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Anotace

Bakalaiska prace se zabyva vzdélavanim rodic¢t déti s poruchou autistického spektra.
Jakou instituci rodi¢e oslovovali nejcastéji pii ziskavani zakladnich a nejnovéjsich
poznatki 0 celozivotnim postiZeni jejich potomka. Cilem prace je zjistit jaka je kvalita
zivota rodict pecujicich 0 dit¢ s autismem. Jaké maji moznosti vzdélavat se pravidelné
vV této oblasti. Ukolem je také zjistit zda je kvalita a dostupnost vzdélavani o autismu
dostate¢na. Jaké jsou Casové a financni moznosti vychovatel ucastnit se vzdélavacich

aktivit.

V ¢asti teoretické jsou popsany pojmy jako porucha autistického spektra, vzdélavani
auceni dospélych, vzdélavani rodicd déti pecujicich odit¢ s autismem.
Dale je vysvétlen pojem Kkvalita zivota ajeho méfeni z pohledu dnesni doby. V teorii
je také objasnéna dulezitost psychologie v andragogice a stres jako kazdodenni soucast
Zivota.

V ¢asti  praktické je zvolen kvalitativni vyzkum uskute¢nén prostiednictvim
rozhovord. Rozhovory jsou zaméfené na vzdélavani rodi¢t. Kam vedli jejich prvni
kroky po sdéleni diagnozy. Kde ziskali primarni informace o nemoci a ktera instituce
jim nejvice pomohla rozsifit vzdélani v oboru autismu. Z jakych zdroji Cerpaji

nejnovejsi poznatky a pristupy a jak casto se vzdelavaji.

Kli¢ova slova

kvalita zivota, porucha autistického spektra, psychologie v andragogice, rozhovory,

stres, vzdélavani a uc¢eni dospélych, zajmové vzdélavani dospélych



Annotation

The bachelor’s  thesis isabout the education of parents of children affected
by the autism spektrum disorder. This study aims to identify which institution parents
approached most frequently to gain both fundamental and recent findings regarding
the lifelong disability of their child. The objective isto estimate the quality of life
of parents caring for a child with autism, as well as to establish the regular educational
opportunities they have available in this area. Furthermore, the goal of the analysis
is also to determine whether the quality and availability of education about autism
Is sufficient and assess the time and financial constraints faced by the guardians when
participating in educational activities.

The theoretical section describes key concepts, such as autism spectrum disorder, how
do adults learn and parental education interms of autism. Additionally, the concept
of quality of life andit's measurement from the perspective of today is further
explained. The theory also emphasizes the importance of psychology in andragogy

and stress as an everyday part of life.

In the practical part, the method chosen for qualitative research are interviews focused
on educating parents. These interviews elaborate on the initial steps taken after
the diagnosis was communicated, parents’ primary sources Of information about
the condition, and which institution helped them expand their education regarding
autism the most. Lastly, the interviews explore what sources they draw the latest
knowledge and attitudes from and also how often they engage in the educational

activities.

Keywords

Adult education and learning, adult interest education, autism spectrum disorder,

interviews, psychology in andragogy, quality of life, stress
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UvVOD

Je pochopitelné, Ze osoba s jakymkoli postizenim je vV rodiné¢ stfedobodem veskeré
pozornosti. Péce 0 n¢j je velmi naro¢na arodice mu vénuji Casto svij vSechen cas.
Jen malo lidi se zamysli nad tim, jaky je Zivot peCovateld déti a dospélych s poruchou
autistického spektra a ¢eho vSeho se museli vzdat. Je to ¢asto jejich zaméstnani, dobie
se vyvijejici kariéra, socialni zivot, osobni zivot, své z4jmy a moznost dal se Vv zivoté
posouvat. Jsou izolovani amnohdy bez podpory apomoci. Bojuji s nedostatkem
informaci ohledné¢ postizeni jejich ditéte. Stat v tomto sméru pro né mnoho nedéla,
proto hledaji informace v nadacich, spolcich, sdruzenich a organizacich, které jsou
jim nenahraditelnou podporou. Cim vic poznatkd maé rodi¢ o nemoci, tim lépe rozumi
chovani svého ditéte. Je psychicky vyrovnanéjsi, klidnéjsi a dokaze se 1épe a rychleji
vyrovnat s postizenim svého potomka. Casto Se stavd, Ze serodi¢ dostane do faze,
kdy za¢ne brat postizeni jako poslani. Dité pak miluje bezpodmine¢né. To se ale nestane
hned, zalezi na mnoho faktorech. Nejdulezitéjsi z nich je podpora nejblizsich, ktera
umozni rodi¢im aktualné se vzdélavat 0 postizeni a tim piispivat ke zkvalitnéni Zivota

celé rodiny.

Teoreticka Cast bakalaiské je zaméfena na seznameni zakladnich informaci 0 postiZeni.
Je popsan pojem kvalita zivota a vzdélavani dospélych. Jak moc je dulezita psychologie
v uceni dospélych jedinctu a jakou roli hraje stres v kazdodennim Zzivoté rodict déti

S autismem.

Vyzkum praktické ¢asti je veden kvalitativni metodou formou rozhovori. Oslovenym
respondentim byly poloZeny otazky ve sméru jejich vzdélavani v oblasti poruchy
autistického spektra. Jak moc dulezité je vzdélavat se o postizeni svého potomka

a co dalsiho kromé védomosti vzdélavani ptinasi celé roding.



TEORETICKA CAST
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1  AUTISMUS OBECNE

1.1 Porucha autistického spektra

Standardnim vyvojem oznacujeme schéma vyvoje, U kterého byla naplnéna norma
uréitych kritérii. Vyvoj odlisny od normy je vyhodnocovan jako nestandardni.
Vyznacuje se odchylkami jak ptechodnymi, tak dlouhodobymi, které nejsou casové
trvalé. Dale do nestandardniho vyvoje fadime trvaly anezvratné abnormni vyvoj
s ruznym stupném negativniho dopadu na ¢innost ve sféfe kognitivni, volni i socialni
a Vv neposledni fad¢ v oblasti emo¢ni. Dopady jsou celozivotni. Do této skupiny fadime

i poruchu autistického spektra.*

Pojem Autismus pochazi z feckého slova autos — sam. Je to jedna z nejzavaznésich
poruch mentalniho vyvoje ditéte. Poruchy autistického spektra (dale PAS) fadime mezi
pervazivni vrozené vyvojové poruchy. Zasahuje celou osobnost ditéte. Takto postizené
dit¢ nechape anerozumi tomu, covidi, slySi aco prozivd. Pojem pervazivni
se vysvétluje  jako ,,vSepronikajici“. Znamena naruseni vyvoje zakladnich
psychologickych funkci. NarusSeni funkci kognitivniho a psycho-socialniho vyvoje
a biosocidlniho vyvoje c¢lovéka. Poruchy jsou celoZivotni. U vétSiny postiZzenych

A4

jedinct je vyvoj od nejnizsiho véku odlisny od norem. Odchylky a poruchy se u ditéte

projevi béhem 3 - 5let. U téz8i formy autismu Si Ize poruchu vSimnout do dvou let

Zivota ditcte. Co se tyce pohlavi, autismus postihuje ¢astéji muze nez Zeny.

