&j jednodussi.

Ja jsem asi osumdesatkrat zkousela, aby komunikoval,
tak jsem mu ukazovala, aby si jako uvédomil, jak to
je...ono je to takovy ve vlnach. Ja ted’ chodim zpivat
s kapelou. Nékdy ho vezmu s sebou. Oni se mu libi
pisnicky a to je schopen tfeba pisnicku, kterd ma pét

slok...on ty slova zna a fika je nebo spolu...... u né&j neni




problém néco fict, ale pro¢ to ma fikat....on nema divod

mluvit.

Jak dlouho uZ je pry¢ ze skoly?

Uz je to ctvrty rok...od sedmnacti let a je mu

jednadvacet.

Takze spoluprace s pani ucitelkou

H. byl ten nejvétsi pfinos?

Jo, jo...to urCité...ona ovlivnila i mij zivot, protoze ja
jsem byla rozhodnuta, Ze budu pecovat o svého syna, ze
neptjdu do prace a ona pak na mé zacala tlacit, ze bych
si méla najit praci a ja jsem fikala, Zze nemizu. Ona
tekla, Ze ano, ze ho da do druziny. Tak to mé mohly
ustékat matky, protoZe druzina je jenom pro pracujici
matky. Ona mi ho zafadila do druziny a tim, at si
hledam praci a matkam at’ feknu, Ze je tam kvuli tomu,
ze tam jsou mluvici déti a ze potfebuje rozvoj. V ty
autisticky tfidé nikdo nemluvil. Praci jsem si opravdu
zacala hledat, ona mi v tom i pomahala. Déavala mi typy,
dala mi typ i na tu asistentku. Dneska jsem ji hodné
vdécnd, ze me€ k tomu takhle pfiméla...myslim, ze jiny
¢lovek by mé k tomu nepfinutil. Dneska jsem rada, ze to

tak je a uz si nedovedu piedstavit byt jen s nim doma.

Byl Martin po ukonceni Skolni
dochazky umistén do né&jakého

nasledného zafizeni?

Ano, byl to Ustav socialni péée Zahrada. Je to stitni
zafizeni. Pro mé to teda byl naprostej Sok. Ve $kole jsme
byli do déni hodné zatazeni. Pisemné nebo slovné jsem
se dozvidala co délal, jak délal. V ty Zahradé jsem se o
ném nic nedozvidala. Ty vychovatelky jsem vibec
neznala. Prosté ja jsem ho tam rano dala, pak jsem si ho
vyzvedla. Jediné, co jsem se od n&j dozvédéla, tak kejval
hlavou, jestli tam chce nebo nechce. Z kraje se mu tam
ani moc nelibilo...bylo to takovy, ze je tam

odlozenej...nic jsem nevédéla, jestli tam pracuje, kam




chodi do dilny...nic. Za posledni rok se to zménilo. Oni

ho dfiv ani nebrali seSel

Snézku...chodi

na vychazky, pfitom

sice §patng, ale chodi. Casem ho
poznali...poznali, Ze je snim i sranda. Ted jsou nam
nabidnuty vSechny akce a vylety, ktery ta Zahrada

pofada.

Takze tam chodi pofad?

Jo, jo chodi.

Je tam od pondéli do patku?

Ne, ne, manzel pracuje kratkej a dlouhej tejden, takze
kdyZ je doma, tak si ho nechava doma. Takze nékdy tam
jde tiikrat, nékdy dvakrat, nékdy Cctyiikrat v tydnu.

Prosté podle prace.

Takze spokojenost se zlepSuje?

Jo, ted’ uz jo. Zacatek nic moc...ten piechod byl krutej.

Kdo
Zahrad¢..,ze do Zahrady by bylo

vdm dal informace o

vhodné to umisténi? Nebo proc

zrovna Zahrada?

V podstaté jedin€ proto, Ze je to blizko.

...a 0 Zahrad¢ informace byly ze

skoly?

Jo, ze skoly.

V jaké mife je Martin schopen sam

zvladat sebeobsluznou ¢innost?

Hygienické navyky, pouzivani
zachodu, jidlo, oblékani.,.celkové

samoobsluha.

Na zachod si chodi, zvlada...na malou si chodi sam. Na
velkou...dfiv hlasil, Ze jde, ted” pfestal. On si dojde, ale
neumi si utfit zadek. U né&j je spi§ problém si utrhnout
ten papir. On tam sedi a ceka...nékdy i vstane a odejde
neutfenej. Co se ty¢e myti, tak to ho teda sprchuju ja. Je
schopnej si po zachodé umejt ruce. Zuby...nandam mu

pastu na kartaicek a zuby si Cisti sam, ale zadim




nedokonale. Musim mu zuby doéistovat...musim se
pochlubit, Zze v jedenadvaceti nema zadnej kaz. Ja vim,
jak ty postizeny jsou na tom $patné, proto na to kladu
diraz. Ma kartacek tak na deset dni, protoze on ho
kouse...on je schopnej si ty dvé tii minuty Cistit sam, ale
pak musim do¢istit. Koupani...sdm si neumeje nic, nebo
ty ruce...no mozna bysme taky mohli zkusit...ale to
nedava. Co se tyce obleceni...svlikne se uplné celej, to

zvladne.

Se slovnim pokynem?

Jo to urcité, kdyz mu feknete celej se svlikne vcetné
bundy, kalhot...nékdy knoflik. Neobuje si ponozky,

nezapne si knoflik.

Pokud jde o oblast stravovani, jak

je samostatny pfi jidle?

Naji se sdm 1Zici, napichuje na vidlicku, ale musime mu

to krajet.

Ji tedy vidlickou?

No...vétsinou...omacku ne, ale fizek napichuje.

Napada vas jeste néco

k sebeobsluze, co nebylo fe¢eno?

Je obdobi, ze nema jako by ...on nema co délat...je to
jednadvacetiletej chlap a nema co délat. Je skoda, ze
nemame barak...tak ted’ka oslovuju znamy, ktery maj
zahradu...bude padat jisti, jo..,Ze bych k nim $la na dvé
hodiny hrabat...v tom byté neni co délat...obfas ho
poslu s kosem jenZe...kdyZ je oteviena tak ho vysype,
ale kdyz je zaviena tak ne. Snazi se...nadobi si
uklidi...on je zase takovej potadnej..vadi mu, kdyz je
nékde néco tak poklizi...vadi mu kdyz je nékde binec..to
mu vadi....drobecky, $pinavy ruce, je umazanej tak se

utird, ne do sebe, utird se do nékoho.

Zustala mu v papirech z SPC lehka

mentalni retardace?

Ne, ne ma tézkou...nejdfiv byla lehka, pak to byl détsky




autismus, atypicky autismus se stfedné tézkou a

v podstaté ted’...jsou to tak Ctyfi roky ma tézkou.

Takze to bylo jesté ve Skole nebo

az pozdéji?

No, tésné potom...my jsme zadali o né&jaky ty piispévky.
On byl zrovna po operaci. Mél tii operace...kycel, to
lezel Sest tejdnt v sadie, pak mu délali ty achilovky a
pak jako by hodné seSel. Pak jsme byli u ty pani
doktorky a tam vopravdu nedélal nic jen sedél a ta mu

napsala tu t€Zkou. Od ty doby jsme nikde nebyli.

Dalsi otazka je otazka agrese. Ma
Martin néjaké agresivni projevy

chovéani?

Ne, vibec, nikdy nemél. Je teda bez 1ékd. Jednou jsem
zkusila psychiatrické 1éky na né&jakou podporu...aby ja
nevim jak to pan doktor zminil...aby jako tlumil...ja
nevim...aby jako byl jako chapavéjsi, aby se tlumily

jako ty...n&jaky ty...

..aby ho to stimulovalo, aby byl

aktivnéjsi?

No, ale po mésici sme je vysadily, protoze to bylo
stragny...on sice byl takovej, ze sem tfeba §la, pozdravila
jsem pani a on taky pozdravil, coz nikdy pfedtim
neudélal ale pak byl hrozné vyclranej...ono se to
obratilo...ono mu to vic myslelo, ale v podstaté to
vyuzival k tomu, ze $kodil...jo...on pockal, kdyz jsme
usnuli tak chodil po byté a délal véci, ktery mél
zakézany...poustél televizi v noci...jednou jsme byli na
dovoleny. Na brachu zahral, Zze spi a pak tam rozbil
n&jaky sklenice...to nikdy neudélal,

tak jsme to

okamzité vysadili a od ty doby nic nemél.

TakzZe to mélo ten efekt nezddouci?

No, hodné nezadouci.

Finan¢ni nérocnost péce o dité

s autismem...mély  bychom se




zamé&fit vlastné na dostate¢nost ¢i
nedostate¢nost socialnich davek ve
vztahu s vydaji na tu péci po skolni
dochazce 1 béhem ni...vlastné

celozivotné

Jo, no zkraje to teda bylo strasny. My jsme dostali
péci...pé¢i o osobu blizkou, ktera ¢inila 3700,- a byli
jsme tim vyskrtnuty z pracovniho toho...prosté bud’ péci
nebo pracovat...no a vlastné kdyz byl on ve $kolce nebo
ve Skole ja jsem méla moznost ve Skolce pracovat na
¢tyfi hodiny jako stravovaci, no a ja jsem tam nemohla
jit, protoze jsem brala tu péci. Ja jsem to citila jako
hroznou diskriminaci. Mam postizeny dit¢, a je§t€¢ mi
stat diktuje co mizu a co nemizu. Pak se to néjak jako
zmeénilo a do ty Skolky jsem nastoupila kdyz byl jesté
v tom Zvonku (pozn. predskolni zarizeni)...a pak se to
zase zménilo, ale ja jsem ten plat méla menSi neZ tu
péci...ja jsem si fekla..,ja pfece nebudu chodit do prace
za mensi penize. Tak jsem zustala doma no a pak se to
néjak zvysovalo nak na 9000,- no ale opravdu bylo to
jen tak tak néjak na preziti. Manzel vty dobé byl pul

roku bez prace, tak to bylo docela takovy kriticky.

Ted mluvime o obdobi, kdy chodil
do skoly?

Do skoly. No a pak se ten zakon udélal a umoznil, ze
muzeme pii ty péci pracovat, coz bylo fajn pak to bylo
dobry. Pii ty pééi coz bylo téch 9000,- to nebylo na
vyskakovani, ale dalo se. Ale v podstaté.,.on hrozné rad
jezdi, vyletuje, chodi..my mame takovou partu lidi, ktery
kvuli nému to planujou, ona je s nim sranda a ujde do
téch 15 km...takZe na to moc dfiv nebylo, aby sme mu
Mame jeste star$iho syna, kterej pro nas neni tak drahej
jako Martin. Ten...Vénoce a chce déarek za 10 000,-, tak

my mu ho koupime, protoze ta jeho radost. No a hlavné




nas hodné stoji...my jsme to pocitali on byl 12 tejdnt
v roce nékde..,at’ s nama na dovoleny.,.uzasna je Skola
kam chodil, at tedy je tii roky pry¢ tak Lenka H. ho bere
na Skoly v pfirodé...je uzasna. Jezdi stou Zahradou a
pak jsme jeSté v jedny organizaci v Klubic¢ku a ty taky
poradaj tabory. Cokoliv je mi nabidnuto tak se iCastni.
Je teda dobrej, Ze jezdi i bez nas, Ze mu to nevadi, Ze to
ma zpestfeny. No tak to nas taky stoji dost penéz, ale

radi je dame.

Kolik stoji pobyt v Zahrade?

Zahradu platime 350,- denné¢.

A to pokryje ten pfispévek? Mite

na n¢j jeste prispévek?

No, mam piispévek a ma dneska invalidni dichod. Ten

invalidni diichod tak nak pokreje tu Zahradu.

Takze mluvime o pfispévku na
péci, pii kterém se dneska mize i

pracovat a invalidni dichod?

No, tak.

Takze to pokryje tu Zahradu a ty
jeho vylety?

No...pak ale ja se ted hodné¢ zamejSlim na ty
budoucnosti tak si fikam...nebudeme tady porad
nemlzu udélat nakou tu rezervu na néjaky to zafizeni,
tak ho asi bracha nenecha napospas, nemizeme mu ho
hodit na krk...tak jako zvazujeme, ze by se mu mélo
Setfit ale ono toho dneska moc nezbejva. Ja sem si nasla
praci na zkracenej uvazek...na rezervy to neni. Nemuzu
délat svoji profesi...ja mam ekonomickou skolu. Ten plat
tam neni nejhor$i ale ani nejlepsi. Musela jsem s tim
platem dolu, abych s nim byla co nejvic a pokryla jeho

prazdniny a tohle.




Piiloha B — Prepis rozhovoru s respondentem ¢. 2

Tazatelka

Respondent

Prvni otdzka je =zameéfena na
samotnou diagnézu vaseho syna. Co
ma vdiagnéze a kdy jste se

dozvédéli, Ze je postiZzeny.

On se vlastné vyvijel Upln¢ normalné, kdyz to takle
feknu, doopravdy ve dvou letech byl bez plin... komplet,
naopak byl jesté Cilejsi. Sice zacal chodit nékdy ve
tfinacti mésicich, takze v tadytom byl trosku lingjsi, ale
zvatlal, normaln¢ mluvil...vSechno, dokonce chodil do
normalni skolky. AZ potom ten posledni rok...on byl
takovej samotar, takze jsme si fikali...vlastné Tomas byl
prvni tak jsme neméli zadny porovnani s druhym
ditétem, tak jsme si tekli, ze bude takovej
samotaf...samotarskej...a potom ale doslo k tomu, Ze
fakt on se nezapojoval do nékych cilenych her a byl
takove] nesoustfedénej a doporucili mi, Ze by bylo
dobry, aby mél individualni péci a ze je tady skolka pro
malo déti, takze jsme ho na ten posledni asi rok...mozna
pulrok pfemistili do specialky do HabeSovny, jenze to
byla spi§ specialka na astma, alergie nebo takovyhle nez
naky takovy jiny postizeni, tam to bylo spi§ horsi, nez
aby se to zlepSovalo, takze byl vice méné se mnou
potom doma...nebo i s babickou. No a potom vlastné,
nez el do Skoly tak dostal odklad jeden rok, no a druhe;j

rok...my sme vlastné potadné nevédéli kam ho dat...

Sel na b&znou gkolu?

Ne, ne Sel uz do specialky, ale hledali sme...tenkrat
existoval... nakej...Skola Dotek se jmenovala, nebo tak
néjak a byla v Tuchlovicich, bylo to do paty tiidy...byla
to soukroma S$kola, ale zase to nebylo tak hrozny
finan¢né nakladny, ale stejné mi bylo feceno, Ze by to

pro né& nebylo dobry, on byl hrozné vty dobé




hyperaktivni no a $patné mluvil, takze jako prvotni...on
byl na prvnim psychologickym vysetfeni z ty skolky,
jak tikali, Ze je samotafskej a todle, tak sme chodili na
vSechny mozny psychologicky vySetieni a voni
pofad...von bude dys, dys, dys...a nic jinyho, no a uz
sem vlastné byla v jinym stavu s Kamcou a to mu bylo
nakych pét let...a vlasné logopedka...pani doktorka
Merunkova...ona pravé fekla, ta na to pfiSla, Ze se ji
zda, ze by tam mohl byt autismus...naky prvky
autismu..podle téch jeho basni¢ek a takle...Tak nas
poslali na specialni vySetieni na Vertikalu na APLU,
takze tam mu to poprvy vlasné diagnostikovali, Ze je to
infantilni autismus a potom vlastné nasledné stfedné
tézka mentalni retardace ...takZe to je diagndza...no a
pro nas vlastné...ja jsem si zacala hledat co to autismus
je, s manzelem sme to vibec nevédéli, jesli se to da
1é¢it sme se vSude ptali nebo jesli z toho tfeba vyroste a
tak, no a chodili jsme i k Samanum, to nemdzu fict, Ze
ne....ale potom jsme zacali chodit...to ted nevim
v kterym to bylo roce, to chodil uz do specialni skoly na
Kladno, Kamilku jsem méla malou, to mu bylo sedum
nebo osum let a zacala sem s nim jezdit...to teda stalo
firu penéz...jezdila jsem s nim de facto tfiétvrté roku na
tak zvanej ,,EEG bio feetback® tenkrat to bylo Praha,

Plzen, Beroun....

...to byla tenkrat novinka urc¢ité?

No, my sme zacali jezdit ten Beroun, je fakt, ze
s Tomasem jsme zacinali, Ze skoro nechtél ani sedét
v tom kfesle jak byl hyperaktivni, to bylo Sileny, to bylo
uplné jiny dité nez ted’...no a on vlasné to snes chvili na
ty hlavé a tim, Ze on mél hrozné rad auta tak ona mu
tam poustéla ty auta a on musel tim mozkem...jako
jenom myslenkou fidit to auticko, aby se vyhybal
riznym dirdm na silnici a tak...jak se vyhybal tak ono

to pink, pink ono to jako hezky cinkalo no a kdyz se




nevyhybal, prestal se soustfedit tak ono to myslim

zacalo hrozné moc cinkat moc nahlas

.... rusive?

No, nepfijemné...ono ho to hrozné nutilo se soustiedit.
Je fakt, ze kdyZz jme tam jako zacali tak to vydrzel pét
minut a kdyZ jsme po tom tfictvrté roce koncili tim, ze
ja sem ho tam pfivedla, $la sem si nakoupit na nameésti a
tteba po hodiné on a Tomas tam furt cinkal...uplné
perfektni...on se mi tam hrozné zklidnil. Ja fakt si

myslim...tady tomu davam jako velkou tu...

...zasluhu?