U této poruchy je naruSena hlavné oblast socialné emocni a kvalitativné zménéna
osobnost. Stupen zavaznosti postizeni je U kazdého jiny. Z toho plyne, ze neexistuji dva
jedinci se zcela stejnymi projevy. Mize dochazet K nespravné stanovené diagnoze,
zvlast u kratkého ambulantniho rozhovoru. Je nutnd peclivd anamnéza zamétend
na pfitomnost typickych autistickych znaki asymptomi Vraném véku. Porucha
autistického spektra se da diagnostikovat v kazdém obdobi, a to i v ptipadé ptitomnosti
jakékoliv jiné pfidruzené choroby ¢iporuchy. Vcasné odhaleni poruchy je dulezité

ze dvou hlavnich davodu. Nejvice typickych, autistickych znakt, symptomut je mozné

ITHOROVA, Katefina. Vyvojova psychologie: promény lidské psychiky od poceti po smrt. Praha: Portal,
2015. s. 48. ISBN 978-80-262-0714-6.
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u ditéte vypozorovat od 2-5 let, tedy v predskolnim véku. Tyto znaky sice u détského
autismu zUstavaji, ale u Aspergerova syndromu Vv pozdé¢jsim veéku dochazi k redukci
typickych autistickych priznaki nebo K vymizeni typickych ptiznakd. Nasledné
se objevi jiné piiznaky méné typické, cozve vyssim veéku miize vést k stanoveni
nespravné diagndzy a disledky s tim spojené. Druhy vyznamny diivod brzké a spravné
uréené diagndzy je zahajeni rané intervence. Nejlépe uz v predskolnim véku. Je velmi
dalezita pro dalsi fungovani ditéte s PAS a jeho rodiny. Zvoli se adekvatni vzdélavaci

a terapeuticky program tzv. ity na miru ditéti.?

1.2 Typické znaky déti s PAS

= 7adna reakce na svoje jméno;

= nereaguje na pokyny;

* ma potize fict co chce (vezme rodice za ruku a jejich rukou vétsinou ukaze na to,
co chce);

» obvykle nemluvi, nebo dit¢ mluvilo, ale ptestalo;

= pemava na rozloucenou, nelouci se;

» zdanlivé se nam zda, ze neslys$i, ale svoje oblibené znélky, obvykle reklamy
prekvapive slysi i pres nékolik pokoji;

» nesméje se ve chvilkach, kdy to ¢lovek ocekava;

= hraje si obvykle samo — nefunkéni hry;

= kontakty navazuje nepfimétenym zptisobem (kopanim, stouchanim);

» nev$ima si lidi, ignoruje je;

= muZe byt negativistické, vétSinou hyperaktivni;

= Zneporozuméni a ze strachu jsou ¢asté zachvaty;

= fadi véci napt. podle velikosti, barev, tvart;

= déla opakovanég jednu €innost, stereotypni z4jmy;

= kazdy den vyZaduje stejné ¢innosti, opakovany sled ¢innosti béhem dne;

2PATA, Perchta Kazi a Petr Matya$ HAJEK. Svét ocima ditéte s autismem. Praha: Beletris,
2016. s. 10. ISBN 978-80-7520-082-2.
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= repetitivni chovani;
= projevuje se zvlastnimi pohyby té€la (chozeni po Spi¢kach, kyvani,
pohupovani...);

* nemaji radi doteky.®

1.3 RozliSeni a déleni poruch autistického spektra

1.3.1 Détsky autismus

Je typicky tzv. autistickou triadou. DuSevni vyvoj je narusen Ve tiech velmi dialeZitych
oblastech: socialni interakce, komunikace a predstavivost. Détsky autismus se déli

na vysokofunk¢ni, sttednéfunkeni a nizkofunkeni.

Socialni chovani a interakce: Déti, u kterych byla diagnostikovana PAS, maji potize
se zapojenim do kolektivu vrstevnikli. Do skupinovych, kolektivnich aktivit se zapojuji
ziidka anebo vibec. Prvni naznaky a zvlastnosti Se mohou projevit pii dochazce
do matetské Skoly. Déti s autismem obtizn¢ zvladaji socidlni chovani, tézce chapou

pravidla spolecenského chovani, kterd jsou ostatnim jasnd a pfirozena.

Nedokézou se orientovat podle neverbalnich signald, jako jsou vyrazy tvaie, nedokaZou
si spojit kontext dané situace. Véty, které lidi fikaji ironicky nebo s humorem chapou
doslovné. Obtizn¢ navazuji ptatelské vztahy, obvykle davaji pfednost hie 0 samoté.
Pokud se snazi navazat kontakt, délaji to svym specifickym zpisobem. Pro ostatni
se jevi byt zvlastni, Casto zatézujici a v nékterych piipadech i nepfijemny. Je dulezité
navazat takovy kontakt, ktery odpovida jejich mentalni arovni.

Komunikace: Komunikace formou fte¢i jeu déti sautismem ve vétSiné piipada
narusena. Casto dité nemad fe¢ vyvinutou vubec, vydava jen neurcité zvuky, neni tomu,
tak ale u viech d&ti sautismem. Re¢ je charakteristicka urcitymi, napadnymi
mechanickymi abnormity, projevuje se jako formalni a Sroubovana. Déti kopiruji fec,

vyrazy, mimiku dospé€lych. Opakuji, co dospéli vyslovili, co fekli se stejnou melodii

3CIGANKOVA, Vladimira a Pfemysl MIKOLAS. Metodika integrace déti s poruchami autistického
spektra do materskych skol: doplnénd o odbornou analyzu Premysla Mikoldse Autismus jako integracni
problém a moznosti jeho reseni. Ostrava: Montanex, 2016. s. 7-8. ISBN 978-80-7225-414-9.
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hlasu a ve stejném slovosledu. Neni neobvyklé, Zze déti s autismem jakoby zpaméti
vypravi, recituji dlouhé Gryvky zknih, pohadek abasni. Re¢ neodpovida danému,
socialnimu kontextu situace. Je Casté, ze lpi natématech. Vyzaduji urcité, piesné
vyjadfovani ¢i dodrzovani verbalnich ritudli.

Specifické zajmy, piedstavivost: Osoby s autismem maji zajmy obsesivniho sméru,
na kterych Ipi. Mezi Casté specifické zajmy patii zajem 0 znacky a druhy aut, jizdni
fady, dopravni prostfedky, riizné druhy seznami napiiklad telefonni seznam, mapy,
dopravni znacky, astronomie, hmyz, rizné typy systému napiiklad vodovodniho
potrubi, technické pfristroje, vlakové koleje a podobné. Ne méné Castym obsesivnim
zajmem je kresleni, kde kopiruji text a fraze tieba z reklam. Specifické zajmy narusuji
avyrazné omezuji jeho ostatni aktivity. Negativné zasahuji do jeho socialniho

fungovani. Zarovei narusuji socialni Zivot rodiny. 4

1.3.2 Dezintegraéni porucha

Nazvany téz infantilni demence, desintegrac¢ni psychoza nebo Helleriv syndrom. Dité
se vyviji do minimalné dvou let normaln€, potom nastava regres v doposud nabitych
schopnostech. Prvni pfiznaky Se objevuji mezi tfetim a ¢tvrtym rokem, ale kritéria
uvadéji mozny nastup az do desatého roku. ZhorSeni nastava v oblasti exceptivniho
¢iexpresivniho  jazyka,  socidlnich ~ amotorickych  dovednosti. = Porucha
je charakteristicka nastupem téZké mentalni retardace. Pfiiny téchto zmén nejsou

zndmé. Chovani ma typické znaky autismu. MiZe nastat zlepSovani dovednosti nikoli

viak navraceni do normy.®

1.3.3 Atypicky autismus

Nazyvan také atypicka détska psychdéza nebo mentalni postizeni s autistickymi

ptiznaky. Odlisuje se od détského autismu tim, ze nespliiuje vSechny tfi okruhy

4SLADECKOVA, Sofia a Irena SOBOTKOVA. Détsky autismus v kontextu rodinné resilience.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. Monografie. s. 27-30. ISBN 978-80-244-4219-8.
SBAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra: teorie, vyzkum, zahranicni zkusenosti. Brno:
Masarykova univerzita, 2011. s. 77. ISBN 978-80-210-5781-4.
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diagnostiky détského autismu. Casto Se projevi az po tietim roku véku ditéte. Nicméng
u takto postizeného ditéte lze pozorovat fadu typickych socialnich, emocidlnich
a behavioralnich ptiznakt, které ses potizemi, jezmaji lidé s PAS, shoduji. Dalo
by se fict, ze atypicky autismus je vhodnym terminem pro ¢ast osob, nakteré
by se hodil diagnosticky vyrok autistické rysy neboli sklony. Jedna z triad nemusi byt
siln¢ naruSena. Je potiebnd pfitomnost ptiznakti ve dvou oblastech. Diagnoza
se stanovuje i v piipadé, Ze je k autismu ptidruzena t€zka az hluboka mentalni retardace
aneni proto mozné rozeznat autistické vyrazy od priznaku typickych pro mentalni

postizent. °

1.3.4 Aspergriv syndrom

vvvvvv

Jsou v rozporu s celkovou inteligenci a feCovou schopnosti osoby. Tito jedinci maji
nadprimérny intelekt. Lpi na ritudlech a néktefi obtizné reaguji na zmény. Maji zvlastni
zajmy naptiklad kresleni map, technickych planu, studovani telefonnich seznamt,
nadprimérné az genidlné vynikaji v urcitém sméru. Jsou t0z4jmy obsesivniho
charakteru. Projevuji se jako samotafi. Pti komunikaci se zaméfuji pouze na predmét
svého zajmu. Jejich komunikace je velmi detailni. U Aspergra byva postiZzena vice
hruba motorika, maji potize naucit se plavat, lyZovat, obecné¢ fyzicky se naucit urcity
druh sportu. Jsou motoricky neobratni. K charakteristickym projevim lidi s Aspergrem
je socialni naivita, pravdomluvnost anékdy i Sokujici verbalni komunikace. Maji

zv1a$tni zplisob mysleni a logiky. Chybi jim tzv. ,,b&Zny selsky tsudek®.

1.3.5 Autismus a kombinace s jinymi pervazivnimi poruchami

Pervazivni vyvojova porucha je kategorie, ktera neni v Evropé€ pouzivana ¢asto. Kritéria

urcovani diagnozy nejsou detailné definovana. V praxi do této skupiny zafazujeme déti,

8 BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra v kontextu ceské psychopedie. Bro: Masarykova
univerzita, 2012. s 33. ISBN 978-80-210-5930-6.

7CADILOVA, Véra, Hynek JUN a Katetina THOROVA. Agrese u lidi s mentdlni retardaci

a s autismem. Praha: Portal, 2007. S. 21-22. ISBN 978-80-7367-319-2.
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kde je narusena komunikace, interakce ve hie a v socialnim chovani, ne vsak do té miry,
ktera odpovida diagndze PAS nebo atypickému autismu. Autismus je ¢asto kombinovan
s poruchami psychického, ale i t€lesného postizeni. Nejcastéji se pfidruzuje mentalni
retardace, epilepsie, smyslové poruchy avady, které jsou geneticky podminéné.
S tim se poji problematické chovani, které ma rozdilnou intenzitu. Urcity 1idé s PAS,
maji jen mirné problémy, naptiklad hife snasi zmény. Jini mizou mit agresivni a ¢asto
I sebezranujici chovani. Neni vzacnosti také hyperaktivita, neschopnost soustfedéni

I napadna pasivita, ktera se k autismu muize pfidruzovat.

1.3.6 Rettiiv syndrom

V roce 1966 neurolog Andreas Rett poprvé popsal typické ptiznaky této vrozené
vady.Rettlv syndrom postihuje pfedevsim divky a jeho zdkladni a té¢Zce hendikepujici
znak je neschopnost ovladat télo k provedeni ucelnych pohybu. Tato nemoc Se poji
s vadou na chromozomu X. Dité se do 6. az 18 mésice zivota vyviji obvykle normaln¢.
Nasledné¢ dochazi Kk obdobi stagnace nebo regrese, béhem kterého dité ztraci
komunikacni schopnosti a cilevédomou aktivitu rukou. Zakratkou dobu se objevi
stereotypni pohyby rukou, vadnd chlize anarusSeni drZeni téla, dochédzi k zpomaleni
rustu hlavy. Mohou se vyskytovat zachvaty a dechové potize, hlavné pii probouzeni.
Nemoc se vékem zhorSuje, lze jenom tlumit doprovodné ptiznaky jako je napiiklad
epilepsie. Chorobu zatim nelze 1é¢it. Lé¢enim Rettového syndromu se v CR zabyva

klinika na prazském Karlové a motolska détska neurologie.®

STHOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Vydani téeti, pfepracované a rozsitené. Praha:
Portal, 2016. s. 207, 214-215. ISBN 978-80-262-0768-9.
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2  STRES JAKO SOUCAST ZIVOTA RODICU DETI
S PAS

Kazdodenni stres prorodi¢e déti sautismem neni ni¢im vyjimeénym. Da se fict,
ze pii t€z8ich formach PAS je permanentni. Je dulezité zmirnovat ho, a to spravnymi
pristupy a stfidanim péce 0 postizenou osobu. Ne vzdy se to podaii a dlouhodoby stres
spojeny s fyzickou a psychickou zatézi dokaze zasadné naruSit zivot jak v kvalité,
tak v psychickém a fyzickém zdravi pecovateli. Védecky je prokazano, ze kazda
narocna zivotni udalost z nds mtize udélat lepsiho ¢lovéka. Prevenci dlouhotrvajiciho

stresu u vychovatell osob s PAS miize byt, mimo jiné odborna pomoc z oblasti autismu

v kombinaci pravidelné ucasti vzdélavani nabizené organizacemi.