Jo, zasluhu, ze zty hyperaktivity tam se dostal a
z takovyho vlbec soustfedéni, ze to bylo daleko
lepsi...no a taky my sme udélali chybu, ze kdyz von Sel
vlastné do ty skoly, tak my sme ho dali do toho Slunce,
tak sem po chvilce pochopila, ze to neni to pravy
vofechovy, ze Tomas asi prosté dokaze daleko vic a Ze
by potfeboval domaci tkoly, ze to jak byl tady jako
dopoledne na hlidéni...Jo tak to je takova ta
Skolka...oni jako uz dneska jsou taky jinde, ale tenkrat
to prosté takovy bylo. My sme jako ze zac¢atku nevédéli,
nékdo nam radil $kolu kterou pak vychodil, nékdo nam
radil Stochov...jo a furt jedno nebo druhy...doktofi
jako...my sme se ptali furt odbornikti a kazdej nam radil
néco jinyho...nikdo nam nefek...ma takovou diagnozu,
dejte ho sem tady ho to zvedne...ja myslim, Ze na tom
Stochové to docela troSku opadlo...on tam byl dva
meésice a pak Sel do specialky na Kladno, jenze tam v ty
tfidé...v normalni tfidé nebylo misto a Sel do ty
autisticky, jenze aby tam byly déti, ktery vubec
nemluvéj, jsou na plinach, tak podle mé to dité jde
dolu...ja si myslim, ze to dité¢ by mélo mit nad sebou
vzdycky lepsi, aby ho to tladilo doptedu...j6??, kdyz to
dité je schopny, kdyz neni schopny...tak...on tim taky
jak mneni typickej autista...tak sem dycky chtéla, aby




mél nad sebou ty lepsi déti. On tfeba udil se i psat, Cist a
poéitat...umé&l hezky psat, no ¢et no...ze zacatku sme ho
v tom uceni hrozn& drtili...prosté¢ potom sme zjistili, Ze
to jako nema cenu...on tfeba piecet m, a, m, e, I, e...ale
on to vtom mozku nedal dohromady..se mu to
nespojilo ty pismenka...no a potom sme tam piesli na to
globalni ¢teni...coZ no to jako, no...on se néco naucil,
ale jako na co. Potom teda pfislo to obdobi takovy ty
agrese. To bylo v ty prepuberté...on nevédél, nedokazal
se zklidnit...ne§lo to po dobrym po zlym...on se
potil...mél uplné typicky zachvaty...potom Sel na agresi
i na mé...ja sem nemohla rozsvitit, otevfit dvefe. Ja sem
rozsvitila a on...né, ja, rozsvitim, j& voteviu dvefe...jo

a takle m¢ deptal kazdy rano, neZ ja sem jela do prace

To mu bylo dvanact, jedenact?

Ne, to mu bylo deset...ja si myslim, Ze mu bylo
deset...to bylo hrozny...ve Skole byl v pohodé, podle
toho co sem slySela vod pani ucitelky...no ale prosté
doma...my nez sme dojeli do ty Skoly, tak ja sem ho
kolikrat chtéla odvézt domu, on si mé tieba lehnul pted
auto...no hrozny, to byly nervy...a on to neud¢lal pred
tim manzelem..on to udélal jenom piede mnou, protoze
jd& sem snim byla nejvic c¢asu, tak mé nejvic
terorizoval...to bylo hrozny a on tfeba i Kam¢u i mé
Skrabal, Stipnul. On radsi sedél hodinu pred
Kauflandem v auté poslouchat svoje pisni¢ky nez, aby
Sel do tojo Kauflandu s ndma a mél tam okolo sebe ty
lidi. Kdyz sme §li do restaurace, tak sme sedéli u
vchodu, aby sme méli tu moznost uprku. Z lidi byl
hrozn€ nervozni...zacal znich Silet. Bylo to vosklivy
obdobi trvalo tak pul, tfictvrté roku...zacaly sme chodit
do Rosy. To byl muj Gplné prvni klub, kam sem zacala
chodit s téma maminkama jinych déti ze Skoly...fikala
sem si...no dobry, krouzek, Tomas se tam néco nauci. Ja

sem to brala jako krouzek, potom to vlastné bylo




psycho i pro mé...jako psycho pomoc...no, a i tam nam
doporucili psychiatricku, kdyz mél ty zachvaty. No a
zacali sme jezdit do Krée...vloni sme tam skon¢ili, ale
jen diky tomu, Zze tam skoncila pani doktorka, jinak
bysme tam asi jezdili dal..no a tam mu vlastné dala
prvni léky ,Rispen...mlzu fict, Ze ji sem to hrozné
vobrecela...von bude brat prasky na zklidnéni. Vecer
sem mu dala ten prasek, von usnul a ja jsem to
vobrefela a von se rano zbudil a... ,,Dobré réano
maminko®...fikala jsem si to neni mozny, no fakt uplné
jiny dité. Jenze pak mu zjistili, Ze mu jde vSechno
nahoru...jako prsa, hrozné ztloustul, takZze sme ménili
medikaci. Pfi ty medikaci...to chodil do skoly, nevim do
jaky tridy...je hrozné dulezita spoluprace $kola, tfida,
ucitelka...oni ho tam vidi nejvic..tenkrat se mi to moc
nelibilo...pfisla jsem si pro n&j a von spal v bazéné
s kulickama...to se mi fakt nelibilo...potom sme to teda
vychytali a ma léky dobry. Pak teda ta puberta...vono se
fika, Ze u autismu se to v puberté bud zhor$i nebo
zlepSi a ja myslim, Zze sme ten druhej pfipad. Ted se

nam teda bohuzel z ni¢eho nic ptidala ta epilepsie.

Kdy se pridala epilepsie?

No, ted’ ¢erstvé, nez mu bylo téch dvacet tfi...v dubnu.

Meél velky epilepticky zachvat?

Asi vétsi, protoze se prej i pocural. Byl v Trutnove...
voni byli ve Velky Upé na ozdravnym pobytu se
zahradou. Von byl venku, vstal z lavice a stal u stolu a
jak padnul, tak si zlomil jeSté nos...byl hrozné sediene;.
Volali mi z nemocnice z Trutnova, takze sme tam hned
jeli. Jeden epilepticky zachvat se neléci, prej kazdy
¢loveék ma narok na jeden epilepticky zachvat. My jsme
pak byli vliznich ve Sturovu a kdyz jsme se
vratili...vite von ma hodné slabé spani a pied tim
dal§im zachvatem to bylo s tim spanim jesté horsi...byl

takovej napruzenej...tenkrat to bylo, kdyz jsme se




vratili. Jeli jsme autem pro kyti¢ky...byl najedene;,
napitej. Ja jsem zastavila a ze jdeme pro ty kyticky a
oto¢im se a von mi zacal z ni¢eho nic kiecovat...takze
uplné hrozny. Ja jsem byla Gplné mimo...normalné
bych dokazala poskytnout prvni pomoc, ale ja sem
nemohla, fekla sem tam tém Zenskejm, at vytoCej
pohotovost. Ted” uz mame medikaci, tak je to dobry.
Tamty léky mu museli vysadit, protoze jeden ten 1€k se
prej epileptikum viibec nedoporucuje...takze bth vi, jak
to bylo. Ted jezdime k doktorovi Kiepelkovi do

Berouna.

Myslite si, Ze se Tomas§ veékem
zhorsuje? Pokud jde o tu mentalni
troven. Rikala jste, ze ma stfedné
tézkou mentalni retardaci...kdyz ho
porovnate jak starne. ZlepSuje se

nebo zhorSuje?

Ja bych fekla, ze to prvni. Pevné¢ doufam, ze
jo...zlepSuje, ale vlastné jak v ¢em.

No...vo malinko...von je teda v Silenym stereotypu.
Von funguje jako zrobotizovanej a ¢im dal vic. To teda
takle nebejvalo, kdyz byl malej. Ja uz ted vim, co
fekne...to je fakt na palici...ja uz mu fikdm ml¢, ml¢
nebo fekni néco jinyho....

Stipal a ublizoval. Ja jsem sama nikdy zadné prasky
nebrala. Moc mi pomohla préce...ja jsem pfisla na ¢tyfi
hodiny do prace, ja sem si tam vodpocinula. Bylo to
hrozny obdobi, ja ani nemlzu fict o ¢em vSem sem

pfemejslela...hrozny

Musi to byt hrozné zoufalstvi a
bezmoc. On tyhle véci délal i ve

Skole?

Von mél obdobi, ze jenom mé a ve $kole to nedélal a

pak pfislo obdobi, ze doma byl hodnej a ve $kole to




délal. Von nema rad doteky...no a tenkrat ho museli i
zalehnout...to muselo bejt pro néj prosté pfiSerny. Ne
ze by dotek uplné vodmital to ne, ale jenom na malou

chvilku.

Vratime se ke struktufe rozhovoru.
V jakych oblastech udélal Tomas ve
Skole nejvétsi pokrok? Mam na
mysli komunikaci sebeobsluhu.
Tim, ze Tomas$ mluvi, tak jestli se

néjak vic rozmluvil...

Ten rezim, ten je urcité potieba, prosté¢ nepovolit, ten
rezim urcité...jo, myslim si ze jo. Bylo to dobry, ja
jsem si tieba odpocinula, protoze ja jsem ho taky drzela
a furt ho drzim v néjakym rezimu a on uz se ted’ de
facto drzi sam...to bylo to nejdulezitéjsi, protoze ty déti
jak nemaj pravidelnej rezim, tak to musi bejt...musej

mit v ty hlavé hroznej chaos.

O to vic jsou agresivni. Jak autisti
nemaji rezim, tak maji daleko vétsi

agresi.

Potfebujou védét co je ceka. Tomas potieboval veédét co

ho Ceka...

Pouzival piktogramy?

Ne, myslim, Ze ne...on je tam mél, asi je vty tfideé

pouzival, ale doma ne

...on mluvi

No, on m4 takovou tu svoji fe¢, ale mluvi...méa hrozné

rad hudbu, rad zpiva, umi pisnicky

...autisti  muzou mit

hudebni sluch

vyborny

On je nadanej na sporty...potieboval ten sport, i tim,
jak byl hyperaktivni... on se nemize valet doma. To je
taky velka chyba rodich, kdyz nechavaj déti valet
doma..no vono je to pohodlny. Ja& jsem snim od

malicka chodila se psem do lesa, na bézkach byl, na




kole jezdime, furt nékde sme...fakt furt. To jako...pani

ucitelka H. ...0Zasny...prosté sedne se a jede se

Jezdi s nima i ted’?

No jezdi, ale ted” jsem ji ho nedala, protoze jak bere ty
prasky, tak sem se bala. JA sem nevédéla...kdyby tam
nahodou nebyl signal a néco se stalo, tak co by tam
s nim délala...to ne a ja sem se sama bala. Ja sem se ze
zacatku fakt hrozné bala..i tfeba kdyz Sel na
zachod...ted’ uz je to lepsi. Délali mu EEG a téma

praskama se to zlepsilo.

Ted by mé zajimalo, co se délo

potom co ukonéil  zakladni

Skolu...povinnou $kolni dochazku.

No my jsme hledali uz pted tim kam by mohl jit...

Sami jste hledali, nebo vam nékdo

doporucoval?

Sami, no...Clovek se zeptd, seznami se s téma

rodi¢ema...¢lovek ma ted’ diky nému tolik znamych, ze

je to az neskutecny...

Kam tedy Sel potom?

Do Zahrady (pozn.: zarizeni USP v Kladné)...on tam
chodi furt jako do Skoly. Rano ho tam pfivezu a
odpoledne si ho vyzvednu. Midzu si ho vyzvednout
tieba v pét hodin nebo v pul Sesty...kdyz tam zavolam.
Ja sem se ted lekla s tou epilepsii, takze nez babicky,
tak je lepsi, kdyz je tam. Vono by to §lo i aby tam byl
pfes noc, ale zatim sem to nevyuzila. Davala sem ho i
do ty Vraze, tam tfeba spal tii, Ctyfi dny...sice se to

zaplati, ale na to ty penize ma.

Kolik to stoji Zahrad¢? Tam se plati

den?

Meli asi dvé stovky asistenci plus jidlo, ale ted’ to tam




néjak zvedali a vono je to taky podle stupné postizeni.
Toma$ ma trojku postiZzeni, takze ja sem to méla dveé

stovky.

M4 tfeti stupeni?

No...ja sem nikdy neusilovala, aby mél ¢tyfku...znam
hodné lidi, co by to nemuseli mit a maj to..ja sem to
nikdy nechtéla. Ja si myslim, Ze to jak je Sikovnej, je
sebeobsluznej, je na tu trojku...on je Sikovnej Silené
moc, ale musi bejt furt pod dohledem, nékdo na néj
musi koukat a fikat mu...on by si vzal kulicha v lété.
KdyZz ma ptipraveny véci, tak von si to voblikne...neumi
tkanicky to je jediny. Von je takovej hodné
zneuzitelnej...podej,  pfines, udélej...je  hrozné
poslusnej...za vSechno podékuje...no musi bejt pod

dozorem. On klame zjevem...tim, jak je urostle;j.

Piipadd vam adekvatni ta péce

v Zahradé?

Ted’ jo...za¢atky byly horsi, byla tam prosté parta, ktera
mi nesedla, ale ted’ jo...ja tam prosté nechodim...ja tam
zastavim...on si vezme svacinu...on méa dvé snidané.
Jednu ma doma a jednu ma tam s ostatnima, protoze
nékdo tam snida, tak aby na né nekoukal...jo...je takle
naucenej..no a von tam de, zazvoni si. J& sem diiv
Cekala, az tam vejde, ted” ani ne von mi zamava. ..n¢kdy
se na m¢ ani nepodiva...prosté pohoda, ja sem takovej

taxikar.

To je hezky, to vam musi délat

radost...

Jo, je...to mél narozeniny..on to nefekne, kdyz se ho
né¢kdo vyloZzené nezepta..nesla sem tam né&jaké
bonbosky...a byla tam Zenska, kterd tam na ty klienty
byla vylozené voskliva...ja sem fekla, dobry den,
Tomas taky fek dobry den a ja ji fikdm, doufam, ze
nerusim...vona se zarazila a ja jsem ji fekla, ze se

odpoledne zastavim za pani feditelkou...fakt sem to




tenkrat rozmazla, protoZze sem si fikala, co tam déla
takovejhle ¢lovék, fakt na né byla hnusna...no uz tam
nastésti neni...tak to bylo jedno, ale vod ty doby dobry.
Vezme si mé tieba ta ucitelka, co ho ma na starosti a
fekne co...no ale Tomas vice méné...oni kazdou chvili
né¢kam jezdi...berou si ho na vylety, do divadla, ted’ byl
na vystavé dyni..von mi sice sam nefekne co, kde
byl...obas mi néco fekne, vobcas jidlo, ktery méli.
Von nema rad otazky..par jich vodpovi, ale ne
moc...pak kdyz uz toho ma dost, tak mi fekne a uz ti
nic nefeknu a nazdar a uz nemluvi. Von totiz musi
pfeme;jslet a vono ho to nebavi pfemejslet...von je spis
ten flegmous. Doma kouka na televizi, kdyz mu feknu
pcines si pucle, tak von tu Sedesatku fakt slozi a ja mam
pocit, Ze se doma nenudi...von vSechno udéla kdyz mu
feknu...dneska mi voloupal brambory...tudle umyl
teda,

garnyze..myslela sem, ze u toho vykvetu,

ale...sem rada.

Vy jste mi hodné odpovédéla i na

to, do jaké miry zvlada
sebeobsluznost. To znamena, ze

pouzivani zachodu zvladne sam?

Pouzivani zachodu zvladne sam, vobéas se $patné utfe.
Ale musim ho hlidat, protoze von tieba dva tfi dny
nejde, takze ho tam pak zazenu...jo von teda jde, no...
nevim pro¢, voni...nevim...voni ten prah bolesti maj

jinde..no.

Oblékani jsem pochopila, ze
zvladne sam? Neumi tedy tkanicky,

ale to asi zadny...

No, tkanicky a neumti si pfipravit sam véci...

...to je ta logika, no, ale na zakladé

slovniho pokynu se oblikne

...dneska tfeba sem mu fekla, aby si vzal Skrabku na

brambory a on si vzal kastrol...vob¢as sou takovi ty




slova, ktery mu vypadnou z hlavy a musi mu je znova

vysvétlit

..a  hygienické navyky jako

sprchovani, ¢isténi zub?

...jo vy¢isti si...von vzdycky takovou rychlosti a fika
uz to mam...je hrozné rychlej...takze jako...pani
zubatka fika, Ze ma Gzasné vycistény zuby..jo von to

déla hrozné zrychlené

Sprchuje se sam?

Von se spis...my mame teda doma vanu a von se spi$

vodmaci bych fekla...von by se asi
nevosprchoval.. kdyby sme méli sprchu a nafedit mu
vodu, tak von by to mozna zvladnul jo, ale...von si
veme tu zZinku...je takovej levej..da si tam ten sprchovej
gel...von by to neudélal pofadné, takZze mi ho

nechavdime vodmacet..jo...kazdej den je prosté
zvyklej...kdyz jde do ty vany, tak jde v téch slipech,
nese si to pyzamo...von vyleze, vezme si to pyzamo, ty
slipy si hodi do kose na pradlo...je Uzasné takhle
vycepovanej. Ponozky a slipy dava do toho koSe na

pradlo...jo je iZasnej

...to patfi k tomu stereotypu...

Jo, ale tohle jsou izasny stereotypy.

Znamky agrese. Jestli jevi znamky

agrese. Pokud ano, jak se projevuje?

Ne, dneska uz ne.

Bylo to tedy to prepubertalni
obdobi. Co to spoustélo neni plné

jasny...?

Ja si myslim, Ze to byl ten hormonovej zvrat...ze to tam

bylo takle dany.

...ze se to v ném pralo..nebylo to nic
jako rozhozeny rezim. Jak reaguje,

kdyZ se mu ten rezim narusi?

Ted’ uz mu to vysvétlime, von uz si to necha vysvétlit.




On samoziejmé pfijde den, kdy ten

rezim musi byt jiny.

No to jo...

..nereaguje agresivne?

Ne..jenom je takovej vykulenej, j4 mu to vzdycky
vSechno feknu, vysvétlim...von tieba blbé snasel
zubare. Ja, kdyz bych mu to fekla tejden napted, tak je
schopnej ten tejden nespat...takze ja uz sem védéla, Ze
mu to miizu Fict tfeba jenom den dopiedu, protoze kdyz
sem mu to fekla rdno ten den, Ze pojedeme k zubafi tak
to bylo $patné...musi na to bejt pfipravenej. Ted uz mu
to fikdim dopfedu, protoze mi pfipadd, Ze je
v uvozovkach rozumnej...von prosté vi, Ze pude k pani
zubafce, Zze mu nic délat nebude...ze mu spocita zoubky.
Vona ta zubaika je tak skvéla...ze on si necha zub
klidné vrtat i vytrhnout...kdyz byl malej tak pusu ani

nevoteviel

Dostavame se k posledni otézce.
Jaka je finan¢ni néarocnost péce o
vaseho

dit¢ sautismem podle

nazoru? Jestli dostava socialni
ptispévky? Jestli jsou podle vas
dostacujici ve vztahu s vydaji? Jestli
ten prispévek pokryje naklady na tu

naslednou péci...