2.1 Stres jako pozitivni zména

Soucasti zivota Clovéka jsou nejen okamziky klidu a $tésti ale muze nastat také
neptiznivé obdobi: vazné nemoci, imrti nejbliz§ich osob, Zivelni pohromy, spole¢nost
uz po staleti suzuji valky a s tim spojené hrtizy lidstva. Lidé, ktefi jsou jakkoli odlisni
jsou pronasledovani, muceni a vyhanéni. Kazdé prozité utrpeni ma kupodivu pozitivni
vliv na jedince. Prokazatelné se ukazuje, Ze ti, ktefi jsou vystaveni utrpeni, nebo zazili
nepfizeni osudu, mohou zté€zkych zazitki vyjit posileni azménit se K lepSimu.
Paradoxné prozité¢ trauma, narocné zivotni udalosti mize zpustit pozitivni zmény
a nasmérovat ¢lovéka nanovou lepsi cestu. |vnasi dobé je znamy vyrok filozofa
F. Nietzscheho ,,Co mé& nezabije, to mé posili“ Tyto uvahy najdeme ve vsech svétovych
nabozenstvich. Zakladem téchto mySlenek je uceni, Ze jen velké zkousky ukazou,

co ¢lovek unese. Musi Si novy Zivot vybojovat, piekonat nastrahy a obstat ve zkousce.

2.2 Teoretické pristupy stresu

Stres je v soucasnosti bézny pojem. Je to fyziologicky d¢j a ma nejméné tii teoretické

popisy.
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Stres jako vnitini reakce téla — teorie H.Selye. Model plati dodnes,
ale jen ve vymezenych sférach, ato v patofyziologii a ve fyziologii. Fyziologicky

se projevuje jako uzkost a vztek.

Stres jako podnét z vnéjsiho prostiedi — model T. H. Holmsa a R.H. Raheho. Toto
pojeti chape stres jako stimul. Probiha kolem nas a negativné na nas pusobi v podobé
naro¢nych zivotnich udalosti. Kazda zivotni zména nebo udalost ma stejné podminky
ptizptsobeni pro vSechny jedince. Obtizné Zivotni udalosti fadime dle naro¢nosti
na psychiku c¢lovéka. Diagnostika se provadi zkoumanim, jak moc je ohroZzeno
zda si ji dany jedinec pfeje nebo ne. Pro adaptaci existuje obecny a pro vsechny osoby

stejny strop, ktery kdyz se ptekroci, jedinec patrn€ onemocni.

Stres jako propojeni mezi prostiedim aorganismem — pojeti R.S. Lazaruse
a S. Folkmanové. Odbornici ve svém zkoumani dosli k zavéru, ze stres nemutze byt
udalosti, ale pravdépodobnéji vysledkem oboustranného piisobeni mezi ¢lovékem a jeho

prostiedim. Autofi nazvali toto pojeti jako transakce.®

2.3 Posttraumaticky rozvoj u rodic¢a déti s celoZivotnim postiZenim

Autismus je vrozena vyvojova porucha, ktera je celozivotni, Prvni pfiznaky nejsou vidét
hned po narozeni. Pokud je postiZzeni t&€z8i formy pozorujeme Symptomy uz po prvnim

roce ditéte. Po sdéleni diagnozy stoji rodice pied zakladnimi tkoly.

a) sami zdolat traumatickou skute¢nost a vyporadat se s ni jako jedinci;
b) zachovat funkéni rodinu, byt podporou ostatnim ¢lentim rodiny;
€) byt socialni podporou svému ditéti v naroénych situacich;

d) pokud je postizené dité vyvojové znevyhodnéno, postarat se 0 jeho budoucnost.

Dusledky celozivotniho postizeni ditéte nékdy zasdhnou vic rodi¢e nez samotné dité.
Pokud rodi¢e zdarn€¢ piekonaji stresové udalosti spojené s poruchou svého ditéte

arozvine se jejich individualita, dojde ke specialnimu typu posttraumatického rozvoje

9MARES, Jifi. Posttraumaticky rozvoj ¢lovéka. Praha: Grada Publishing,a.s. 2012. s. 13-15. ISBN: 978-
80-247-3007-3.
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tzv. zprosttedkovany posttraumaticky rozvoj. Znamé&j$i pojem je zprostiedkovana
traumatizace. V téchto pripadech nedochazi ke zméné€ u obéti traumatu, ale u jeho
rodi¢a ¢i nejblizsich osob. Po sdéleni diagnozy prochazeji rodi¢e vyvojovymi fazemi
piijeti reality. V odborné literatuie se etapy a jejich pocet lisi. Odbornici se vSak

shodnou na zakladnim rozli$eni:

1) Stadium traumatu, zborceni vlastni budoucnosti a idealti — tizkost a beznadgj;

2) Stadium, kdy se jedinec brani proti tisni a beznadé&ji, odmitani vazné skute¢nosti.
Rodic¢e hledaji viniky ve svém okoli. Mysli si, ze se Iékaii a odbornici zmylili
a hledaji jiné feSeni v podobé ,,zazracnych* alternativ;

3) Stadium pozvolného piijeti skutednosti a smifeni se s realitou.®

1O MARES, Jiti. Posttraumaticky rozvoj ¢lovéka. Praha: Grada Publishing,a.s. 2012. s. 110-111 ISBN:
978-80-247-3007-3.
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3  KVALITA ZIVOTA

Reakce rodi¢ti na onemocnéni jejich ditéte je bez pochyby silna stresova zalezitost.
Meni se jejich hodnoty a bezesporu i kvalita zivota. Zpisob, jakym rodice zvladaji
stresovou situaci, jak na zpravu reaguji, mimo jiné urCuje, jak velkou zatézi nemoc
pro jedince bude. Rodi¢e nemoc ditéti miizou ulehcit spravnou interpretaci a piistupem
jakym k této situaci pfistoupili. Dit¢ nema 0 svém postizeni informace a ani jim nemiize
porozumét, proto je velmi dulezity postoj a z toho vyplyvajici chovani matky a otce.
Nemoc ditéte je pro rodice velky emocni stres, protoze postihuje bezbranného a plné
zavislého jedince. Zakladnim ptedpokladem piijeti ditéte s postizenim je pfijmout i sebe
jako rodice a vychovatele tohoto ditéte, az potom muzeme pro své dité a pro sebe ud¢lat

mnoho pozitivniho.!!