No, to ne, nepokreje...to urcité¢ ne. Von ma dichod, ted’
uz ma dichod, tak to je taky vo néem jinym, ale ten
ptispévek na tu péci to urcité nepokreje...davam...letos
tedy ne, protoze to zatim nikdo po mé
nechtél...vyuctovani, za co utracime ten dichod, ptaji
se na ten dichod, takze vlastné je to péce, dichod...on
ma vlastné devét tisic diichod no...ta Zahrada u néj stoji
dvéstédevadesat korun na den...jo...dve stovky asistence

a devadesat korun jidlo, ma tam svacinu, obé&d svacinu.




Kdyz je to dité agresivni a nikde ho
do péce nevezmou, tak s nim musi
nékdo byt doma a jsou vlastné
odkazani jenom na piispévky, co
dostanou od statu, protoze prosté
nemuzou jit do prace...na to je ta

otazka zaméiena...

To je hrozny...ja si nedovedu piedstavit, ze bych
nepracovala.
Vy teda pracujete, oba rodice
pracuji. Manzel taky pracuje?
Jo, jo
Ptam se, protoze o manzelovi zatim
nepadlo ani slovo...
No to je taky autista...takovej druhej

autista.../smich/...voni jsou takovy stejny voba dva

Takze zvaSeho hlediska je ten
prispévek  adekvatni, Zze to

pokreje...

No tak diichod s ptispévkem to pokreje...to urcité, ale
pokud ty déti nemaj ten dichod a ty matky nemizou
pracovat nebo jsou samozivitelky, tak to urcit¢ ne.
Jenom to auto...jsme z vesnice, takze predstava se
dostat do ty Zahrady emhadéckem...to prosté nejde. Ja
fikdm, ze u nas nejdilezitéjsi clen rodiny je auto, takze
na to auto fakt musime mit stranou, protoze kdyby

vypadlo...to nejde.

Tim jsme pokryly vSechny otazky,
které jsem méla piipravené. Dékuji

Vam za rozhovor.




Piiloha C — Prepis rozhovoru s respondentem ¢. 3

Rozhovoru se ucastnili oba rodice.

Tazatelka Respondent - M: matka, O: otec
Jakd je diagnéza vaseho | M: Slavkova diagnéza je atypicky autismus s mentalni
syna? retardaci
..a stupeit mentalni
retardace?
M: tézka

Bylo to tak od zacatku?

O: Voni tu diagnoézu nebyli schopny urcit normalné a teprve
potom kdyz zacaly problémy...kazdej jenom piepisoval co
napsala né&jaka psycholozka, kera ho ani nevidéla prepisovala
ten zaklad...az teprve nas psychiatr, kteryho ted’ mame tak ten

to urcil...

V péti letech?

M: az v péti letech prave, no

Do péti let tedy normalni

vyvoj?

O: ne, ne, ne...my sme to kolem tiech let vidéli, ale
kazdej...tak jak to bejva klasika

M: Pravé, Ze ne.... détska lékarka na to nepfisla...chlapec
vypadal vizualné normalné...ale ten vyvoj byl takovej...v
feCi...nemluvil, byl 1 takovej neposednej, neklidne;.
Vyhledaval i takovy nebezpecny situace, kdyz pravé byl pak
vetsi, tak votviral vokno...musela sem ho porad hlidat.

O: nemél vibec pud sebezachovy

M: Pravé to bylo pofad na topeni...kolena...

O: jako vlez do knihovny...normalné€ do patra

M: takze sme museli dat do vokna sitku pro jeho zachranu a
vécné prosté sdozorem. Tieba pefinak...méla sem tam
zastlany pefiny a von si do toho lehal

O: bragka mu tam udélal pelisek

M: No, no...nebo sme méli star$i skiinku, takovej sekretat a

von si tam do toho jednoho patra, fochu taky lehal, koukal,




nad sebou mél dalsi foch...no takovy fakt zvlastni situace

Sourozence tedy ma Slavek?

M: Vo pét let star§tho brachu...to je ucitel. Vobdivuju vas

stra§né za tu praci, co délate...kor v dnesni dobé

Dékuju, pro mé hlavné autisti
jsou takova srdecni zéalezitost.
Proto i ta diplomka a chtéla
bych se jednou dostat do tiidy
autisti jako ma tfeba pani

uéitelka Lenka H.

Ja to vopravdu hrozné obdivuju.

Dékuju. Dalsi otazka. Jak

myslite, ze Slavka ovlivnila

povinna $kolni dochazka?

Tady v tyhle skole? (pozn.: Rozhovor se uskutecnil v miste,

kde syn respondentii plnil Skolni dochdzku.)

Celkové. Byl od zacatku

v jedné Skole,
nékde jinde? Co byl davod

Jak se

nebo byl i

zmény? vam

spolupracovalo s uéitelkou?

Ja feknu hned na zacatku, Ze pani uéitelka H. je pro déti a pro
Slavka poklad. Jestli to mizu vypichnout...ta to se Slavou
uméla fakt nejlip...nevim teda jak s ostatnima détma...nikdy
ho nenechavala zbyte¢né doma...jo, fakt byla bezvadna. A to
dycky Slava doma, kdyZ sem se ho zeptala co délali...tak hrali
na kytaru, zpivali, jo a vona ho uméla i zvladnout kdyz mél
takovy ty jeho vybuchy jo...nebo si ho brala i do skoly
v ptirod¢, jo pofad nebo i na plavani ..nefekla nechte si ho
doma..prosté méla velkej zajem vo toho kluka a to nas stra§né
jako...méli sme z toho velkou radost

O: Lenka je hodné dominantni...

M: a to n¢j plati...
O: Ne, ze by ve&fila rodi¢im...takze

jako porad

nedlvefiva...me tieba tenkrat obvinila, Ze sem byl na Kladné




a pfitom sem Slavka nedovez do $koly...no a ja tohle nesnesu,
protoze ja sem takovej, Ze co feknu to plati a prosté pfes to
vlak nejede a nikdy nelzu...takze, ale za tohle sem ji
miloval...... za Slavka...jo, takze pak naprosto v pohodé

M: Ale vono ji to ulehcuje praci vona musi bejt v jadru
dominantni

O: Tohle byl podle mé jedinej ¢lovek, kterej mél ke Slavovi
néjakej piinos...

M: ...a vztah..takovej hlubsi

O: Protoze u Lenky sem se nemusel bat...védél sem, ze
zavolaj..vono se néco déje, my na ném tii lezime

M: Coz se stavalo bézné, Ze jo...

O: Lenka si poradila dycky. Vona si ho vzala na tejden na
Skolu v pfirodé a méla miminko...

M: Tak to sem obdivovala...

O: Lenka je zenska do nepohody...ji se podéla dité a vona mu
stahne kalhoty, umeje ho...a v§ecko v pohodé

M: Ale stim se c¢lovék musi narodit..s takovouhle
povahou.... odolnou

O: Vona je jedina, ktera na Slavka platila...

M: Von pak i ty déti i kdyz je takle postizenej...von pak..si
umi i hrat..ze von pak vyciti kdo je dominantni, kdo je slabsi,
ze 1 ty déti takle to trosku chape, Ze jo...instinktivné nebo

tak...no...ale fakt teda to je poklad to je ucitelka

Ona zni vyzafuje ta zdrava
dominance a ty déti to

vyciti...

M: No, pravé...to ste dobte odhadla

Proto se tak rada zaucuju

pravé uni...

M: To mate vopravdu §tésti

O: Ja kty odpovédi...k ty otdzce doplnim...roz$ifilo mu to
obzory v komunikaci mezi lidma...i kdyz se zd4, Ze mu to nic
neda, protoze von nema abstraktni mysleni, tak pfece jenom

ten spoleCenskej kontakt mu asi néco pfinese i kdyz ¢lovek




nedoceni co, ale vim, Ze mu asi néco piines
M: protoze to nefekne, to jenom na ném vidite...ze je

spokojenej, Ze se usmiva...

Slavek nemluvi, verbalné
nekomunikuje, ale pochopeni
fe¢i méa na jaké urovni?

Rozumi?

O: néco jo...my mame takovou vlastni fe¢

M: dalo mu ur¢ité¢ hodné to plavani v bazénu, nebo ty skolni
vylety..doma ma nékolik diplomd, kdy wusel x
kilometrt...tfeba i patnact, fikala Lenka, takze fyzicka...to sem
teda méla fakt radost...

O:..sou dvé véci, ktery mé trapéj...zZe se autismus neda
odhalit uz v tom prenatalnim obdobi, protoze ja bych byl pro
utraceni plodu...protoze je to nestésti pro vSecky vokolo, ale i
pro néj i kdyz si to neuvédomuje a dalsi véc, ze 1 kdyz se teda
néco takovyho déje a ty déti se narod¢j a Zijou, tak Ze tenhle
stat uplné kasSle na jejich ubytovani a tydle ty véci...neni
jediny misto, kde mohly ty lidi bejt...vS8echno je jenom
nahrazkovy..Merlkin, Neveklov...to sou jenom nahrazky...to

neni vo autistech

Co se se Slavkem délo po

ukonceni  povinné  Skolni
dochazky? Byl umistén do
néjakého nasledného

zafizeni?

M: Nebyl, nebyl, mame ho doma, protoze si fikame, ze az
tady nebudem, ze si chudak uzije pak takovydleho zafizeni
dost a dost...

O: ...ted’ sme to fekli, nic takového pro né neexistuje...

Ja vim, ale jde o to, aby tato

otazka zaznéla.

M: Mame ho doma.

Nikdy nebyl nikde?

M: Ne, ne...nebyl.




A zkouSeli jste  hledat
zatizeni? Nepfijali ho, nebo
jste od zacatku védéli, ze ho

nechcete nikam davat?

O: Zkouseli sme...zjistil sem, Ze nikde nic neni..v§ude nam
tekli, ze jak se bude néco dit, tak, ze skonéi v Bohnicich na
Ctyrce

M:...no prave...

Takze u Slavka byla problém

agrese? Nebo co byl divod?

O: tak to je diivod u kazdyho, ale von ne Ze by byl neustale
nebo todle, ale da se to predpokladat i ted se to da
predpokladat...vzdycky se to muZze stat, to nevyloucite. S tim,
ze to nevyloucite, tak je nikde nechtéj..nechtéj, to sami
tesit...u nich je feSeni, Ze dou na tu étyrku...

M: ...do Bohnic no

O: ...nebo to se muize stat, az zafvu, protoze na me to stoji, ja
kdyZ nebudu, tak Zena na to nestaéi, nikdo ji nepomuize Ze
jo...takZe s mym zivotem konéi Slavkovej normalni zivot.
Potom se vibec nedivim ty pani co §la proti vlaku s tim
ditétem a skoncila to...vibec se ji nedivim...akorat, ze ja
nejsem dost stateCnej, abych to udé¢lal.co muZzem to
délame..my vime, ze bude hif akorat se to snazime, co nejvic
oddalit.

M: Jak ste se ptala na tu agresivitu...tak ma Slava bohuzel ty
stavy agresivni. Ze je schopen tfeba rozmlatit celej
pokoj...sam sobé tfeba ublizit nebo to...

O: jediny co je, Ze poslednich par let, kdyZ uz agrese, tak je to
autoagrese...neni to agrese na nas

M: ...hlavn¢ se jako placa pres usi, ale to tak hodné, ze je ma

az krvavy...

Od détstvi tam ta agrese je?

O: Jo, ale to byla cilena agrese na jinyho...k tomuhle sme
dospéli, ze jak piekonal takovy ty teleci léta, co bejvaj u

normalniho ¢lovéka taky, ze jo, tak se to postupné vyvinulo




v to, ze maximalné ublizi sob&. Takze my uz upravujeme ...ty
roky zpatky...tony feci, to, jak se s nim bavime, vo ¢em se
s nim bavime, pohledy a todle to vSechno prosté délame to

tak, aby ho to co nejmin drazdilo...

Takze, nasli jste ty véci, co

mu tu agresi spousti?

O: Ne...

M: ne to pravé sme nenasli, ale nasli sme..naucili sme se
pfizpusobit se tomu chovani, protoZze von nesnasi..ja nevim,
kdyz se néco déje pravidelné a pak mate zménu..takze ty

zmeny..

To jsou ty ritudly...

M: Pravé no...je tfeba takovej nepokojne;j.

O:..pétkrat se to povede a ptideme do kramu a von zacne
skakat a pobihat, jo tak se mu snazime vysvétlit, protoze ja
vim, Ze naky zbytecky inteligence ma jo, tak se mu snazime
vysvétlit, Ze nebude nic dobryho kdyz bude blbnout jo, ale
vim, Ze mi to kolikrat nebude nic platny, tak se sebereme a
deme z toho kramu pry¢ jo

M: ...no radsi deme a fikam koupime to jinde...

O: snazim se ho donutit, Zze tu véc kerou mame musime
dodélat i kdyz to tfeba zkratim jo...pak se nejde tfeba pro
pecivo, nejde se pro §tavy jo, ale udélame aspon nakej zaklad
jo, no ale pak kolikrat tfeba u pokladny sem fek zené...hele
musis to vyfidit ty a ja s nim jdu tfeba uz pry¢...

M: Pravé no...praveé

O: Zazili sme spoustu legra¢nich véci...s odstupem casu

legracnich...

Napfiklad?

O: Jo, jo.... poustim se do placeni a Slavka sem jenom na
chvili¢ku pustil...Slava se rozebehl pry¢, takze ja sem tam
vSechen nakup nechal, fek sem, ze hned pfidu a koukal sem
kam bézi, jenze Slava bézel a ja sem nevédél kam a kdyz sem
se ptal ochranky v Tescu jestli nevidél kam bézi, prosté sem

mu ho popsal jenze von nevédél...to je vochranka co...takze




ja sem musel vybéhnout ven...jezdéj tam auta a nebezpedi, Ze
jo...nic sem nevidél ze jo...pak sem Sel zpatky...nemizete jit
do Tesca a hledat kluka, kde je plno lidi Ze jo...takze sem Sel
podél pokladen a kontroloval sem vSechny ulicka jestli se
nékde objevi a zahlid sem ho asi ve tfech ¢tvrtinach, Ze je u
ryb jo...takze sem se dovolil jestli tam mtzu vniknout jo aby
na mé& neékoho nevolali...pak sem ho vo kus dal dohonil..vzal
sem ho za ruku...Sldva byl vykulenej jak zjinyho svéta..jo
ptived sem ho tam doplatili sme a §li pry¢

M: To sou takovy infarktovy situace...

O: Takze sme se naucili, ze Slava se mé& porad drzi za ruku
nebo drzi vozejéek a ja ho sleduju, tak nemam oéni kontakt
s kym se bavim, protoze ho pofad sleduju...coz tém lidem
pfide samoziejmé divny...

M: To pravé kdyz sme tam voba...von popobéehne a kouka co
vy na to...pak se zase vrati

O: Kdyz ho to ¢apne...zkousi co si jako mize dovolit...to je
teda jenom nékdy

M: No, von zkousi ale je to teda jenom nékdy...sou to fakt
teda vyCerpavajici situace kolikrat teda

O: kdyz néco potiebuju ja...kdyz ja si chci jit tfeba
zacvi€it...ja sem permanentné nevyspalej uz spoustu let
jo...my musime bejt vzhiru do ptilnoci spi$ do dvou hodin do
rana...pak si ukrojim ze svyho spanku, Ze vstanu tfeba v Sest
hodin, jedu pry¢...posilka je vod sedmi hodin Ze jo...a vim, Ze
Slava spi, Zena ze by mi zavolala, kdyby se néco délo ale
vétsinou vim, Ze do pil devaty by mél spat...

M: je fakt, ze kdyz byl malej...v paty tiidé¢ nebo Sesty, tak
manzel jezdil na zavody tak to sem ho jako mohla hlidat, ze
mi pomoch ten star§i syn nebo moje maminka, ale prosté jak
roste, roste tak to nejde, protoze uz se ho pomalu bojite Ze jo
O: bylo to taky blby jo...rok 2009, nejstarsi ucastnik, vyhral
sem mistrovstvi Cech...a Sldva doma rozstipal stiil

M: ..je zajimavy, ze si dycky vybere takovou tu drazsi véc

jo...to vycejti...




O: vidi, ze ma sebemensi dirku tfeba na ponozce a uz to
roztrha.
M: No to trha, ale to md vod mala...takovy ty trhaci jako
manie...
O: ...tu jednu roztrha, druhou si peclivé prohlidne a sunda si
ji, ale neroztrhda a vola ,,Dame jiny?“..no vola a chce jiny

ponozky...

..a co ho uklidni pfi ty agresi?

Kdyz na néj takhle pfijde?

O: Co ho uklidni? ... nic vétSinou akorat kdyz se néco déje,
nebo kdyZ se rozplace...“Pudu k tob&“...to znamena Ze musim

jitk nému lehnout si k nému...

Takze on mluvi, néco 1ika?

O: Jo to tik4 néco jo

M: No iik4, nebo vopakuje..to co mu feknete tak

vopakuje...nemluvi jako...vo sobé

Nemluvi v prvni osobg...jako,

ze chei?

M: ne, ne to ne...fika ,,chce$®...tfeba banan jo
O: kdyZ nam chce udélat radost...snazime se cilené tak i tyka,

ale normalné sam vod sebe netyka

Pardon...jesté jednou co ho
tedy uklidni, kdyz se dostane
do toho afektu, ze by byl
schopny rozlamat stil, tak se
nechat

musi prob&hnout

agrese, nebo...

O: Cokoliv.... Slibim mu tfeba néco dobryho a todle to.

Na vas tedy plati vic... (na

otce)

O: Vic no, protoze Zena se boji Ze jo...

Dominance a jsme zase u
toho...to je ta  zdrava
dominance, kdy on vyce;jti

...ten silngjsi kus, kdyz to tak




feknu...

M: Ja sem i fyzicky slab4, Ze jo...slabsi nez von...

O: Pockej von zase neni tolik...ty nejsi slabsi...vona si to
zena nehodla pfipustit a ja ji to nebudu vyvracet ja i takle
mam starosti dost...takzZe...prosté to zalepim tu diru a je to
v pohodé no..

M: jako pfipustit, Ze je Slava slabsi myslis...

O: Slava je slabsi nez ty...

Vratila  bych  se  kté

sebeobsluze. Do jaké miry je
Slavek schopny sdm
fungovat? Tieba i na zakladé
slovniho

pokynu...ze mu

feknete oblikni se a on to

udéla, oblikne se...mikinu,
kalhoty...zarovenn  poprosim
rovnou 1 pouzivani WC,

jidlo...ja vam potom do toho

nemusim vstupovat.

O: Krom toho, co nechceme znicit, tak si dokaze svliknout,
vobliknout to nedokaze ale uz vi nak to vyciti, ze si ma vzit,
tieba teplaky tak von s téma teplakama ptibéhne a ja musim
bejt pfipravnej mu ty teplaky nastavit a von jak sou ty teplaky
nastaveny, tak si je veme a voblikne...

M: ...kdyz sou ty teplaky pfevraceny nebo jinak tak si je sam
nevoblikne...

O: ...von nevi co je piedek a co je zadek...je nervozni z toho,
Ze to nevi...jo, ze toho neni schopnej, ale kdyz mu je nastavim
gumickou dopfedu tak je spokojenej. Kdyz mu nastavim
ponozky tak von si vezme a voblikne...neni schopnej si je
vyrolovat, pfesné na $picku dat...takZe mi mu je maminka
nebo ja musime maximalné srovnat...von je voblikne, ale
nevoblikne si je spravné. Na zachod samoziejmé ne, vycistit
si zuby ne, najist se sam ne i kdyz tady to zkouseli a ja sem

jim fikal, Ze je to zbytecny...




M: ...no von toho spoustu vystrkal na zem

O: takze to vSechno litalo, takze ja ho krmim...snazim se ho
krmit a pak se...kdyz mu chci projevit divéru trochu, tak mu
dam vorisky, dam mu je do misky..nedim mu jich tam moc,
nebo néco dobryho a von to sni.kdyz sou to véci kery
neudélaj nakej bordel..

M: nebo vemu kousek rohliku...

O: kdyz tieba ja lezim, protoze ja vodpocivam v kiesle jsme
sami, protoze vétSinou sem s nim ja..tak Slava tfeba fekne
,»banan“, tak ja mu feknu tak b&éz a vem si ho, tak von de
pfinese ho ja ho voloupu dam mu tu §lupku von ji vezme bézi
to hodit do koSe ja mu mezi tim ukousnu prdelky z bananu,.,to
je takovej ritudl jo a celej banan mu dam jo..musim
vodhadnout do kdy muize jist banany, aby jich nebylo moc,
nebo fekne ,,jablicko ja mu feknu béz, béz si ho umejt dyt’ to
umis jo tak von bézi najde si jablicko...b&zi pusti vodu umeje

zase to zavfe, pfibéhne a sni ho jo.

...Jje to zautomatizovany...to je

dobfte

Jo...tohle von dokéze, takze takovouhle samostatnost mu

nechavame jo.

Takze ani 1Zici se nenaji sdm?

O: Von by se najed, von to dovede...

M: ale pak dostane zachvat a hodi to v§echno na zem...

O: Ja mu nechci davat prilezitost, ale délame teba to, ze kdyz
ma jogurt...maminka mu ho pfipravila...tak my se najime...sou
k tomu tieba cukrafsky piskoty, kdyz si chceme dopfat...jo tak
se zba$téj...a ja mu feknu tohle si midze§ dojist...von ten
kelimek nevyskrabe...to dojizdi tata

M: sprchovani a osobni hygiena a tohle v§echno musim délat

za ngj...

Rekne si o zachod, nebo jde

sam?

O: Vyjimeéné, protoze nevovlivnite, jestli nebude mit

prijem...sloZeni stravy Ze jo...nebo infekci...vétsinou teda si




vodbéhne sam a ,,vid* znamend, Ze chce utfit...takze haleka
ze zachoda, nebo tfeba kdyz tam mrska ocasek tak mu dame
nakej Cas na to, ale zase aby tam nebyl dlouho zase aby nemél
tlaky v konec¢niku...tak feknu uz by si méla jit...to né ze ja
bych nemoch, ja samozfejmé jit mizu, ale nechavam to na
zené...ale zase kdyz mamina chce nékam odjet nebo tak...tak
sem tam celej den ja a hliddm Ze jo...samoziejmé to
délam..ale my se neshodneme jak ho utirat...ja ho utiram tak,
ze mu namocenou zinkou umeju zadek a teprve pak ho dotfu
do sucha a tamto vyperu v kyblu...Zena ta je zvykla ho utirat
toaletnim papirem...j& ji to nebudu vyvracet, vona to
nevyvraci mé a protoze nechce abych to délal tak ho raci utira
sama...kdyZ to udéla pro mé je to pohodlngjsi...neni to proto,
Ze bysem ja nechtél

M: ja to beru z praktickyho hlediska. Vono je lepsi utfit ho
toaletnim papirem pak kus papiru namocit v mejdlovy vodé a
umejt a dotfit ruénikem...nez zinkou...zinka je pak kdyz ma
hroznou stolici okamzité ¢erna ze jo, tak si fikam ze takle...si

myslim, je to vétsi hygiena.

Kazdy na to mate vlastni

nazor...

0:jaji ale dycky vyperu dodista...

M: ale to uz sou takovy detaily...

Ted pfichazi otdzka, kterd
prosté musi padnout. Finan¢ni
naro¢nost péce o autistické
dité. To znamena, jestli mate
néjaké socialni prispévky na
Slavu,

jaky ma uznany

stupen...

O: ...bohuzel je ve tetim a ja to neuznavam, protoze Slava je
uplné zavislej ...uznavaj jenom lezéky, nebo kery sou...to je
nejveétsi hloupost, to je alibismus a je to snaha zastréit vas

nékam kam nepatfite jo

...mn¢ naopak pfijde, ze tyhle




deti, ktery jsou lezaci
nepotiebujou az takovou péci
jako tyhle déti, ktery lezaci
fakt nejsou...ta pohyblivost
naopak zapficifiuje ty dalsi
starosti s tim ditétem...péce o
ruzné postiZzeni se

samoziejme lisi.

M: presné tak...vono se fekne von chodi Ze jo, ale ze mize
tfeba vletét pod auto nebo utikat...

O: Jako tézka zavislost a Uplna zavislost?... pfeci Clovék
proto, ze se sdm utfe sam naji sdm si dojde tfeba na zahradku,
utrhne si tfeba kyticku jo, ale Slava todle schopnej neni to
znamena, ze je uplné zavislej. Tydle ty stupné...to je Spinavost
M: to u né&j pak vidite...kdyZ von by se to€il jenom do kola
von je pak uplné bezradnej je jak zjinyho svéta...ja si
nedovedu predstavit, kdyby byl v bardku sam jako co by
délal...to by behal od jednoho k druhymu...von vibec
nechape co ma udélat ze jo...to jako je fakt tézky v tom by se

méla udé€lat zména...to si myslim, Ze jo, ze urcité. ..

Dobte. Takze ma tieti stupen.

Bere uz diichod?

M: Bere no.
O: Berem Slavkovej vo osobu

blizkou...ted’

dichod, berem péci
co se star§$i kluk vodstéhoval tak bereme
ptiplatek na bydleni...je to sice malo ale za to vyplnéni téch
papirt to stat musi...bereme piispévek na provoz vozidla,
kerej skrouhli stra$nym zplsobem...dfiv to bylo, Ze vam
zaplatili povinny ruceni, pfispéli na benzin a bylo to pies
devét tisic. Dneska po téch &tyrech stovkach...mizernej
dvanact krat c¢tyry 4800 takZe je to piiblizn€ slaba polovina
toho co to mohlo bejt...jo, takze todle zase voni drbali...

M: no, ale aspoii néco...

O: Uz to, ze dit¢ do 18..na to vam davaj vic, nez by vam

davali na dité vod 18 let...jo a voni to vovliviiujou tim...no




vite kdyz mé dichod tak pfece nemuze brat todle...Pro¢ by
nemoch? Ja se nadiu vo to vic s nim. Ten dichod je jeho ale
todle to je nase. Nez aby sme davali Slavka nékam a voni by
schrabli penize...¢clovék by se uzivil Zze jo..ale potom Zze
bysme si ho brali a jim pfispivali...to ne...

M: Ja bych fekla, ze mu tem zivot zkvalithujeme a
zpiijemiujeme...ze jo...jinde by byl tieba pod praskama...

O: To je vlasné vSechno, co berem protoze socialni piiplatky

zru$ili uz davno...no a z tohodle toho musime vyzit no

Chodite do prace. Zvladate
k tomu chodit do prace nebo

ne?

M: To se neda zvladnout.

O: Zena by zvladla chodit do prace, ale bylo by viechno
jenom na mné a ja bysem na tom byl psychicky mnohem huf.
M: Vono sta¢i kdyz sem jenom v nemocnici byla jo...manzel
fikal...ja uz sem se modlil abys kone¢né pfisla domu...

0O: Ja sem ftikal...v tom nestésti co mame ja ti dopieju, ze do
prace chodit nebudes, ze ta pée vo osobu blizkou bude
napsana na tebe a ja budu pofad podnikat. Ale podnikam tim
stylem, ze platim z minimalniho vymétovaciho zakladu a

vykazuju nulu. To se jim chvili na finan¢aku nelibilo.

Pfijdou vam ty piispévky

adekvatni?

O: Nesnasim fiiukaly...to, ze se valite doma a se starate vo svy
vlastni dit¢ a von vam jesté n€kdo dava penize...to neni diivod
aby se plakalo...ja mam malo...

M: kazdej pak muze fikat, ze ma malo i kdyz ma padesat tisic

O: je to vo skromnosti...

Otazky  jsme  vycerpali.

Deékuji vam.




Piiloha D — Prepis rozhovoru s respondentem ¢. 4

Tazatelka

Respondent

Na samém zacatku rozhovoru,
bych se rada zeptala na diagnozu
vasi dcery. V kolika letech jste
se dozvédéla o jejim postizeni,

nebo kdy bylo diagnostikovano?

Moje dcera od specialistd prakticky zadnou diagnézu
nedostala. Kolem tietiho roku, kdy bylo evidentni, Ze neni
zcela normalni tak jsme absolvovali...vlastn€ kolem roku a
pul absolvovala neurologicky vySetfeni v Kr¢i a nic ji
nezjistili, tak jsme tak zili dal v takovy nevédomosti. Katka
na jednu stranu byla bystra, hbita, pohotova a na druhou
stranu si vibec neuvédomovala nebezpeci, ktery plyne
zjejiho chovani, takze jsme ji museli hlidat jako oko
v hlaveé, jak se fik4, ale motoricky byla velmi zdatna.
Kolem tietiho roku Zivota, mi nékdo pfinesl ¢lanek z novin
a na zakladé toho, kdyz jsem si ten ¢lanek precetla jsem
usoudila, Ze tyto projevy chovani vykazuje moje dité. Byl
tam néjaky kontakt na sdruzeni ,,Autistik” tak jsme je
kontaktovali a timto zpisobem ja sem se dozvédéla néco vo
autismu, takze prakticky diagnézu sme si udélali my rodice
sami a naproti tomu, kdyz sme pak chodili po rtiznych
psycholozich...tak naopak ty nam to vyvraceli. Kazdopadné
nedalo se nic délat, sami jsme se vzdélavali v této
problematice a néjak sme ten zivot si uzit...piezit. Co se
tyCe predskolniho véku, tak zhruba tak ve tfech letech sem
nasla stacionaf na Kladné, kde tam teda Katku pfijali, ale
jeji projevy chovani vylozené nesnesli da se fict, Ze jim
otravovali zivot...fekli mi...voni mi fikali co mi veéfi a
nevéti...kdyz mi fekli, vona se pocurala, nepocurala a ja
sem fekla...vona doma mi tohle neudéla, tak mi davali
najevo, ze mi nevéfi a v osum hodin sem piivezla dité do
zatizeni a v pul dvanacty sem si ho musela vyzvednout a

jesté s pocitem, Ze sem se za néco provinila. Dokonce i




takovy véty tady padaly..my si sni tady nevypijem ani
kafe. No, takze to sem nervové dlouho nevydrzela, tak sem
Katku dala do jiného zafizeni...byla to prakticky cirkevni
matefska skolka, kde sem potkala pani feditelku, néjak sme
se daly do hovoru a ona Katku do své matefské Skolky
ptijala. To bylo strasné vyborny obdobi, protoze Kacka
meéla dobry kolektiv lidi, ktery méli pro ni pochopeni a bylo
to prospésny pro vSechny strany i pro tu zdravou populaci i
pro tu Kacenku i pro nasi rodinu. No...¢as plyne jako voda,
takze pak skonéilo obdobi pfedskolni vychovy a my sme

vlastné byli postaveni pied otazku co dal?

Na to krasné navazuje moje
dalsi otazka. Jak probihala u
Kacenky povinna Skolni
dochazka? Jak si myslite, ze ji to
ovlivnilo? V kterych oblastech?
Jak

Skoly?

to bylo snastupem do

S nastupem do skoly to bylo asi tak, Ze vlastné nikde pro
Katku nebylo misto, vSichni pfed nami zavirali dvefe,
protoze takovou individualitu jako byla moje dcera
nikde...nikdo to nechtél pochopit, nechtél se tim zabyvat.
No, takze...ani tstavy, $koly uz vibec ne, tak jsem védéla,
ze musim néco udélat. Tak sem prakticky vycestovala do
Danska, kde sem védéla, ze systém vo autisty maji na
velmi dobré urovni. Vycestovala sem na takovou kratkou
stdz, tam sem vSechno obhlédla, natodila materidly a
snazila sem se toto propracovat do specialni skoly ....
(pozn.: ndazev v ramci ochrany anonymity neuveden), kde se
zéhy oteviela prvni autisticka tfida di se fict v Cesky
republice. Moje dcera zafala do této tfidy -chodit,
ptizpusobilo se ji prostredi, tak jak vime, Ze se s autisty ma
pracovat a deset let pro mé bylo takovych odpocinkovych,
ze sem m¢éla jistotu, Ze moje dité nékam rano muize odejit a

odpoledne teda pfijit. Bylo to nase prvni dité, uz ji bylo




sedum let a bylo potieba taky pfemyslet co bude dal...jestli
ja budu zit jenom zivot s jednim autistickym ditétem, nebo
jestli si dovolim ten luxus, Ze si pofidim dejme tomu
zdravy dité. V okamziku, kdy Katka zacla chodit do ty
Skoly, tak jsme opravdu doma si fekli a ted si musime
poridit to druhy dité, protoze pak uz nikdy ne. I ztoho
casovyho hlediska z toho vycCerpani nebylo pomysleni, ze
bysem zvladla néco jinyho, ale védeli jsme zaplatpanbuch,
ze $est hodin bude ve Skole ..a tak déle, takze pak se vlastné
narodil Kacky bratr.no a Kacka chodila do $koly, ale jak
sem fekla, ¢as plyne jako voda...a co po deseti letech
Skolni dochazky??? Takze jsme byli tam, kde jsme byli
pfed nastupem do zakladni Skoly, takze jsme feSili kam,
teda pude. VSechny tstavy nas odmitly, nikde nas nikdo
nechtél...autisty nebereme, neni to naSe cilova
skupina...nevime jak snima...po deseti letech fungovani

specialni t¥idy.

..omlouvam se, Ze vas prerusuji,

ale konkrétné v kterych

oblastech si myslite Kacce ta
Skola Na

nejvic pomohla?

urovni komunikace,
sebeobsluhy...co v té skole, vam

ptislo...

...v8echno, prakticky vSechno ji to pomohlo. M¢la tam fad,
meéla tam tu strukturu, pani ucitelka, védéla, jak s takovyma
détma se ma nakladat, zachazet a Katka prakticky

prosperovala...

Ona verbalné komunikuje?

Verbalné¢ nekomunikuje. Mama, tata, baba a déda..to tak
jako zustalo, ale jinak verbalné¢ nekomunikuje...ale ja sem
totiz jesté...vlastné hned po revoluci kdy sem zacali jezdit
odbornici co se tyce alternativni komunikace tak ja sem
okamzité¢ navstévovala tydlety kurzy a ja sem vlastné
sama...to mi nikdo

taky neporadil..zadna




logopedka...zacala aplikovat znaky a ona na to zabrala, tak
ja sem pfisla zprvniho Skoleni, kde mi fekli
postupng...jablko a banan...tak ja sem pfi§la domu a hned
sem to na ni zkusila a vono se to chytlo a vona si strasné
rychle zacala i sama znaky tvofit nez sem ji davala ja, takze
se s ni domlouvame na zakladé téch znakl, coz teda taky
hodné lidi popira, Ze autisti a znaky ..a kdesi cosi...ale to
neni dalezity...prosté na zaklad¢é téch znakl se s ni aspoii

vo téch zékladnich potiebach domluvime.

Na to navazuje otdzka, kterou vy
jste natukla. Co se délo po tom
ukonceni té Skolni dochazky?

Nikde tedy Kacku nechtéli?

Ano, po ukonceni skolni dochazky zase viibec nebyla
vyhlidka co bude dal. Obesla jsem tady mistni
organizace...samoziejmé Slunce, Zahradu...ale prosté neslo
to a tak jsme si i mysleli, ze ja zase napfu tu silu, ze pod
néjakym tim zafizenim, ktery uz je stavajici vznikla néjaka
burika...tak jako tiida...autisté opravdu potiebujou bejt
zvlast, jak se kombinujou s mentdlnima...ja nevim
hendikepem tak je to peklo pro autistu, protoze ty mentalné
postizeny lidi to okamzité zjisti co to jako je za slabou
individualitu a za¢nou je zneuzivat a to doslova si
feknou..ja nevim..Ondfeji vezmi tu televizi vyhod ji
z vokna...no...b&z, svlikni tdmle toho ¢lovéka..a ten autista
to udéla, protoze tomu kdyz néco feknete, aby to udélal, tak
von to udéla pro¢ by to neudélal, protoZe autista se neumi
pretvafovat.. takZe je zafazovat, to je da se fict pro ty
autisty peklo.

No, takZe Zadny zafizeni nechtélo ani se mnou
spolupracovat, navazat néjakou spolupraci, protoze bylo
ziejmi, Ze ja o tom néco vim a i na zadkladé ty historie,
neslo to. Tak jsme si...tak jsme se potom doma domluvili,
ze zalozime né&jakou spole¢nost a budeme pokracovat v ty

péci, kterou Katka méla doposud. Budeme pokracovat,




kopirovat to co Katka méla v té autistické tiidé a tak dale.
No, takZze sem se do toho pustila svervou..za velmi
kratkou dobu se mi podafilo vybudovat chranéné bydleni
pro osoby s autismem, kdy Katka prakticky kontinualné
pfesla neméla zadnou pauzu. S ohledem na to, Zze méla
doma malyho sourozence to ani jinak neslo. VSechny
doktorky uz mi naddvaly at uz ji nékam dam a staram se
taky vo to zdravy dité. Ten si zrovna tak vyzaduje moji
péci jako Katka. Tak sem se jich vzdycky zeptala, aby mi
poradili, kam ji teda mam dat...a tam to asi skoncilo.