Kvalita zivota je téZzce definovatelny pojem. Pfiinou jsou piedev§im rizné pohledy
na tuto problematiku alisi se tim, ktery védny obor kvalitu Zivota zkouma a méfi ji.
Mezinarodni zdravotnickd organizace (WHO) kvalitu Zzivota definuje takto ,jako
jedincova percepce jeho pozice v zivote v kontextu své kultury a hodnotového systému
avevztahu kjeho cilim, oc¢ekavanim, normam aobavam® (WHO 1996). |kdyz
definice neni pfili§ dlouhd, struéné¢ vystihuje multidimenzionalitu celého konceptu
a vystihuje kvalitu Zivota Vv celé jeho obsahlosti. Dnes je kvalita Zivota nejcastéji
rozliSovana ve dvou zakladnich rovinach. Do roviny objektivni fadime ekonomické
indikatory, Zivotni podminky ajiné. K subjektivnim fadime napiiklad mozZnost
seberealizace, pocit uspéchil, spokojenost jedince a dal§i. Mezi objektivni indikator,
ktery urCuje kvalitu zivota, miZeme bezpochyby zafadit legislativni ramec. Kvalita
a dodrzovani pravnich norem jednozna¢né ovlivni subjektivni vnimani kvality Zivota
jedince. Se slovnim spojenim kvalita zivota se v odborné bibliografii miZzeme setkat
uz od 20. let 20 stoleti. Slo spise 0 ekonomické pojeti, které zahrnovalo materilni
stranku a zajisténi zivobyti. V 50. letech 20. stoleti Se toto téma objevuje jako novy
sociologicky termin. V druhé poloviné 20. stoleti Se zaCalo projevovat, Zze rychly

ekonomicky rust nedokdze naplnit spokojenost lidi s vlastnim Zivotem. Studium kvality

vvvvvv

HOWLIN, Patricia. Autismus u dospivajicich a dospélych: cesta k sobéstacnosti. Prelozil Miroslava
JELINKOVA. Praha: Portal, 2005. Specialni pedagogika. s.13-14. ISBN 80-7367-041-0.
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kvality zivota je podporovat zivotni podminky, které lidem umoziuji zit smysluplny
zivot. V dneS$ni dobé je kvalita Zivota zkoumana riuznymi védnimi obory jako
psychologie, 1ékaistvi, ekonomie, sociologie a Vv neposledni fadé filozofie. Bez ohledu
na vék, pohlavi, etnikum a postizeni rozliSuje svétova zdravotnicka organizace Ctyfi
zakladni sféry, které vystihuji rozsah lidského zivota. Hovofime 0 fyzickém zdravi,
0 urovni samostatnosti, psychickém zdravi, dale je to duchovni stranka clovéka,
prostiedi a socidlni vztahy. V poslednich tficeti letech systém kvality Zivota stale vic
sméruje K vyzkumu a aplikaci ve sféte vzdélavani, specidlniho vzdélavani, komplexnich
sluzeb a rodiny a poskytovani zdravotni péce. Studium kvality Zivota Se v soucasnosti
stal interdisciplindrnim oborem, ktery se zamétfuje nakvalitu Zzivota narGznych
urovnich, od klasifikace Grovné zivota narodni populace, dale hodnoceni potieb
specifickych skupin obyvatelstva, az po zkouméni individudlni spokojenosti, pficemz
se musi brat v Givahu ¢lovék jako bio-psycho-eko socidlni jednotka.}? Miizeme fict,
Ze CO autor to jina definice. V podstaté se da kvalita zivota formulovat jako vnimani
svého postaveni v zivoté ve smyslu kultury a hodnotovych systémd, ve kterych jedinec
Zije a v souvislosti k jeho idealim a zamérum, ocekavanim, pfirozenostem a zajmum.
Celkoveé pojaté definice QUALITY OF LIFE (dale jen QOL) zdirazinuji jeden ur€ity
aspekt kvality Zivota. Tento aspekt mtze byt naptiklad pocit Stésti a spokojenosti.

3.1 Kvalita profesniho Zivota

Kvalita profesniho Zivota spada do SirSiho komplexu celkové kvality Zivota. Profesni
oblast kvality Zivota je U rodi¢i po narozeni ditéte s PAS narusena. Z praxe je znamo,
Ze ve veétSing piipadl se profesniho Zivota vzdava matka. Zalezi v§ak na stupni postiZzeni
ditéte. U tézkého stadia se matka vzdava své profese avénuje senaplno ditéti.
Je idealni, pokud serodi¢e nevzdavaji Uplné svych pracovnich zavazki. Zména

prostiedi a udrzovani socialni aktivity prospiva ke kvalité zivota vSech ¢lent rodiny.

Pracovni spokojenost je spiSe fazena pod obecnéjsi kategorii jako jedna z jejich

soucasti. Objektivni stranka kvality pracovniho Zivota byva ve studiich vétSinou

121 UDIKOVA, Libuse. Vyzkum kvality Zivota vybranych skupin osob se specidlnimi potiebami.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. Monografie. s. 5-6. ISBN 978-80-244-4296-9.
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predstavovana takovymi aspekty jako pracovni doba a flexibilita, financni ohodnocent,
typ pracovni smlouvy, podminky v zaméstnani, jaké jsou moznosti dal§iho vzdélavani
a dosavadni stav vzdélavani zaméstnancd, jaka je produktivita prace. Dale jsou
to navazujici indikéatory jako genderové a etnické rozdily v jednotlivych oblastech.
Subjektivni stranku kvality pracovniho Zzivota Ize méfit jen na arovni individualni.
Je zkouméana prostfednictvim klasifikace, které vyjadiuji samotni zaméstnanci,
atovobecné roviné napiiklad hodnoceni pracovniho mista, prace jako celku.
Déale mizou hodnotit detailn€ jednotlivé aspekty prace. Napiiklad vztahy na pracovisti,
finan¢ni hodnoceni zaméstnanct, ¢asova naro¢nost atp. Profesni kvalita zivota zahrnuje
dva aspekty — pozitivni (bézn¢ pielozeno jako pocit spokojenosti) a negativni (volné
pfelozeno jako pocit Unavy). Negativni aspekt jeSt€¢ délime na oblast tykajici
se vyCerpani, frustrace, zlosti a deprese, coz je charakteristické pro syndrom vyhofteni,

a oblast, ktera se tyka strachu a s praci spojenym traumatem tzv. sekundarni trauma. 3