No, takze sem to vybudovala a provozujeme dodnes velmi
uspésné chranéné bydleni...dneska uz je to komunitni
centrum pro osoby s autismem. Katce to velmi prospiva.
Katka byla jedna z nejhorsich téch autistek v tom spektru,
ponévadz ja kromé toho, Ze sem vyvijela ty aktivity s tou
tfidou a tak dale, tak jsem od mala od Ctyf let organizovala
dovolenou pro déti s autismem. Takze jsme jezdili kazdej
rok na Sazavu do stejnyho zafizeni, uZasny. Jezdili autisté
z cely republiky. Bylo nas tfeba dvanact rodin a tam se
chovaj. Ta Katka byla opravdu naro¢na a kdyz po nékolika
letech, jak sme se kazdej rok sjizdéli...za tfi, Ctyfi roky,
kdyz Katka fungovala v ty tfidé, ja sem to praktikovala i
doma...vSichni fikali...To je Kacka? Ja sem fikala, no to je
Kacka...Ona sedi u stolu? Ano, protoze je potieba ta
dislednost a ten dril prosté jinak to nejde.

Tak ve srovnani, jak byla naro¢na na tu péci, tak bylo vidét,
jak vona déla pokroky...to vidéli...zfetelné to vidéli i ty
ostatni lidi kolem. Tim, ze ma tu péci a to porozumeéni tak
nemiva agresivni chovani...nebo velmi malo, ale tomu se
ani neda fict agresivni chovani...prosté vypada jako ¢lovék
a kdyby tu péc¢i neméla tak mizu oteviené fict, ze dité jako
je moje dcera by byla vkleci zaviena...opravdu v kleci

zaviend....je typ ditéte, ktery by bylo v kleci zavieny.

V momenté, kdyby pfisla o tu




svoji strukturu a o to jeji

prostredi, kterému rozumi?

Kdyby ji vzali do né&jakyho ustavu, tak ji zaviou do klece,

protoze si s ni jinak....

..nebudou védét rady

To je chytra Selma, akorat to ma trochu jinak...autista to
ma Spatny v tom...autista je Cisty ¢lovek, date mu pravidla
ta jsou pro n€, pro n&j svatd a my normalni lidi, ktery si
fikdme, ze jsme normalni samoziejmé ty pravidla k zivotu
taky potiebujeme, ale jakmile to jen trochu jde tak je
obejdeme, prerus$ime, zru$ime a absolutné nedodrZujeme,
takze jsme takovy trosku nenormalni v chaosu se zit neda a
tyhle lidi to nedokazou, jo...vSichni to vime, ale stejné to

stale nerespektujeme

Agresi Kacky jste
zminila...takze u Kacky se
pfirozen¢  agresivni  projevy
nevyskytuji?

Pokud ji netla¢i nikdo do kouta a snazi se ji pochopit,
protoze kdyz stoji dva lidi proti sobé&, autista a dejme tomu
ten normalni ¢lovek, tak to mate jako kdyz vedle sebe stoji
dva lidi a kazdej mluvi jinou feci...takze, kdyz se
nepiizpusobite ty jeho fe€i, nebo ji nezjednodusite, ten
druhej nebude rozumeét...vétsinou kdyz ¢lovek nerozumi
vystupnujete na sile hlasu, intenzité, vlastné troSku
agresi...ten druhej propada panice a pada do ty agrese...to

je tplné cely

...a potom se to projevuje jak?
K#i¢i? ... kdyz se tedy dostane

do téhle situace

Tak se tfeba boucha do hlavy, nebo si sedne vona neni az
takovej rvac... tady jsou taky jiny, jo. Svyho ¢asu Stipala
nebo se bouchala do hlavy, kdyz byla mala. Ty lidi okolo
ni...jo svyho Casu tfeba bouchala do hlavy...dneska hladi.

Vona se brani. Ten autista se brani, ale vét§inou vobracej tu




agresi vici sobé. Nékde sem uz kdysi davno slysela a ted’
mi to potvrdila i knizka A proto skacu, kde ty autisté
fikaji...nezlobte se na nas, my jsme tak nemozny my to
vime, a proto jsme sami na sebe nastvany, a proto i sami
sebe jako zranujeme. Oni si ten hendikep i uvédomuji...a

proto se na sebe i zlobi.

Co Kacka je schopna vsechno

zvladat sama z hlediska
sebeobsluhy na zédkladé tieba
slovniho pokynu...tfeba oblikni

S€...

Tak autista potfebuje pofad vedeni...jo...a zase zalezi jak na
tom je, jestli je nizkofunkéi, sttednéfunkéi, vysoce funkéni.
Cim mif funkéni tim vic potfebuje ja tomu, mizeme tomu
fikat takovyho prediikavace, jo. Tak kdyz ma nakyho
privodce zivotem, piediikavace, tak kdyz vSechno feknete
v tu spravnou chvili a date ji ¢as tak vona vSechno udéla,
ale sama od sebe vlastné neumi udélat nic. Vona je ta
nizkofunkéni, jo. Takze...autista potiebuje tak na vSechno
manual, nebo nékdo ma komunika¢ni knizku mu udélat i
leporelo a ty kroky, ale vytrhnete jednu stranku z leporela a
tam skon¢i i kdyz to déli po stopadesaty. Takze kdyz je
v klidu a vs$echno ji feknete vona toho zvladne hodné, ale

sama od sebe nedomysli nic.

A tifeba zhlediska pouzivani

toalety...sama si fekne?

Ano, tak to uz se natrénuje...v objektu, kterej je ji zname;j,

tak si na zachod dojde sama.

Stejné tak sjidlem? Kdyz se
pted ni to jidlo da, tak se sama

naji?

Ano, jo, to jo. Neumi si ho pfipravit, vi, kde by si ho nasla.
Kdyz ma klid tak se hezky naji. Docela ji i vidlickou,

nozem neumi fezat, ale naji se obstojné vidlickou.

A tieba z hlediska sprchovani?




S dopomoci?

Tak to...

S dohledem radéji?

Vona by si to vSechno pustila, ale nema miru. To, co je
studeny, to, co je horky...takZe prakticky potfad potfebuje

takovyho privodce.

...ale s privodcem funguje...

S privodcem funguje...to umyti asi tak nejmin zvladne
uplné sama, u jidla se naji, to u ni nemusi nikdo sedét, ale
to umyti...tak ji date Sampon, ze jo tak vona si to neudéla
dikladng, nebo umejt se...ale dilezity je, Ze je hodna, ze
spolupracuje, ale sta¢i takhle malo a =zasekne se,
nespolupracuje, boucha se do hlavy..sta¢i malo, staéi kdyz

ten druhej ji prosté nevyhovi, neporozumi..

Posledni otadzka z té struktury je,
jaka je finan¢ni naro¢nost péce o
diteé s autismem z vaseho
pohledu. Z hlediska socialnich
davek, adekvatnost,

neadekvatnost, staci, nestaci?

No, finan¢ni zatéz je teda enormni. Jo, sice dit¢ je
ohodnoceno na zakladé toho pfispévku na péci a tady zase
co se ty¢e autismu...vy jste se mé pred chvilkou zeptala co
vSechno udéla a kdyz ptide tedko ta posuzovatelka
s nakym tim hodnoticim kritériem a kdyZz se mé zeptd co
vSechno udéla a ja musim fict, Ze neudéla vibec nic,
protoze ten posuzovatel nechape, ze ja, kdyz v tendle
moment feknu, tady je jidlo, pojd’ se najist a ona se naji,
oni se zeptaji... Naji se? A ja musim ze svyho ditéte udélat
pitomce a musim fict nenaji se. To nema logiku...ona se
nenaji, kdyZ ja ji nefeknu ted’ se najez a kdyz ja ji ted” se
najez nefeknu, tak vona umfe hlady. Kdyz ja ji to
nenabidnu, kdyz ja ji nebudu provazet tim zivotem. Jo,
takze tihle autisté...nizkofunkéni a stfednéfunkéni ty by

meéli mit vSichni ctvrtej stupen, a i to je strasna bida,




protoze kdyz byste to dit¢ méla doma a vétSina rodin je ma
doma, protoze ty mista nejsou. Tak za dvanact tisic...matka
nechodi do prace, ona nema zadnej pfijem a vlastné jako by
se stara vo to dité, takze ma ten jeho pfijem. Co to je
dvanact tisic za pfijem? Vlastn¢ starate se dvacet Ctyfi
hodin vo dité za dvanact tisic. Jednak je to teda na umfeni a
i psychicky. Pak kdyz jsou dospéli tak maj jesté dichod, jo,
takze dejme tomu, ze ta matka, kterd se obétuje, dostane
osum tisic dichod a dvanact tisic...dvacet tisic, ale to dité
z toho dichodu samoziejmé proji, probydli a vosati, takze
osum tisic dichod ztoho se ta matka neobohati a zty

péce??...co mam k tomu vic fict.

Moc véam dékuji, pro mé to
setkani bylo pfinosné a doufam,
Ze jsem vam moc nenarusila vas

program.

Ne, to je v potfadku.




Piiloha E — Prepis rozhovoru s respondentem ¢. 5

Tazatelka Respondent
Prvni  otizka bude na
diagnozu. Kdy jste se

dozvédéla o tom, ze vas syn

Jaké

je postizeny? byly

projevy?

No von vlastné dlouho nemluvil, nechtél jako chodit coz mi
lingjsi, ze chodit bude pozdéjs, ja sem jako takova, prosté sem
ho vzala a prosté sem ho tahala, nutila sem ho, aby prosté
chodil coz se stalo a potom ta fe¢, to mé bylo pravé divny, ze
vibec jako nemluvi, ze vibec nic, Ze jako na néj mluvim a
von nic, nereaguje nic, tak sem fikala, to asi bude chyba
nékde. No a pak sme byli pravé na vysetfeni v Motole potom
v Thomaerovi nemocnici a tam pravé zjistili ve dvou letech,
Ze je to prosté autista..ze prosté mluvit jako nebude, ze

néktery autisti mluvéj, nebo tak jako maj to jinak, ale von ne.

Takze ma détsky autismus?

Jaka byla vase reakce?

No moje reakce byla hrozna...fikala sem si, to je konec,
tenkrat sem si myslela, ze pro mé vSechno skoncilo, Ze to je
prosté konec, a i sem si myslela, ze sem selhala jako ja, Ze to
je chyba moje hrozna. Ted sem nevédéla, co s tim a ted’ sem
na toho doktora...a to mu date jako néjaky prasky? Nebo ho
budete néjak operovat, nebo ja nevim a von na mé chvili
koukal a tikal, no to ani ndhodou, to prosté se nelé¢i...no, a to
sem se uplné sesypala. To vim, Ze i manzel byl ze mé uplné
hotovej...von viibec nevédél co dal. A nehledé na to, Ze mam
jesté dceru star$i no a ta...musim fict, Ze ta mi jako v tomdle
dost pomohla. Manzel chodil do prace a ona mami to nak

zvladnem, to bude dobry.

Dalsi otazka, povinna $kolni

dochazka. Kdyz chodil Dan




do skoly, jaky to bylo?

No, to bylo dobry.

On chodil do $kolky?

No, chodil do Slanyho, do ty specialky, tam to bylo moc
dobry, tam byli vSichni strasné¢ hodny jako, bylo tam vic
tédletéch déti, takze tam byl spokojenej no a potom specialka
Skola na Kladné, to nemizu fict jediny kiivy slovo a pani

ucitelka H. to prosté...co mam fict, proste ta je zlata.

Takze spoluprace s ucitelkou

...spokojenost?

Jo, dobry.

A kde myslite, Ze udélal Dan
pokrok, kdyz jste ho vidéla,
jak starnul? Myslite, Ze 1 ta
sebeobsluha,  komunikace?

On nemluvi teda vibec?

Ne, von vibec...a ja myslim, ze mu ta §kola dala, von mél rad
tam ty déti, jo, von se tam jako tak nak zapojoval i jezdili na
ty skoly v pfirod¢ a na takovy ty véci..nebo jezdéj teda i do
ted’, no a jako to mu dalo taky. Byl tam prosté rad, ja bych

tekla, Ze tam byl rad..hodné rad, Ze se nauéil hodné véci.

Dékuju. Co se délo potom,
kdyz

dochazku?

ukon¢il Skolni

Kdyz skoncil, tak nastoupil do Zahrady na Kladno.

Do USP Zahrady. Kazdej den

tam jezdi? Nebo jak to mate?

No, ano. Prosté ja sem chtéla, aby to mél jako kdyZz chodi do
$koly vod osmi do dvou..jo to bylo, takze sem mu v tom
nechtéla délat néjakej zmatek voni to tydle déti nemaj radi, tak

vod osmi do dvou...no.

Takze ho tam vozite kazdy
den rano a ve dvé€ si pro néj

jezdite zpatky?

Ano.

Jste spokojena s tim




zafizenim, myslite, Ze tam

snim dobfe pracuji? Ty

metody ty prace?

No moc ne.

Ne?

Ja myslim, Ze ne...moc ne, protoze mé piipada...nefikam
konkrétné na Danouska voni tam vSechny ty déti co sou tam,
voni tam nejsou tedy jenom autisti, voni tam sou rizny déti
$ postizenim...voni to tam berou vSechno jako...jo...ja si prosté
myslim, Ze voni to nezvladnou, Ze to stéma détma
nezvladnou, nebo to asi neumg;j...nevim...prosté to je muj
nazor a myslim, voni tam s nima ani nic nedélaj, voni se tam
ty déti nudé€j, nemaj zadnou ¢innost, Ze proste...pfipada mi, ze
sou tam zavieny v jedny mistnosti.a prost€ nevylejzejte a

hotovo.

Takze to je spiS takova

hlidaci sluzba...nez Ze by ho

to né&jak rozvijelo...

No...ne, ne...rozvoj to viibec.

Vidite na ném, Ze by tieba
klesalo to, co umél ve Skole?
Ze by

tieba se ngjak

zhorSoval?

To ani nevim...to ja se zase snazim doma, aby prosté to...ale
tam sem jim taky fekla, Ze by to chtélo prosté to, kdyby s nima
délali n&jakou ¢innost. Ze von v ty $kole byl zvyklej, Ze tam
byla urcita naka ¢innost, méli nakej ten program, fad...ted’ se
délalo todle, potom se délalo todle, Ze jo, no a tam ne, proste.
Voni tam maj takovou velkou zahradu tam maj, jo takovej
pozemek a prost¢ kdyz bylo hezky, tak ja sem fikala ty
vychovatelce...nebo ty co tam je...ja sem fikala prosim vas, Ze
nevoteviete tém détem ty dvefe na tu zahradu...ja vim podle
syna, ze von ma rad takovej ten prostor svij..ten velkej
prostor, Ze by se tam probéhli, Ze by jim bylo lip..ne, ne, ne to

nejde




No, Ze to nejde a ja sem fikala co nejde...ja nevim, nejsem
vychovatelka, tak co, tak byste je tam dali, tak byste ja nevim
jedna nebo dvé mohli u nich bejt, nechali je tam nak jako
nekomandovat pod’te sem, nebo ja nevim...voni to nemaj moc
radi a nechat je prosté tam, at’ si tam prosté délaj co chtgj...at
si tam prosté béhaj nebo néco délaj ze jo prosté. Nas§ Dandik,
kdyZ je doma...mame dvorek, jest¢ mame zahradu nahote a to
ja tteba doma ho tady necham...necham ho prosté, pustim ho
ven...necham ho, at’ ma prosté ten sviij prostor, nestojim mu
jak se fika za zadkem...protoze von to uz moc nema
rad...prosté necham mu ten prostor..von je spokojenej...von si
de na tu zahradu, tam si hleda klacicky, nebo tam si prosté
néco déla...ma tam nakou ¢innost, nebo s tatinkem sou tam

v dilné...von mu vSechno puéi...jo prosté je tam, je tam

Na zachod si dojde, pokavad’ vi, kde je, kdyz nevi, kde je, tak

to je horsi. ..

No, de sam, no...akorat ja ho teda zkontroluju, jestli se dobie
utfel, nebo jesli todle to, tamle to, no to jo, ale jinak tam de
sam, jo..tu hygienu, jako myti, to musim na né taky
dohlidnout...von se rad sprchuje, tak tam u néj stojim prost¢,

aby se vosprchoval, aby se umyl to jako jo...

Takze vam ftekli, Ze to
nejde...

Do jaké miry je Danik
schopen zvladat tu
sebeobsluhu? Zachod,
hygiena, jidlo?

Ale jde sam?

Asi nafedit vodu, to asi
neumt...

No, no to taky, protoze by si to neudélal

A namydli se tfeba, kdyz mu

date mydlo do rukou?

Namydli se?

No, jak kdy...jak kdy...ja mu to teda vétSinou dam na Zinku,




von ma takovou houbu svoji a tou jako se Smudla...

Jidlo? To sam?

Jo, to von ji sam. Ji teda zici, pfibor jako...pfibor se mu
plete...nékdy mu ho do ruky stré¢im, protoze si fikdm pod’ se§
velkej tak jako trochu to...to vim, Ze se mu v téch rukou jako
plete...to je vidlicka, nlz...jemu se to plete...tou Zzici si je

jist&jsi...drzi si talif a tou Zici si to nabira

A oblikani, tteba?

Jo to se voblikne...

Musite mu fict, Dane oblikni

se a on jde a oblikne se?

..nepotiebuje pak uz jako

vést kalhoty, triko...

Ne, ja sem mu to diiv sama pfipravovala tam na zidli...ted’ ne,
ted’ mu feknu voblikni se a von si to najde ve skiini a voblikne

se..sice to ma nékdy vobracené...ale snaha se ceni

To je detail, jestli ma tricko
obracené. Agrese...jestli je

Danik agresivni?

No jenom kdyZ nema co délat, nebo kdyz se dlouho nudi...tak

jako zacne bejt takovej...ale jinak ne, pere sam sebe.

Neni to, ze by néco nicil,

nebo ze by na vas utoc€il?

Ne, to ne.

Bral nékdy néjakou

medikaci?

Ne, nebral, nikdy nic. To zvlada, dyt von s nama cestuje...ja
bych bez néj nikam nejela to ani nahodou, sem fikala, bud’
pojedem vSichni nebo nikdo...bud’ pojedem snim nebo

nepojedem...bez né&j ur€ité ne...

Dochézime k posledni otazce.
Finan¢éni nérocnost péce o

dité s autismem?

No, je to naro¢ny, ja nevim jak bych to fekla...




Mizu konkrétné, vy mate

treti stupeil na Dana?

Drubhe;j.

...a on bere dichod asi, ze jo?

No, bere dichod, ma invalidni dichod. Ted vlastné mi ho
zbavili svépravnosti, takze vlastné vSechno vyfizuju za néj,

vzhledem k tomu, Ze von nemuZe Ze jo nic

Do kdy ji mél, svépravnost?

Von ji mél do osumnacti...on vlasné¢ obCanku mél vSechno
mél...vod ty doby co bere ten dichod tak ja vlastné vyfizuju
vSechno za néj, to mam vSechno na sebe, protoZze von
nemuze...voni mi fekli, Ze to nejde...takze sme museli k soudu

a tam ho zbavili svépravnosti

Takze od té doby, co ma
Danik dichod, tak je zbaveny
svépravnosti a vSechno feSite
za n¢j. Jak to je, pfijde vam,
Ze je to dost, kdybyste s nim

byla sama?

No to asi ne...kdybych byla sama s nim tak urcité ne, je to

stras$n€ malo

Pokryje to aspoil ten pobyt

v té Zahradée?

Ten diichod jo.

A to staci, jenom ztoho

dichodu, nebo jesté néco?

To ne to nestaci...jesté se néco pfiplati. Bud’ je to vic nebo
méng...ja nevim...mdj dojem z toho, kdyZ jako tohle vSechno
chtéj platit a neni to malo...teda nevim jak pro koho...neni to

malo, si myslim, Ze by se tam méli vic snazit.

Ta péce by méla vypadat

jinak...

Uplné jinak.

Dékuji vam za rozhovor.




Piiloha F — Prepis rozhovoru s respondentem ¢. 6

Tazatelka

Respondent

Prvni otazka, jaka je diagnodza vasi

dcery a kdy jste se o ni dozvédéla?

Stfedné tézky autismus a dozveédéli jsme tuhle
diagnézu az ve tfech letech. No ale uz kdyz byla
vlastné mimino, tak se pomalu vyvijela, chodili sme

na rehabilitace...ale az ve tfech letech tohleto no.

Takze Dom¢a nemluvila?

No vona zacala mluvit vroce a pul, jako naky ty
zakladni slovicka...fakt jako mama, tita, déda a
takovydle..a pak piestala, nevim to uz si nak
nevybavuju, jako kdy prestala, ale asi to nebylo za
dlouho...takovy ty zékladni co déti takle Zvatlaj to

taky fikala, no.

Jaka byla reakce, kdyz vam fekli...

No strasny...ja budu asi brecet u toho...no prosté to
bylo hrozny, kdyZ sem se tohleto dozvédéla, a hlavné
sem si to asi neuvédomovala co to vSecko jako bude,
jak to bude vSecko vypadat...j& sem si myslela
nevim, ne Ze se z toho jako vyléci, ale Ze to bude

jako lepsi...to bylo strasny pro mé

To je normalni reakce, ze vSichni
doufaj, ze to bude lepsi...to je uplné

normalni...

To fakt bylo strasny no...

Domc¢a je jedinacek?

Ne, jest¢ ma dva sourozence...mladsiho i star§iho

brachu.

To je taky odvaha, Ze jste Sla do

dalsiho ditéte...

Jo, to kamaradka viibec nechépala...fikam, ja chci

jesté  jedno zdravy dité...nechci mit jenom

takle...Lukas ten je vod Dom¢i vo pét a Honzik je




zase vo deset mladsi nezZ Domca...

Jak ovlivnila Doméu povinna Skolni
dochazka? V kterych oblastech, jak se
vam spolupracovalo se $kolu, piinos,

nebo spis to bylo na skodu?

No, ur¢ité ne, ur¢ité to nebylo na skodu, tak néjak se
naucila...no prosté Lenka je dobra ucitelka, no...maji
ty déti zni respekt, urcité, tak ja nevim, chovaj se
jinak nez doma, Ze jo..naucila se tu sebeobsluhu tak
nak a naky ty zaklady kde je...ja nevim, vi kde ma
vlasy a tyhlety...ale ur¢it¢ to nebylo na Skodu, to

vubec ne, to ani nahodou..

...a tfeba v oblasti komunikace...ona

pouzivala piktogramy?

Doma ne, no

Ve skole jo, ale doma ne teda...

Doma mi ukaZe, nebo ja nevim vodvede si m¢ tam,
pfinese mi néco, nevim tricko ja ji ho vobliknu, kdyz

nevi, jak to patfi, nebo si ho voblikne sama...nékdy

to ma dobfe, nékdy blbé, ale doma to
nepouzivame...

Takze pokrok udé¢lala? Béhem téch

deseti let..
Jo, to jo

Ten pokrok byl znat a s praci té Skoly

jste byla spokojena?

Jo, byla...mn¢ se nechtélo...prosté nechtéla sem, aby

vodesla..fakt to tady bylo skvély.

Co se délo potom, kdyz Domca

ukon¢ila $kolni dochazku?

No, chodi do Berouna do Dobromysli tfi dny
v tejdnu vod osmi do pul paty...tam nespi a asi bych

ji tam ur¢ité nenechala. ..

Jak jste tam spokojend s péci?

Sem..ze  zaCatku to  bylo  takovy..nevin




no...Dominika i doma je hodné na pocitaci a
televize...ma rada pisnicky, takze vzdycky sem tam
pro ni byla a tahali ji vod pocitace, tak si fikam, Ze se
mi to nelibi a je tam jedna pani...jako voni asi ¢ekali
az...nevim, az se tfeba vokoukd, aby vidéli co s ni
jak na ni, takze je tam jedna Zzenska, furt s ni néco
dela...tedko kdyz tam je tak na tom pocitaci neni
nebo minimalné , Ze ji tam zaméstnavaj a sem fakt
rada, libi se ji tam a t&§i se tam...kdyz feknu jedeme
do Berouna, tak vidim, Ze se usmiva, nebo nak
vyjekne, fakt sem rada, Ze tam chce chodit...sice je to

trosku z ruky...

To prostiedi vam tedy pfijde vhodny

pro Domcu?

Jo.

V jaké mife, je Domca schopna sama
zvladat sebeobsluhu? ...jidlo, za¢neme

tieba jidlem.

Tak jidlo...kdyz tfeba si néco veme, ze jo, kdyz
to..ale kdyz tfeba vobédva, tak ji to
nakrajim...krajim ji to sama vidlickou, no vona by
teda nejrac¢i 1 polivku vidlickou...vidlickou ji
no...nevim, veme si z lednice jogurt, vynda si zicku,
votevie si to a sni to...kdyZ ji to nejde, tak to

propichne tfeba 1Zici.

Co oblékani?

Nevim...ponozky si voblikne, feknu ji vem si
ponozky, ze furt chodi bosa, tak si je voblikne, tfeba
i teplaky si voblikne, kdyz chci, aby si to voblikla tak
ji to podam, protoze nevi jak...ja ji to podam,

protoZze vona by ¢uméla na televizi a nic by nedélala.

...hygienické navyky..zuby,

sprchovani..sama, ne sama?

Jako trosku ma snahu, Ze se umeje, ale jen tak jako,

ze ji meju, vona se pak teda vosprchuje, zuby ji




Cistim, protoZe to by asi taky nebylo nic moc.

Nebrani se tomu?

Ne, ne vona se 1 maluje, vona si Slohne

malovatko...ja vidim ty tvare, fasenku a pod o¢i...vi

kam se to dava, ja se taky vobcas maluju...tak vi.

Zachod pouziva sama?

Jo, chodi na zachod, ale neutie se...chodi, a to sem

stra$né rada za to.

Je Domca agresivni? Jevi znamky
agrese? Pokud ano, jak se to projevuje,

nebo co to vyvolava?

Agrese ne, ale prosté se nastvava nékdy...vzteka se,

kdyZ néco ji nechci dat tfeba blbé hrajou v radiu..tak.

A nikdy nebyla? Ani v puberté?

Nebyla, ja ani nevim, jestli méla pubertu, protoze

vona je takova furt stejna.

Méla nékdy néjakou medikaci?

Méla jednou naky...prasky méla kvuli...chodili jsme
na EEG, ale to byla hodné¢ mald, to bylo asi ve
¢tyrech letech, ve skolce, néco na podporu mozku, ja
uz nevim co, ale néjak chvili...nic to ned¢lalo...ja uz

nevim kdy...pak se to vysadilo.

Dostdvame se k finan¢ni narocnosti
péce o dité s autismem? Myslite si, ze
jsou socidlni prispévky dostateéné,
kdyZz se podivate na vSechny vydaje,
které mate vramci i nasledné péce?
Dom¢a ma invalidni dichod a
pfiznany ctvrty stupenl...vystaci vam

to na péci o Dom¢u?

Jo ma dtichod a ctvrty stupeil...nevystaci, kdyby to
vystacilo, tak ji tam budu davat celej tejden ze jo...ty
tfi dny, ja zaplatim osum a putl, osum dvésté, ale to je
bez...jako je to za mésic, vono je to Sest stovek za

den, ale v tom neni nafta nebo takle..to je nevim tak




dva tisice.

Pokryje to tedy asponi ten pobyt

v nasledném zatizeni?

Jo, ten jo..Dom¢i dichod jo..no tak nak..bez ty

dopravy, kdyZ nepo¢itam do toho penize za to.

Zvladate k tomu chodit do prace?

Ja nechodim do prace. Jenom na brigadu..k
sestfenici, Ze tam chodim s ni, ze sem mezi lidma, ne
ze bych za to dostavala penize, prosté, Ze se mi chce

tam bejt a nejsem furt doma.

Zaznély vSechny otazky, ja vam dékuji
za va$i ochotu a ¢as na uskute¢néni

tohoto rozhovoru.




Piiloha G — Prepis rozhovoru s respondentem ¢. 7

Tazatelka

Respondent

Jaka je diagndza vaSeho

syna. Kdy jste se to
dozvédéla, jaka byla vase

reakce?

Tak Honzik méa chromozomalni aberaci jedenactyho

chromozomu, nadbyteény geneticky material na hornich
raménkach jedenactyho chromozomu. Je to velice vzéacna
genetickd porucha. Posilali to do Mezinarodniho centra pro
vyzkum genetickych chorob do Ameriky a od tamtad” nam
ptislo akorat sdéleni, Ze se k prognéze nemohou vyjadrit,
ponévadz maji zaznamy, Ze k poskozeni jedenactyho
chromozomu doslo zatim pouze ve Etyficetijedna ptipadech, co
maji zaregistrovany a zadna z nich nebyla tak specificka jako

ma Honzik. Potom dalsi diagnoza je...

Prominte. Tohle jste veédéli

uz od narozeni?

No, nevédéli sme to od narozeni. Détsky autismus, typicky
détsky, infantilni autismus, stifedné tézka mentélni retardace

ovsem k ty hranici tézky mentalni retardace...az hranicni.

Kolik mu bylo let, co vas
napadlo, ze neni vSechno

v potadku?

Byl pomalej, pomalejsi nez ostatni déti, nechtélo se mu past
koniky...byl lingjsi...vlastné diagnoéza znéla lehkd mozkova
obrna. Stim sme zili asi do ¢trnacti mésict, Ze je to détska
mozkova obrna, kvadruparéza. Potom sem se setkala s pani se
kterou sme byly v porodnici a ona shodou okolnosti byla détsky
neurolog a pediatr. Okamzité to védéla, podivala se do kocarku
a snad z ty prochazky sme jeli rovnou do Krée do nemocnice.
Tam nam udé@lali vySetfeni, udélali pravé tu genetiku, tam
zjistili, ze je novo vznikld porucha, Ze ja i manZel mame genom

naprosto v pofadku a....




v

Autismus  zjistili asi  az
pozdgji...
Na to sme pfisli sami s manzelem.
Nemluvil nebo  mluvil
Honzik?

Ze zafatku mluvil takovito miminéi zvatlani to probéhlo
naprosto v pofadku a pfestal mluvit kolem dvou let. No, a to my
uz sme tusili, to sme si zacali sami zji§tovat informace. Prave ta
kamaradka, ta neurolozka ma v Americe znami a dala nam
kontakty a rlzny ty stranky a zacali sme to troSku jako pitvat,
zkoumat a na tu diagnoézu sme si v podstaté pfisli sami. Potom
sme jeli do APLY, tam teda, Ze je malej na urceni diagnézy, zZe
vlastné az nak kolem Ctvrtyho roku, Ze se da jasné stanovit...ja
sem si to stejné prosadila, zaplatili sme si vySetfeni no a fekla
nam, Ze ano, Ze je to typicky détsky autismus, ze uz sme se méli
od ceho odrazit, uz sme si teda nemysleli, Ze ma
kvadruparézu...bylo to hodné slozity, hodné slozity a nedavalo
to smysl...hlavné jak se ty diagnozy jako proplitaly...nedavalo

to smysl...

Je urcité tézké na tohle

reagovat...
No tak ja sem zareagovala...ptibrala sem dvacet dva kilo a mam
je do dneska...

Zacal Honzik verbalné

komunikovat?

Jo, kolem téch Styr let, ale ta slovni zasoba byla hrozné chuda
naprosto funkéniho charakteru...jist, pit...to sou ty hlavni
Honzikovo...hlad... kakat, mama, tita...miminko a v ty $kolce
se zlepsil, hodné zacal docela dobie chodit, von nechodil...no do
tii let, ve tfech letech zacal teprve chodit, lizt zacal kolem
druhyho roku, a to sem snim kazdej den chodila na koné,
kazdej den na holo, bez deky, bez sedla. Sundala sem mu plinu,
aby toho koné co nejvic citil. To mu vopravdu hodné pomohlo a
zacal lizt. Ve tfech letech pomalu si zacal stoupat a chodit

kolem stolu. Da se fict, ze do péti let sem ho méla na kocaru a




v plinach. Ten jeho vyvoj byl hrozné pomalej, strasné pomale;.
Kdyby sme ho nechali lezet a necvicili sme, hlavné Bobata,
Vojtu moc ne tak by nechodil. Udélala sem si ten kurz a cviéili
sme pak uz doma no. D4 se fict, ze z nejhor$iho byl venku po

tom péatym roce.

V té dobé jste se rozhodli

pro sourozence?

My sme se nerozhodli. Tatinek se rozhod, ja uz sem nechtéla
déti, ja sem byla strasné vyCerpana. Nechtéla sem déti i ze
strachu, Ze se to stane znova. Ja sem téhotenstvi odmitala do pul
roka, nez mi fekli, Ze je to hol¢icka. Pani doktorka m¢ uklidnila,
ze se to asi nemuze stat znova. Kdyby to byl kluk, tak méla
obavy a trvala by na amnoicyntéze. J4 sem ani nechodila

k doktorovi, ja sem to totalné bojkotovala...dopadlo to dobfe.

Dalsi otazka. Jak to
probihalo,  kdyz
Honzik chodit do

Takze

zacal
skoly?
povinnd  Skolni

dochazka a Honzik.

To byla jesté vétsi katastrofa nez Skolka. My jsme se museli

z Karlovych Vart odstéhovat

Tam nebylo nic?

Ne, potom co sem byla za panem starostou to né&jak
konstruktivné fesit...dokonce sem byla i skamaraddkama
ochotna néco otevtit...hrozny klacky pod nohy, tam se to prosté
nenosilo, tam se ta socidlni sféra...tam se to déla jinym smérem,
tam je to stat ve staté..ty Karlovy Vary..no tak sme se
odstéhovali na Kladno. Ve specidlce na Kladné nebylo misto,
tak sem ho prvni rok vozila do skoly na Praze 6. Specialka pro
autisty na Cervenym vrchu. Myslim, Ze se to jmenuje
DAR...poradil nam to Hynek Jin z APLY, to bylo moc supr.
Byla jsem spokojena, ale kazdy rano sosmiméci¢nim
miminkem...bylo to hrozné¢ moc naro¢ny. Dalsi rok zase ve
specidlce na Kladné nebylo misto...to uz sem jako nezvladala,

tak sem ho dala do ty skoly, co je vedle. Tak tam méli néjaky




dvé tridy...specialni, takze chodil rok tam...tam byl taky docela

spokojenej. Ja teda uz min, ale zjiny stranky..z ty
hygienicky...jo, ale dalo se to, byl spokojenej, chodil tam rad.
Meél rad pani ucitelku...byla Sikovna. No a tfeti rok uz sme

zacali chodit tam, co jsem chtéla nejvic.

Nastoupil ~ rovnou  do

autisticky tiidy?

Nastoupil...ur¢ité. Chodil tam osum let. Dva roky byl...Sest let

chodil k Lence a dva roky byl u Petry.

V jaké oblasti si myslite, ze
mu ta Skola
Sebeobsluha,

Vidéla

pomohla?
komunikace.
jste rozvoj na
Honzikovi, ze by se

posouval?

Prvni dva roky to bylo fajn, to se rozvijel, ale ty dalsi roky sem
zacla mit pocit, Ze stoji na misté a... nemam pocit, stal na misté
a pfisla sem na to az v momenté¢, kdy zacal chodit do jiny tfidy,
do rehabilita¢ni tfidy k Petie M. a po pul roce tam sem zjistila,
ze sem si tenkrat méla stat za svym a mél Honzik chodit do jiny
tiidy s lepSima détma, ktery by ho motivovaly, mluvily by. Von
uz tam chodil nerad, von mi drzel dvefe u auta..jo, Ze
nevystoupi. Resila sem to, chodila sem tam do ty tfidy...co se

de&je? ...nic.

Takze prechodem se to
vytesilo? Honzik se
rozmluvil, chodil do Skoly
rad. Spoluprace s ucitelkou

v pohodé?

Chodil, chodil do skoly rad. Kdyz ta ucitelka nebyla ve skole,
tak ho to uplné vykolejilo...nemoch ani spat, jestli tam bude
druhej den...ja sem jim musela psat esemesku, jestli ptidou.

Musela sem mu to fict. Hodné to prozival.

Posuneme se k dalsi otazce.