BLUDIKOVA, Libuse. Vyzkum kvality Zivota vybranych skupin osob se specidlnimi potiebami.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. Monografie. s. 134-136. ISBN 978-80-244-4296-9.
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4  ANDRAGOGIKA - VZDELAVANI A UCENI
DOSPELYCH

U rodic¢a déti s poruchou autistického spektra je nutné pravidelné, odborné a aktualni
vzdélavani ohledné nemoci. Nové poznatky a studie jim umozni 1épe porozumét svému
ditéti a zkvalitnit tak sviij ijeho Zivot. V pé¢i o dit¢ sautismem lze mezi rodici
zaznamenat urCité genderové rozdily. Ukézalo se, ze matky jsou vystavené vice
emoc¢nimu stresu nez otcové. Je to zptisobené vétSim zapojenim do péce 0 dité, matka
obvykle zustava s ditétem doma, byla zaméstnana, ale prace se vzdala a nema na rozdil
od partnera pfileZitost travit ¢as v jiné roli. Dalsi genderové rozdily mezi rodi¢i déti
sautismem jsou, Ze sice matky vykazuji vét$i miru stresu, ale naopak vé&tsi miru
pozitivnich ocekavani nez otcové. Organizace vedouci rodi¢e déti s PAS potvrzuji,
ze vic nez otcové se vzdélavacich aktivit, seminaft a kurz Gcastni matky téchto déti.
Nové poznatky 0 nemoci jsou proné na prvnim misté. Jako dalsi pozitivni stranku
vzdélavani také uvadéji, Ze délaji néco pro své sebevédomi. Cas straveny v jiném
prostfedi a v jiné roli jim na kratkou dobu pomah4 pfedevim po psychické strance.'*

Vzdélavani a vychova je postup, ktery sméruje Kk zdokonalovani poznani a kK posilovani
nebo zméné pfistupu, jedndni apocindni jedince pfiuplatiovani poznatkl
Vv spoleenskych apracovnich pomérech a pfi vykondvani praktickych funkei.
Pro vzdélavaného jedince ma podstatnou dilezitost jak profesni, tak socialni. Snaha
nebyt jen objektem, ale postupné i subjektem edukativniho procesu vyplyva z urovné

motivace ¢lovéka. 1°

Vétsina Ceskych a zahrani¢nich autorti se shodne, Ze vyraz ,andragogika® s velkou
pravdépodobnosti poprvé uzil némecky pedagog Alexander Kapp (1799-1869)
atove svém dile Platonova nauka o vychové jako pedagogika pro jednotlivce a stdt.
Snazil se odliSit pedagogiku od vzdélavani dospélych, ktera ma rizna vychodiska
asleduje jiné cile. Andragogika se zacala rozvijet az napifelomul9. a 20. stoleti,

pfesnéji na pocatku 20. stoleti.

14 S ADECKOVA, Sona a Irena SOBOTKOVA. Détsky autismus v kontextu rodinné resilience.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. Monografie. s. 115. ISBN 978-80-244-4219-8.
15BARTAK, Jan. Aktuélni problémy vzdélavani a rozvoje zaméstnanci v organizacich. Praha:
2015. Univerzita Jana Amose Komenského Praha. s. 7. ISBN 978-80-7452-113-3.
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Mezi zakladni pojmy andragogiky, respektive socidlni andragogiky je edukace
dospélych. Zahrnuji do vyznamu tohoto pojmu veskeré situace, piinichz probihaji
néjaké edukacni procesy, t0 je ze dochazi k ur¢itému druhu uceni, a to jak zamérného,
tak i naopak bezdé¢ného. Nejde tedy jen ouceni ve Skolach, ale i v mimoskolnim
prostfedi. Muzou to byt rekvalifikacni kurzy, samostudium, zdravotni osvéta, rodinna
vychova atp. V pedagogice a andragogice tento pojem znamena vSechny typy

formalniho a neformalniho vzdélavani, poditaje vzdélavani dospélych.®

Andragogika je védni obor zaméfeny na Siroké spektrum vzdélavani a uceni dospélych,
ktery lzeistudovat. V pojeti nasem jetento védni obor specifickd soucast véd
0 vychové, vzdélavani avyucovani. V andragogice se vzdy uptednostiioval pojem

»vzdélavani®. V posledni dob¢ se ale nahrazuje pojmem ,,u¢eni dospélych.

V soucasnosti ma pojem ,uceni” V andragogice socidlni, kulturni, ekonomické
a politické pozadi. Dnesni doba se fidi myslenkou, ze ¢lovék nese sam zodpoveédnost
za svoje kvalifikace a kompetence. Nenese za n¢j odpoveédnost né¢jaka vzdélavaci ¢i jina
organizace. Dospély jednotlivec by se mél a do uréité miry i musi uéit cely zivot. Neni
vSak mozné vzdélavat se nepfetrzité. Vyzkumy dokazuji, Ze dospély clovék ziska
vétSinu kompetenci mimo vzdélavaci instituce. Velky daraz se v dnesni dob¢ tedy klade

na hodnotu sebeuréeného, sebefizeného a zkusenostniho uceni.'’

4.1 Vyznam psychologie pro andragogiku a praxi ve vzdélavani

dospélych

Ve vzdélavani rodicu déti s autismem je velmi dulezité propojit teorii s G¢innou praxi.
Vse, coslySime v uréitém vzdélavacim konceptu, musi zarucené fungovat v praxi.
To je podstata kazdého kurzu, ptednasky nebo jiného typu vzd€lavani rodica
¢i vychovatelil lidi s PAS. Kazdy Skolitel musi védét, jakou skupinu lidi bude vzdélavat
a podle toho také psychologicky k této skupiné pfistupovat. Psychologické poznani

ma pro andragogiku vyznam jen do té miry, dojaké jsou znalosti psychologie

8 BARTAK, Jan a Milan DEMJANENKO. Socidlni andragogika: andragogika v procesu socializace
clovéka. Praha: Grada, 2021. Pedagogika. s. 17, 31. ISBN 978-80-247-3997-7.

17BENES, Milan. Andragogika. 2., aktualiz. a rozs. vyd. Praha: Grada, 2014. Pedagogika. s. 11,

17. ISBN 978-80-247-4824-5.
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vyuzitelné v teorii a praxi vychovy a vzdélavani dospélych. Profese andragoga vyzaduje
krom¢ andragogickych védomosti také znalosti zjinych véd vcetné biodromalni
dospélym osobn€¢ sevyrovnat s zivotnimi vyzvami, problémy as piekonavanim
naroénych situaci i uskuteénénim Zivotnich tkoli. Cinorodost vzdélavani dospélych
jsou ucinnym prosttedkem pomoci dospélym v prizpiisobeni  Se na osobni
a spolecenskou realitu. Ve vyznamu psychologie jsou dulezité ulohy, které jsou
prizpisobené praxi v procesu vzdélavani dospéelych. Je to psychologicka diagnostika,
psychologicka interpretace, psychologicka predikce — predvidani psychického
a socialniho vyvinu ataké rozvoje individudlniho potencidlu ucastnikli vzdélavani
dospélych. Dale je to psychologicka intervence — pusobeni na ucastniky, vzdélavani

a psychologické poradenstvi ve vzdélavani dospélych.!8

4.2 Psychologicky rozmér a motivace vzdélavani dospélych

Clovék se v soudasnosti stava podstatnou slozkou Zivota spole¢nosti. Dynamika,
zodpovédnost a samostatnost jednotlivelt jsou pozadavky soucasnosti. Vzdélavani
dospélych (dale VD) vede k zptuisobu rozvoje osobnosti dospélého, jeho seberealizace,
rozvoj jeho kompetenci K zivotu, atoV zasadnich oblastech Zivota: v profesni,
Vv seberealizacni, kulturni a v socidlni sféfe. Ve vyznamnych listinach ohledné strategie
vzdélavani dospélych se upozoriuje nato, Ze se ma respektovat distojnost Cloveka,
svoboda apravo jednotlivet navzdélani. Dospély jedinec pfistupuje k procesu
vzdélavani surCitym cilem. Problematika motivace lidi ke vzdélavani se stava

praktickou zaleZitosti.®

Davod pro¢ se rodi¢e avychovatelé déti s autismem vzdélavaji je mnoho. Hlavni
motivace je lepsi porozuméni a tim i vétsi pomoc svému potomkovi. Cim vic chapeme
jeho neadekvatni chovani, tim Castéji piedchazime stresovym situacim, které

neprospivaji zadnému z ¢lenti rodiny. Dal§i motivaci jsou nové vyzkumné poznatky

BMACHALOVA, Maria. Psychologia vzdelavania dospelych. Bratislava:Gerlach Print 2006. s. 24-
25. ISBN 80-89142-07-9.

1 MACHALOVA, Maria. Psychologia vzdelavania dospelych. Bratislava:Gerlach Print 2006. s. 90-91,
107 ISBN 80-89142-07-9.
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a pfistupy ohledn& autismu. Casto Se stava, Ze mnohokrat $koleny vychovatel/rodi¢
se stava sam Skolitelem. Jeho dlouholetd praxe a zkuSenosti jsou nenahraditelné
a se spojitosti s odbornou organizaci se rodi¢ postizeného ditéte stava saim poradcem

a uc€itelem. Mnohdy jsou samotni rodi¢e autofi novych piistupt a inovaci z oblasti PAS.
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5 VZDELAVANI DOSPELYCH A JEJICH SPECIFIKA

Specifika vzdelavani a uceni dospélych je hlavni problém andragogiky. Rodice déti
s poruchou autistického spektra jsou obzvlast’ zvlastni a specialni skupina dospélych.
Volny c¢as je proné vzacny. Pokud se jim povede ho najit, vyuziji ho k dilezitym
aktivitam. Skolitel by mé&l vést vzdélavaci akci takovym zpiisobem, aby se dileZité
a zakladni informace vesli do nejkratSiho Casového Useku. Zaroven nesmi pusobit
uspéchanym dojmem. Pribéh a atmosféra vzdélavani by méla byt pratelska, prijemna
a oteviena k diskuzim. Predev§im vSak piinosna pro prakticky zivot s osobou trpici
PAS. RovnéZz jetocdas prozménu prostiedi. Pokud se rodi¢e rozhodnou vyuzit

ho pro vzdélavani, ptinasi jim to bezesporu psychickou a socialni podporu.

5.1 Vzdélavatel dospélych

Vzd¢lavatel dospélych jeten, kdo ma odpovédnost za pomoc dospélym s ucenim.
Je poukdzano nadva dilezité pojmy ve vzdélavani dospélych (VD). Prvni vyznam
ve VD urcuje ztotoznéni sucenim Se dospélych. Druhy ma techni¢téjsi obsah
a je to systematizovany soubor aktivit k nabyti souboru vzdélavacich cild. Zatimco
se v pedagogice vniméa pedagog V pozici vedouciho ucitele v uceni zakl a studentt,
v andragogice se objekt vzdélavani, tj. dosp€ly jedinec chape jako autonomni jednotku,
ktera se podili na cilech a pribéhu svého uceni. Dalsi rozdil mezi t€émito védeckymi
disciplinami je, ze mezitimco pedagog vidi vizi V schopnosti ucit se po cely Zivot
u Skoldki a studentdl, to znamena pomérné dlouhodoby cil, andragog to vnima jako

momentalni, souc¢asnou a velmi diillezitou a nezbytnou dovednost dospélého ¢loveéka.

5.2 Rozdily jednotlivcet v procesu uceni dospélych

Diference mezi jedinci ovliviiuji pribéh uceni. Andragogika se v tomto sméru obraci
na psychologii vzdélavani dospélych se zdmérem zdokonalit porozuméni toho, jakym
zpusobem Se odliSnosti U jedinct projevi v uceni dospélych. Prvni sférou, kde se rozdily

uceni projevi, jsou mentalni schopnosti jednotlivce, a to obecné ¢i primarni. Druhou
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sférou je kognitivni a intelektualni vyvoj jedince. Tosetyka soustfedénosti,
automatizace duse a téla, vizualizace apod. Tteti sférou je osobnost uciciho se ¢lovéka.
Radime do ni moralni vlastnosti, podstatu osobnosti ve sméru tolerance, introverze,

extroverze apod. 2

2L OWENHOFFEROVA, Radka a MUZIK Jaroslav. Problémy sou¢asného vzdélavani. Praha: Narodni
panel vzdélavani 2018. s. 104-107. ISBN 978-80-88227-04-5.
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6 ZAJMOVE VZDELAVANI DOSPELYCH

Vzdélavani rodict déti s PAS muzeme fadit do zajmového vzdélavani dospélych.
Je to dobrovolné vyuziti jejich volného Casu. Maji zajem se dal vzdélavat o nemoci,
kterou trpi jejich dit¢. Medicina se rychle vyviji a védecké zkoumani a nové metody
pfistupu jsou na vzestupu. Pro minimalni stresové souziti v roding je sledovani aktualni

nabidky vzdélavani v oblasti autismu nezbytné.