Co se dge ted, kdyz




Honzik  ukonéil  $kolni
dochazku. On ji ukondil
v Cervnu, tak co se déje od

té doby.

Dali jsme si prazdniny, Ze zkusime, jestli to tfeba nezvladneme
doma...s jednodennim tifeba vyletem do naky chranény dilny,
nebo s néjakym tfeba socializanim programem, ale po téch
dvou mésicich sme zjistili, Ze to ani jeden nedame, Ze je potieba
to feSit. UZ vlastné pfed prdzdninama sem se ptala, jak je to
v Zahradé. No a tam vice méné, Ze ano, Ze si tam dame
ptihlasku a az se uvolni misto, ze nastoupime. V zaii sem
pfinesla vyplnéné formuléfe i od pani doktorky no a pani Sucha
mi sdélila, Ze nevédéla, Ze ma takovou diagnozu, Ze nevédéla,
7Ze ma autismus a Ze autisti nejsou jejich cilova skupina a do
budoucna stim ani nepocitaji, takze abych se poohlidla po
nécem jinym. Odesla jsem, ale rozlezelo se mi to, protoze sem
se tam byla podivat. Sla sem tam a fekla sem, Ze stim
nesouhlasim, Ze to sem tam autisty vidéla a fekla jsem jim, at’ to
s Honzikem zkusi, at’ mu daji dva dny a ukaze se, jak moc teda
je autista a jestli teda ho chté&ji nebo nechtéji. Tak po mésici mi
volali, Ze mi bylo vyhovéno, Ze ani tu zkousku nechtéj a ze od
1.11. maZe nastoupit a at’ jdu podepsat papiry. Dali mu termin
uterky a ctvrtky, zatim jenom dvakrat tydné. Je tam néjaka

zkusebni lhita a jak to bude dal to se jeste nevi.

To prostiedi se vam libilo?

Na osumnact klientti se mi to zda hodn¢ stisnény.

Jak je to scenami

v Zahradé?

Sedesat korun stoji jidlo, péce je zavisla na mnozstvi ikontl, u
kterych potiebuje asistenci, vSechny déti tam neplati stejné.
Vyplni se takovej formulaf sbodikama a podle toho je ta
uhrada. Pokud je dit¢ zcela samostatny tak jsou to dvé stovky a
pokud je tfeba na voziku, potiebuje prebalovat, potfebuje krmit

nebo ukony od zdravotni sestry tak se to navysuje.

Dalsi otazka. Jak je to u




Honzika se sebeobsluhou?

Co zvladne sam? Jidlo,
koupani, pouzivani
zachodu?

Vibec. Stoupne si do vany a ¢eka az ptide mama, vykaka se a
zafve mami utfit. On si nefekne, Ze chce na zachod, on tam jde.
Jidlo...postavi se pred néj talif, 1zice...vSechno ma nakrajeny a
vSechno spapa...hlavné kdyz je toho hodné. Ji 1zici a umi
napichovat vidlickou, ale krajet neumi. Oblikani...ddam mu
hromadku, tak jak to de po sobé¢, kam se to ma dat to vi...kdyz
dostane hromadku tak se ustroji. Cisténi zubu...$patny, nechce
si Cistit zuby, sam vubec a kdyz mu je Cistim ja tak. taky bejci,

kouse kartacek.

Dalsi otazka. Jevi Honzik

né¢kdy znamky agrese?

BohuZel jo, ten nejvyssi bod jeho vzteku fesi tak, ze flakne
iPadem, aby se mu rozbil, pfinese mi ho a fekne ,tak a mas
ho**0* ...to fekne. Poprvé sem ho nechala vydusit tejden nez
sem ho dala opravit, podruhy asi mésic a ted’ sem ho nechala
vydusit tfi mésice...zatim s nim neflakl. Kazda oprava dva tisice
sedmset. Neni¢i vSechny véci, jenom ten iPad. V tom bude néco
hlubsiho, ale ja sem na to jesté nepfisla. No a pak bije svoji
sestru, kdyZ ma pocit, Ze ho komanduje. Mné¢ si to nedovoli, to
se stalo jednou nebo dvakrat, ale ji bije. V Zahrad¢ sem to taky
pfiznala. Pokud se ho nebude nikdo dotykat tak neublizi, ale
pokud ho bude nékdo objimat nebo se ho dotykat tak je prasti.
Je to autista, ten dotek mu prosté nedéla dobie. Vadi mu tedy
ten dotek a potom mu vadi, kdyZ mu neni vyhovéno...kdyz
néco jako moc chce a neni mu vyhovéno, tak to zaéne fesit, ze
se tieba bouchne pies ruku, do hlavy. Jo ...proto my mu

nesmime nic slibit.

Posledni otazka. Finanéni

naroCnost péce o dite

s autismem. Zdaji se vam ty

socialni ptispévky




dostatecné? Honzikovi je

osmnact...

Tak ja v podstaté nevim, kolik bude ten dichod, to mi jeste
netekli a péci...to se ted’ko vyfizuje. Diiv mél stupen Ctyfi, pak
nam to srazili na dvojku, tak sme to skoro rok néjak fesili...dali
nam trojku a tu sme méli az do téch osumnacti od nake;j tfinacti
do nakejch osumnacti sme méli trojku a ted’ cekame. Myslim si,
ze autisti s mentalni retardaci by méli mit tu nejvyssi, protoze ta
zavislost...ano sou mobilni, maj nohy, ruce, vidi, slysi, ale ta
hlava... Jde o miru toho posuzovani, ten, kdo tam sedi vty
komisi, tak ja bych udélala to..normaln¢ bych mu zabalila
battizek a dala jim ho knim domu a at mi po tom tejdnu
feknou...rodi¢e autistl by méli mit narok na tu étytku...to je
nakych téch tfinact tisic. Nehled¢ na to, Ze je potfebujou davat
do né&jakyho zatizeni, coz se hradi z ty péce, takze kdyz oni mi
daji osum tisic osumset a ja dam pét tisic za tiikrat tejdné
v Zahradg, jo...tak to je pak na jednu vobrazovku na tablet. A
kde je muj plat??? Dichod je néco jiného to je na jeho potieby,
tohle je muj plat za to, Ze se o néj staram. V momenté, kdy
pfestanu moct, nebo m¢é to prestane bavit a vyhovovat, tak
Honzik pude do ustavu a stat vynalozi roné mezi devadesati a
stodvaceti tisici mesicné na jeho péci. Ja sem zvladala chodit do
prace...skonéila sem v lednu. Kdyz mu bylo sedum mésica tak
sem se vratila do prace na Castecnej uvazek a pracovat sem
pfestala letos vlednu. Vibec nevim jak sem to vSechno

zvladala.

Vsechny  otazky  byly
zodpovézeny. DéEkuji vam

za rozhovor.
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Tazatelka

Respondent

Deékuji vam za to, Ze jste
svolila s timto
rozhovorem. Prvni otdzka
zni:

Jaka je diagnodza

vaSeho syna?

Té&zce mentalné postizeny autista.

Kdy jste se to dozvédéla,
kolik mu bylo?

Piimo o ty mentalni retardaci, nebo vo tom autismu jsem se to
nedozvédéla nijak napfimo ale né&jak od téch ctyf let, tam
probihaly naky naznaky od téch doktord...néco jako by fikalo Ze
tam neni vSechno v poradku. Ale u nas to bylo komplikovany
tim, ze kdyz mu bylo Sest mésici, tak mél rakovinu a byl potom
lé¢enej byl operovanej, 1é¢enej cytostatikama a ten vyvoj tim byl
velice ovlivnénej a i tim, ze byl z téch dvojcat tak jako doktorka
furt tikala, ze je to tim, Ze sou dvojcata, dfiv narozeny, kluci, Ze
sou pomalejsi, ze to vSechno dozene...takze jako pofadné a na
plnou pusu sme to zjistili kolem téch Ctyr let mozna péti, az
vlastné kdyz sem se piestéhovala sem a zménili sme doktory a $li
sme jinam tak ty fekli...to bude nevzdélavatelnej autista, dejte ho

do tstavu.

Jak jste reagovala?

No...byla sem piekvapena a viibec sem si to neuméla predstavit,
ze bych svoje malinky dit¢ dala n€kam pry¢ a vzdala se ho, takze
sem to neudélala. Oni fekli, Martina dejte do ustavu a Jirkovi se
vénujte z néj by tfeba néco bejt mohlo. Jirka v tu dobu taky jesté
nemluvil, taky byl takovej opozdéne;j. Jirka to potom dohnal, ten
jako se naudil mluvit...sice $patné vyslovuje, dava blbé rody a
pady, ale mluvi, je takovej naivni, na v§echno vam sko¢i, viemu
veéfi, no ale dneska chodi do prace, jezdi autem, fidi auto...déla
jednoduchou praci, ale déla. Je troSku samostanej...bydli se

mnou...ted’ je v préci.

Kdyz jste se to dozvédéla,




ptisla  povinna
dochazka.  Chodil
Skolky?

Skolni

do

Chodil, chodil ve Velvarech do skolky. Chodili sme ten jeden rok
pied tou povinnou $kolni dochazkou. Jirka zacal diiv a skolka mu
moc pomohla, on se vty Skolce mezi téma détma hrozné
rozmluvil...bylo to vidét tejden vod tejdne. Martin ten nemoch,
protoze nebyl ze zacatku vockovanej tak byl nachylnej a nemoch,
takze ten Sel az v péti nebo tak néjak. K zapisu, kdyz sme §li, tak
samoziejmé byl odklad...nemluvil...ani Martina a pofadné ani
Jirka, takze dostali oba dva odklad. Ale ten jeden rok do ty
Skolky chodil na dopoledne. Problémy zacaly uz tam, kdyz tfeba
§li na prochazku a byli v Satné, voblikli se a zjistili, ze prsi a méli
se svliknout a vratit do tfidy, tak to prosté pro né&j bylo piiserny,
ze prosté ten ritual nenastal tak jak byl...takze uz ve skolce s nim
byly problémy a nebo ja sem si ho brala pred obédem a kdyz
nahodou sem nepfisla vcas tak on se vrhnul na obéd nékoho
jinyho, nebral v podtaz naky piikazy a byl takovej vyclenénej
z toho kolektivu, prosté tam nékde sam v koutku si hral a ty déti
ho obtézovaly, téch si moc nevsimal..no ale chodil, ale i to nam
vlastné pomohlo, ze do ty Skolky chodil, protoze nam pani
feditelka ze Skolky...musite si uvédomit, ze to bylo pied
dvaadvaceti lety, no takze internet néco takovyho neexistovalo,
takze pani fteditelka ze Skolky nam doporucila nejdiiv na
Stochové soukromou $kolku..tam vzhledem k financim sem si to
prosté nemohla dovolit jako samozivitelka, tak nam potom nasla
pravé Koralek na Kladné, kam nas doporucila a kam sme potom
§li. Méli odklad jenom jeden rok, ten druhej uz sme pak nedavali,
to uz sme sehnali ten Koralek a zacli sme jezdit do Koralku.

Martin $el rovnou do autisticky tfidy.

Jak jste byla spokojena,

jak si myslite, ze

Skola ovlivnila?

ho ta




Ta $kola...ja si furt Zivé vybavuju ten prvni den kdy sme $li do ty
Skoly, jak do ty skoly Sel a netusil, co se tam bude dit a kdyz sem
pro négj pfisla odpoledne tak se rozzafil jako slunicko mél radost,
ze si pro n¢j du a vod ty doby do ty $koly chodil rad. VEédél, ze ja
si pro n¢j vodpoledne piidu. Ze zacatku se jim ty ucitelky
stiidaly. nez pfisla pani Havlikova...takze kazda byla jako trosku
jina. Pomohlo mu to v tom fadu, ze mél ten sviyj fad...denni, Ze

jako by, to mu hodné vyhovovalo...

Ve vyvoji se posunul?

V tom vyvoji...jako mimino mluvil, kdyZ za¢inaj déti mluvit, tak
on taky mluvil, ale pravée tou lé¢bou t€éma cytostatikama po kazdy
aplikaci jenom lezel a byl rad, ze dejcha a zapomnél
vSechno...zapomnél se optdCet na  bficho, zapomné¢l
vSechno...takze tejden byl na lékach, &Etrnact dnl se ztoho
dosaval tejden se néco ucil...prisly dalsi 1éky, zase to vSechno
zapomnél a vratil se vo dva mésice zpatky. Takle prestalo i to
mluveni a vod ty doby nemluvi i kdyZ se snazim...fekni mama,
nebo to jako. No, takZe tam se naucil komunikovat pomoci téch
piktogramtl, ale zase jak to mél selektovany, tak ve Skole ano
doma ne. Doma absolutné ty piktogramy nevnimal méli sme to
nalepeny na palandach...stejné jako ve tfidé sme se snazili délat
ten program dne...ne doma to prosté nefungovalo, absolutné ne.
Doma mél to svy jiny...doma prosté priSel a musela hrat televize,
ackoliv byl nékde jinde, hral si s hrackama...doma prosté
fungoval uplné jinak nez v ty Skole.

V tom vyvoji...jako dité se naudil se naudil, Ze si sam doSel na
zachod, kdyz chtél, kdyz védél, kde je...naucil se, ze si jako fek,
kdyz sme byli venku na vychazce..naucil se tak nak
komunikovat jako dité, jako maly dité. No s pfichodem puberty
se to zase trosku zménilo...v tu dobu si dokazal dojit do kuchyné,
a 1 se napit, prosté nasl piti, nebo tam nasl jidlo tak ho snéd...snéd
i syrovej fizek jenom vobalenej, pfipravenej ke smazeni. Pak v ty
puberté, kdyz zacaly ty problémy a zacal bejt agresivni, tak sem
to dlouho nechtéla fesit Iékama, no ale nicméné mé pak vsichni

pfemluvili...doktofi i uéitelé, Ze by to bylo zahodnu nakou tu




chemii nasadit. Jenze ty prvni léky, co dostal tak byl po nich
spavej, v ty Skole nefungoval. Ty 1éky sme hodné ¢asto ménili a
tekla bych Ze to viilbec nepomahalo, Ze byl furt agresivni vic a vic
a v ty sSkole jim to demoloval. M& doma v tu dobu...téch deseti

dvanacti let tolika nenapadal...

Co se délo, kdyz ukonéil

Skolni dochazku?

Do ty Skoly chodil deset let. Pak byl na zvykani v chranéném
bydleni pro autisty. JenZe to prostfedi a rezim mu nevyhovovali a
byl velice agresivni. Demoloval tam nabytek, napadal i
zameéstnance. No a na to konto...feditelka tohohle zafizeni byla
taky z téch co tlacdila na nakou 1é¢bu a v tu dobu mé zacali tlacit
do umisténi do diagnostického ustavu do détsky psychiatricky
léebny i ta nase psychiatricka to doporucovala, Ze je to vyborny
zafizeni Ze tam ty Iéky spravné nastavéj no a kdyz sem byla takle
bezradna, ze odsud mi ho vyhodili, tak sem souhlasila. Takze
skon¢il skolu v ¢ervnu a v srpnu uz nastupoval do téch Opafan...
Ja bych fekla, ze ty Opafany nebylo Stastny feSeni. V téch
Opafanech mu méli nastavit tu medikaci, tak aby to vSechno
fungovalo, aby to bylo viechno dobry, aby byl zklidnénej. Rekla
bych, ze Oparany takle viibec nefungujou, protoze ho tam naopak
nadopovali lékama, tam byl tak stras$né utlumenej, Ze nefungoval
zase uz vibec...vS§echno co umél...Fict si na zachod, fict si napit
tak tohle vSechno pfestal pouzivat...oni mu to prosté¢ neumoznili.
Od ty doby se pocuraval, vod ty doby je na plenach, vod ty doby
si prosté nefekne, Ze ma hlad, ze ma zizen. M¢El nastavenel
»Tyzercin®, to je 1€k ... on ho mél tfikrat denné tfi...devét 1éka
denné. Byl vtéch Opafanech devét mésici. Coz sem taky
netusila, ze tam bude takhle dlouho. J4 sem si ho brala domu...na
Vanoce...prosté jak to Slo a ukecala sem je, tak sem si ho brala
domu, takze ja vim, jaky léky mél a kdyz mi ho pak po téch
deviti mésicich propoustéli tak mél tfikrat denné jeden Tyzercin,
najednou prosté snizili davky, takze u nich mozna klidnej
byl...nebyl, protoze i u nich ho museli z toho spole¢ného, kde byli

Ctyfi na pokoji vyloucit a umistit do herny, kam mu dali postel a




kde byl sam v herng, nesnes ani ten kolektiv tam. Neméla sem
moznost nahlidnout, jak to tam funguje, tam mé samoziejmée dal
nepustili, jen do navstévnicky mistnosti ale dal mé nikdy
nepustili nikdy sem nevidéla jeho pokoj. Kdyz tam nastoupil tak
pani primarka fekla, Ze neni zdhodno, abych ho prosté ja
vyrusovala, abych jim to tam naru$ovala, takZze mé& nechtéli pustit
ani na navs§tévu za nim. Mésic mozna dva sem si volala, jak to
vypada, jestli uz mtizu, nemizu furt nechtéli. Pak najednou byla
pani primarka nékde pry¢ na dovoleny, nebo nemocna nevim,
takze to vzala oSetfujici doktorka a ta fekla a pro¢ sem nejezdite?
Dyt my to vitame, kdyZ sem rodice jezd¢j a maj zajem. Takze od
ty doby sem tam zacla jezdit kazdej tejedn vzdycky v patek po
praci sem tam jela a byla sem tam celou sobotu s Martinem a
vecer sem jela domu a v nedéli sem byla zase s Jirkou. Takze sem
toho Martina vidéla, byl zamlklej, neusmal se... Nereagoval na
mé, nekomunikoval se mnou jako dfiv...nepoznaval mé, nebylo
vidét vibec nic. Ze zacatku sme zlstavali vty navstévnicky
mistnosti, kterd byla prost¢ mriava komurka, kde byla jedna
malinka détska kratka postel...on, kdyby se chtél natdhnout, tak
by musel bejt skréenej, jak postupoval rok, tak tam ani
netopili...bylo tam zima. Brala sem sebou magnetak, aby
poslouchal pisnicky on nemluvil, bylo to tézky, bylo to
depresivni i pro mé. Pak sem se dovolila a chodili sme i ven,
zvétsili si ten okruh i do vesnice...ale von fakt nereagoval na nic.
Po tom navratu z téch Opafan to trvalo rok, nez se usmal, ale ty
navyky, ze si sam fek to ho odnaucili do ted’ka...je to dvanact let
co je z Oparan pry¢. I kdyz vi, kde ten zachod je, tak prosté bez
pokynu neudéla dneska nic...i kdyz vim, Ze by prosté chtél tak
nejde. V tomle to prosté bylo Spatny a ty léky stejné nenastavili
dobte, protoze podle mé v ty agresi se nic nezménilo. No a tu
agresi podle mého nazoru hodné ¢asto vyvolava to, Ze ho néco

boli, Ze prosté je nakej nespokojene;.

Kdyz

odesel

z téch

Opafan tak jste ho méla

doma?




Ano, méla sem ho doma a tim vlastné nastal najednou pro mé
problém, jak snim komunikovat. Doma sem se snazila o ten
obrazkovy systém, mél nékolik knizek...snazila jsem se, aby si
tekl, co chce. V tu dobu uz internet byl, takZze sem zacala hledat
co a jak a nasla sem ,,makaton znakovou jako by komunikaci,
takze sem ho zacala zkouSet s nim, a vzhledem k tomu, Ze uz mu
bylo devatenact tak uz bylo trochu pozdé¢, ale par znaku se naucil,
takze sme pouzivali todle. MéEli sme na chodbé nasténku
s obrazkama, takze sme se snazili pouzivat oboje dvoje aspon na
ty zékladni véci...napit, ¢urat. Ale on zase, jak mél z téch Opatan
zafixovany bez pokynu nic, tak vzdycky cekal az se ho zeptam,
ne ze by sam Sel a pfines mi obrazek tohle chci. Musela sem se
ho zeptat...tak co chce§ Martine, co ted budeme délat...tak potom
si vybral, ale zase nevim jestli si vybral to co opravdu sam chtél
nebo jestli si vybral to co ja si myslim, Zze by mél vybrat...jo,
tudlectu nejistotu tam mam do dneska...nikdy nevim jestli si
vyberete to co sdim chce nebo si vybere to co by v tudle dobu

m¢elo nastat, nebo co by mélo bejt.

Kolik let byl svami
doma? DoSlo  potom

k n¢jakému umisténi?

Pak sme hledali dlouho, takze byl doma minimalné tfi roky. Ta
agrese se zvySovala. Zacinala na vécech pak na sobé na mné na
komkoli, kdo za nim pfisel a snazil se ho...pak sme nasli jako by
jeden ustav az na Vyso€ing...domov pod zdmkem to bylo, oni
méli detaSovany pracovisté ve vesnici blizko jaderny elektrarny
Dukovany. Byli tam docasné, protoze se jim néco rekonstruovalo.
Byla to takova dlouhatanska budova. Byly tam pokoje po dvou,
jemu umoznili, aby tam byl na pokoji sam. Na zvykani sme tam
byli vSichni s nim. Po tfech dnech sme odjeli domu a za tfi dny uz
ho ptevazeli do psychiatricky lé¢ebny a fekli, ze to neni mozny,
ze si ho musime vzit domu, ze u nich bejt nemize. Takze tam
vydrzel tfi dni. Pak byl zase doma, nevim jestli rok nebo jesté dyl
a tedka co je vtom Merkliné tak zacind mozna uz Ctvrtej

rok...bych fekla.




Tam to zvladaji?

No, tam to zvladaj. Tam bych fekla, ze mu to svéd¢i, Ze se mu
tam 1ibi, ze mu to prostiedi prosté¢ vyhovuje ackoli tam maji

jednoho klienta, kterej viiska. Tam se tak nak hodné uklidnil.

To je zafizeni jenom pro

autisty?

Maj i jiny, ale hlavné pro autisty, specializujou se na ty autisty a
oni ziidili novou domacnost pro pravé téZce postizeny autisty,
takze on je na tyhle domacnosti. Maj to maximalné pro Sest
klientd, myslim si Ze Sest jich tam bejva malokdy na stalo sou
tam ted’ko Ctyfi. Jak tady mame krvavy stény ja ruce samou jizvu,
tak na to se tam uréité ted’ka zklidnil. Tam se zklidnil, vyhovuje
mu to, Ze neni sdm, protoZe von byl v podstaté¢ jenom se mnou,
s nikym jinym kontakt nemél, takze to mu vyhovuje asi Ze neni
jenom sam se mnou, maj takovej ten pravidelnej rezim. Oni maji,
to zkouseli. To fungovalo jenom vo prazdniny, dokud tam nebylo
moc déti v ty Skole. Jakmile zac¢al normalni $kolni rok tak uz to
Martinovi nesvédcilo. TakZze uz ted’ka zistava v Merkling, ale
vyhovuje to tam. Je to daleko, ale ... je to za Plzni, za Pfesticema.
Je tam nastdlo. Ze zacatku sem si ho brala jednou za ¢trnact dni
vzdycky na vikend, ale jak je to daleko, tak mi trvalo pil dne, nez
sem tam dojela a pul dne, nez se vratil. Takze ted’ka si ho beru
jednou za mésic na minimalné pét dnl. Beru si ho v patek,
vracim ho v utery po injekci po navstévach doktord a tak. Pres
1éto na delsi dobu na vanoéni prazdniny taky na del$i dobu. Ty
injekce a léky bere na tu agresi. To mu nastavili v psychiatricky
lé¢ebné v Berkovicich. Tam sem ho nechala umistit ja, kdyz uz
sem tu agresi nezvladala ja, kdyZ sem se psychicky slozila ja.
Tam bych fekla, Ze mu teprve nastavili spravné léky, zacaly
fungovat i kdyz ho vratili domu spiciho a na vozejku, vopravdu
cely dny spal. Budil se tfkrat az pétkrat denné na jidlo. Dva sme
ho tahli, protoze nebyl schopnej si dojit na zachod. Krmila sem
ho ze vSech stran zapienyho...no ale vod ty doby se ta agrese

trochu zmensSila. Ted ma hladinu 1€kt, kterda mu asi vyhovuje.




Voni zase po n&jaky dobé¢ piestanou ty 1éky plsobit, takze se ted’
bojim, vono uz je to pét let, a bojim se kdy to pofestane pisobit.
Zase si fikam...puberta uzZ mozna minula, uz je za hranici, uz se
ted’ka bude zklidnovat. Je pravda, ze ted’ka ztratil tu fyzickou
silu, tak ztloustnul, takZze je tfeba problém se vohnout, ztratil
tudlectu ohebnost, pruznost...pfed tim se potfad hejbal,
poskakoval, ted’ jenom lezel, ztratil svaly... takze naky navyky

zase ztratil.

Tim se dostavame
k sebeobsluze. Spousta
véci uz zaznéla, ale je
mozné to né&jak shrnout,
kde vté sebeobsluze je

aktualné ted?

Jidlo...nemusite ho krmit, musi se mu to nakrajet a 1zici se naji
sam. Oblékani je jedna z véci, kterou ztratil tim pobytem v téch
Betkovicich, moznd i v tom ustavu, protoZe nemaj tu trpélivost
nebo moznost u kazdého toho klienta cekat az se spravné
voblikne. Vzdycky to bylo s dopomoci. J& sem mu to spravné
nastavila, aby si natahl to tricko tu ponozku...dneska si tu
ponozku nevoblikne, protoZze se k ni neohne...dneska uz se ani
nevoblikne sam ani se nesvlika sam...dneska ¢eka na vSechno, na
pokyn az se mu to udéla. Zachod...ma pleny, ale samoziejmé se
snazim, aby na ten zachod chodil. Na ¢lrani to jesté de, kdyz ho
nenecham dlouho ¢ekat, jako ¢lrani vydrzi, ale kakani, kdykoliv
ho to popadne tak to udéla, takze to vétSinou do plen. To musi
bejt velkd nahoda, ze se nam to podafi chytit na zachode¢.
Vsechno myti musim ja. Spolupracuje, ale musim ja i Cisténi
zubl...ale drzi, spolupracuje. V Merkliné doufam, ze to délat.
Koupou je, chtéj po mné novy pasty tak doufam ze to vSechno
délaj. Ale taky tam nejsem, takze nevim. Je tam vétsinou jedna
pecovatelka na téch étyfi pét klientd, tak se ma, co vohanét, a
jeSté musi uvafit, uklidit a vyprat, vyzehlit. Oni maji malo
personalu, pofad se to tam stfida. Jednu socidlni pracovnici

zlikvidoval i Martin. Napadl ji a ona to psychicky neunesla a




odesla. Neni tam uplné klidnej...napada je tam, trha si tricka,
takZze vééné po bazarech shanim tricka. Agerese zistava, ale
myslim si, Ze uz neni tak strasna jako byla v tu dobu, nez skon¢il

v téch Befkovicich.

Dalsi otazka. Jevi vasSe
dit¢ znamky agrese? Zase,
spoustu véci uz zaznélo.
Zajimalo by meé, kdy ta
hodné

agrese  zacala

propukat?

S ptichodem puberty zacala. Hodné potom kdyz zustal doma tak
se to jako by stupiiovalo. Nebyl spokojenej sam doma se mnou.
Ja sem se sice snazila strukturovat mu ten den taky, ale ja sem
musela pracovat, musela sem vafit. Asi to nebylo upIné idealni
pro né&j. Myslim si, Ze se nudil. Nebo naopak ty ukoly, co sem
méla...ja jsem je méla vod byvalé ucitelky Martina, nebo
z internetu, snazila sem se to i zalaminovat ... obrazky, krabicky a
jeho to pak uz prosté §tvalo. Uz byl na to asi uz velkej v téch
devatenacti, tak jako...von to udélal raz dva a pry¢ vod toho a

vylozené ho to Stvalo tydlecty prace jo, uz ho to nebavilo.

Ublizoval sdm sobé, nebo

nicil véci, nebo napadal?

MozZna zacinal tim, ze ni¢il véci. Néco vodstréil, rozbil talif
s jidlem...kdyz se dostaval do vé&tsi tenze tak jako by sdm sebe
jako by poskozoval. No a pak zjistil, ze kdyZ jako by mé prasti,
tak se néco stane, tak se néco zméni, tak ho vemu pry¢ od nékud,
nebo nékam pudeme, pude do postele si lehnout a uklidni se
tam...takze bych fekla, Ze si na to pfiSel sam, ze kdyz mé prasti,

7e se zméni to, co ted’ka je.

Takze prislo obdobi, kdy

ubliZzoval hlavné vam?

No, pfislo no...von zacal tim, Ze tfiskal tieba do skfiné, kdyz byl
tieba v pokojicku, tim mé piivolal, Ze jo no...tim, jak neumél fict
co chce, tak mé prastil no, von si tim vyjadfoval, Ze néco chce, ja

sem jenom musela hadat co vlastné chce. Vzhledem k tomu, Ze




sem ho vzdycky méla nakrmenyho, piebalenyho v teple tak tézko
vim co, takZze vétS§inou sem vodvozovala, ze ho néco boli Ze
jo..pak sem gzjistila, Ze mu do rana tek hnis z ucha, tak sem
zjistila, ze tfeba ho bolelo ucho. Postupné sem vydedukovala, Ze

vétsinou to je naka bolest nékde néceho.

Tou agresi si jako fikal o

tu pomoc?
Hm..vo tu pomoc no...kdyz byl nespokojenej, kdyz mu tieba
nechutnalo jidlo a vzhledem k tomu, Ze si nedokaze fict tak...
Agrese se utlumovala
pomoci 1ékd, to jsme

probraly. Co myslite, ze
ho uklidiiuje? Kdyz ho ta
agrese popadla, ¢im jste

ho uklidnila?

No...popkornem...popkorn je jeho oblibeny do dneska.
V Merkliné¢ sem jim fikala, neu¢te si ho na popkorn, budete
otroci, protoze vopravdu von popkorn chtél po kazdym jidle,
nestac¢il mu jeden pytlik chtél dva pytliky po sobé...pfezranej
popkornu, bficho nafoukly, zacpa potom a podobné ale prosté
vyzadoval to. Dneska uz to fe$im tak, Ze nedélam popkorn do
mikrovinky ale ten sackovej na panvicku...nasypu tam jenom
trosku, takze ma v misti¢ce taky jenom trosku...on vidi, ze mi nic
nezbylo, to von je zase fikanej...vzdycky pllku pytliku sem mu
dala a pulku nékam vodnesla..no takze popkorn. Do dneska ho
vyzaduje i kdyz neni agresivni, tak prosté dosnida a uz se tési, jak
mi fekne, ze chce ten popkorn...na to ten makaton mame, Ze

todlecto si umi vyjadfit.

Co ho v ptipadé atoku na

véas uklidnilo?

V tu chvili sem vétSinou délala to, Ze sem ho povalila na zem,
zalehla, drzela...to samoziejmé taky nepomahalo, Ze jo...von se
malokdy zklidnil tak, aby byl Gplné klidnej. Von je velkej, je vo
hlavu vétsi, byl té€zsi, ja sem v tu dobu nebyla takle tlusta, ja sem

meéla vo pétadvacet kilo min. To vSechno sou nervy ta tloustka a




téma nervama sem pravé ja nemohla jist a zhubla sem hodné a
pak kdyz sem se uklidnila tak sem takle nabrala...takze jako ja
sem se ho snazila uklidnit takle...nebo do sprchy a zklidnit ho
vyslovené studenou sprchou. Vono ho to vSechno samoziejmeé
roz¢ilovalo, koho by to nerozéilovalo...v tu dobu, kdy byl ve
veliky tenzi ani ten popkorn nepomahal, tak ho rozsypal rozhazel,
byl prosté vzteklej. VétSinou sem ho na ty zemi dost dlouho
drzela zklidnila, pak sem ho davala do postele, tam se nékdy
zklidnil, nékdy busil znova. Byl to neustalej boj...cely dny i

noce, protoze von nespal poradné.

Jak na to reagoval Jirka,

pomahal vam?

Ne, Jirka se tomu naopak vyhybal. Von byl nastvanej, byl
nastvanej, ze mu bracha déla takovoudle vostudu. Vyhyba se mu
do dneska. Ten vztah se tam zadnej nenavazal. Dals$i moje dvé

déti v podstaté brachu nesnase;.

Posledni otazka. Finan¢ni
naroCnost péce o dité
s autismem. Jaky stupeil

ma Martin uznany?

Ma ¢tvrtej stupen, ten nejvyssi. Prapivodné mél étvrtej stupen i
Jirka. Né&jakou dobu...Jirkovi to pak sebrali uplné. Martin
s ohledem, Ze nemluvi, nenajed se saim, nevoblik se sam a tohle
vsechno tak s tou ¢trkou sme neméli problém a nechali nam ji a
mame ji dneska uz jakoby na dozivoti. No a jak to staci??? Jim
byli ¢tyfi, kdyz sem se rozvedla, takze sem byla celou tu dobu
v podstaté¢ samozivitelka a manzel neplatil alimenty nic, takze
sem zila na socialnich davkach a svij plat sem méla jenom
nizkej, protoze sem pracovala na zkracenou pracovni dobu, takze
my sme z téch socidlnich davek zili vSichni, cela rodina...museli
sme vyzit. Dneska kdyz je v tom ustavu, tak tam plati asi Ctyii a
pul, ¢tyfi sedum najem za lizko, mé samostatnej pokoj, vSichni
maji samostatny pokoje. Potom plati za stravu, podle toho, kolik
vodebere to zaplati...pfiblizné stopétasedumdesat korun na den.

Myslim, Ze to nemaj nijak ptehnany.




Ten pfispévek na tu péci

to pokryje?

Ne, todlecto jde z dichodu. Piispévek na pééi si vemou voni,
kdyz je tam celej mésic. Ty dny, kdy tam je, tak si berou za né
ptispévek. Kdyz si ho beru domu, tak si berou tak zvané
rezervacni poplatek, takze si vemou pétadvacet nebo
pétasedumdesat procent z toho piispévku na pééi. Z duichodu mu
musi zistat zdkonny minimum. Pokud za najem a za jidlo by mél
zaplatit vic a nezbylo by mu zdkonny minimum, tak voni si za
najem vezmou min, tak aby mu to minimum zbylo. Coz d¢la asi
jedenactset, dvanactset, coz zase dame za léky, za obleceni, ktery
roztrha. Piispévek na dopravu ma Ctyii stovky mési¢né...coz to
cestovani na tu dalku nepokreje. Ten nejdrazsi 1€k, co stal asi
tisicovku uz sme zaplat' bich vysadili, takze dneska platim asi
pétistovku za 1éky coz uz neni tak strasny. No ale kazdopadné mu
to cely nepokreje tem dichod, takze to doplacim ze svyho...tu
dopravu, léky, vSechno, co cht&ji, kapesny chtéj abych mu
nechavala pétistovku, ktery de ztoho minima, co mu
nechavaj...vylety, matraci...tohle vSchno musim doplacet ze

svyho. Ted’ uz pracuju na plnej uvazek, mam plat dobre;j.

Chcete néco jesté dodat?

Otazky zaznély vSechny.

Zatizeni pro autisty je hodné malo, pro agresivni autisty jesté
min. Ja, kdyz sem hledala, tak jsem na$la tfi v republice pro ty
agresivni, ovSem kapacita téch agresivnich mist byla dva, tfi,
samoziejm¢ beznadéjné obsazeny, takze nas nikde nevzali.
V fad¢ zafizeni sme do dnes zapsany v pofadniku. Finanéni
ohodnoceni pro personal, ktery zajistuje péci o agresivni autisty
je nedocenéné...penize, penize, penize. Ve téhle zafizenich
pracuji spi$ zeny. Problém je i to, ze ten personal neni odborné
vyskolenej.

J4 sem musela vymeénit praci, protoze kolegyné si se mnou
nechtéla vymeénit praci, kterou bych mohla délat z domova, kdyz
sem pak musela zistat doma. TakZe sem byla na Gfadu prace. Pak

sem si nasla jinou. Hledali ucetni...sice mi fekli, Ze nevéii tomu,




ze by mé vzali, ale ja sem tam §la a voni mé vzali, a dokonce jim
vyhovovalo, ze bych pracovala z domova. Takze ja sem s tim
Martinem byla doma a pracovala sem. Vzdycky kdyz von spal
nebo po nocich nebo tak...v tu dobu jesté na pil Gvazku a zistalo
to tak do dneska, ackoliv bych uz mohla chodit nékam do

kancelafe, ale mé to vyhovuje vic takhle doma.

Dé&kuji Vam za rozhovor,
velice si vazim Vasi

otevienosti.