6.1 Vymezeni pojmu zijmového vzdélavani

Zajmové vzdé€lavani dospélych (dale jen ZVD) lze definovat jako komplex
kratkodobych a dlouhodobych forem, které poskytuji vzdélavaci, kreativni i fidici
volnocasové ¢innosti aktérd, vedouci k naplnéni jejich zajmu. Lze ho také chapat jako
soubor vychovné vzdélavacich, poznavacich ajinych systematizovanych cinnosti
sméryjicich k zamérnému a G¢innému naplnéni volného ¢asu. ZVD umoznuje ziskat
znalosti a dovednosti z urcité oblasti mimo organizovanou vyuku. Prezence v téchto
vzdélavacich aktivitach ofekava minimalné zakladni informace z dané sféry, piicemz
stimuly, s kterymi ptichazi ucastnik béhem ZVD do styku ho ¢astokrat pohani K tcasti
na dalsim rozvijeni se. Dle odbornikli Ize volny c¢as definovat ve tiech zakladnich
hodnotach: Individualni — seberealizace individualnich zajmu, socialni — profylaxe

socialné patologickych jevt, edukaéni — moznosti pro vzdélavani a komplexni rozvoj

6.2 Zpisoby saturace zajmového vzdélavani

ZVD obsahuje $iroky okruh organizované a osobni edukace dle individualnich zajmu

a potfeb. Naplnovani téchto z4jml se mize uskutecnit nasledujicimi formami:

= sebevzdélavani, sebe fizené uceni za podpory odborné literatury, internetu —

relevantni zdroje apod.;
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= ve formalni nebo neformalni instituci, ktera se zabyva vzdélavanim v oblasti
zajmu daného cCloveéka — Vv ptipadé vzdélavani v oblasti autismu organizuje
nejvice vzdélavacich akci narodni Gstav pro autismus — Nautis;

= za podpory formalni nebo neformalni instituce, ktera se sice na poskytovani
zajmového vzdélavani pfimo nezaméfuje, ale podili se natvorbé edukacné
stimula¢nim prostiedi, které poskytuje jedinci naplnéni jeho edukacénich cili;

* spojenim vySe zminénych pFistupi, tj. sebevzdélavanim za pomoci odbornych

organizaci i individualniho pfistupu.

Vzdélavaci aktivity zajmového vzdélavani dospélych je mozno rozdélit na individualni,
skupinové a organizované a neorganizované. ZVD svou Skalou a ptisobnosti patii mezi
vzdélavani pojimd jako samostatny obor vytvafejici dohromady s obCanskym

a oborovym vzdélavanim jednotku dalsiho vzdélavani.?

2L SERAK, Michal. Zajmové vzdélavani dospélych. Praha: Portal 2009. s. 26, 50-51. ISBN 978-80-7367-
551-6.
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7  VYZKUMNY CIiL

Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit, najakou vzdé€lavaci instituci se rodie nejcastéji
obraceli, v situaci, kdy potiebovali ziskat zakladni adalsi informace $ir$i povahy
v oblasti poruchy autistického spektra. S kterou organizaci byli nejvice spokojeni
V nabidce vzd¢lavani, v aktualnich modernich a obecnych pfistupt. Jaka byla kvalita
absolvovanych kurzi a jinych druhd nabizenych edukativnich aktivit a jakym zptisobem

se dozvédeli o institucich. Naplnili jejich o¢ekavani?

7.1 Metodologie vyzkumného cilu

Autorka zvolila k dosaZeni cile vyzkumu Vv praktické ¢asti prace metodu kvalitativni.
Nastroj k ziskavani dat si vybrala polostrukturovany rozhovor. Je to rozhovor ¢astecné
fizeny. Ma flexibilngjsi a volnéjsi formu. Duvodem vybéru je lepsi a kvalitngjsi pranik
do problematiky. Volba slov, pofadi otazek aformulace mize byt vtomto typu
rozhovoru pozménéna. Pokud moderator vyhodnoti, ze nékteré otazky jsou nevhodné,
mohou byt vynechany nebo jiné piidany. U rodica, ktefi pe€uji 0 postizené dité je velka
pravdépodobnost, Ze se rozhovor bude ruzné pozménovat. Je to pro né citlivé téma

a tazatel musi vycitit, Ze Se rozhovor neubira spravnym smérem.

Pojem metodologie pochazi z feckého slova methodos. Znamena cestu za né¢im, uceni
o teorii metody. Je to cilend, logicky promysSlena metoda, ktera ma pfesna pravidla,
ale také rizna rozcesti, které je potieba upravit a nasmérovat. Zahrnuje celou fadu
teoretickych operaci a praktickych procest, které maji predem dany konkrétni cil.
Dulezitou pomoci metodologické praxe jsou techniky jako dotaznik, rozhovor, studium
urcitych listin, spist a pisemnosti. Za kvalitativni vyzkum se povazuje kazdy vyzkum,
ktery nevychazi ze statistického hodnoceni. Nepouziva ke svému postupu kvantifika¢ni
metody. Aplikuje se naoblast lidskych pfib&éhtu, vztahu, pFistupl, spolecenskych
instituci apod. Jejich analyza a vyhodnoceni je kvalitativni. 22 Rozhovor patii mezi

nejslozitéjsi a zaroven nejvyhodnéjsi techniky pro ziskani kvalitativnich dat. Pti jeho

zvladnuti nejde jenom 0 ziskani dalezitych socidlnich dovednosti a vnimavosti, ale téz

2PANA, Lubomir a Miroslav SOMR. Metodologie a metody vyzkumu. Ceské Bud&jovice: Vysoka $kola
evropskych a regionalnich studii, 2007. Studia VSERS, 6/2007. s. 3, 52. ISBN 978-80-86708-52-2.
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0 kultivaci schopnosti sledovat (introspektivni a extrospektivni pozorovani) a schopnost
obé¢ metody navzajem propojit adal umét znich provyzkum vytézit CO nejvic.
Polostrukturovany rozhovor dovede feSit zna¢né nevyhody jak nestrukturovaného,
vytvofit schéma, které je pro taizaného zavazné. Jsou to okruhy otazek, které budeme
tazanym osobam pokladat. Je mozné zaménovat potradi asféry otazek, abychom

tim mohli zvysit vytéZnost rozhovoru. 23

7.2 Problémy vyzkumného Setieni

Vyzkumné Setfeni se bude tykat téchto problémi:

1, Vyhledavaji rodi¢e déti osob s diagnoézou autismu vzdélavaci instituce doporucené
odborniky nebo pediatrem? Jsou to v oboru uzndvané organizace?

2, Ocekava se, ze vzdélavaci aktivita rodi¢u vede vice, ¢i méné ke zkvalitnéni Zivota

celé rodiny?

3, Da se ptedpokladat, Ze intenzita potieby vzdélavat se je nejvyssi v obdobi, kdy jsou
rodi¢e S diagndézou obeznameni aseznamuji Se Snovou nemoci? V dob¢, kdy uz

je potomek dospély intenzita potieby vzdélavat se 0 nemoci klesa?

4, Muzeme konstatovat, ze informovanost a osvéta PAS je v dnesni dobé dostatecna?
Je vzdélavani rodicu v oblasti autismu na vyssi trovni nez pied lety?

5, JelikoZ rodiCe osob, ktefi pecuji 0 postizeného potomka, ziji rutinnim zplisobem
Zivota, da se o¢ekavat, Ze kromé& nabyti novych znalosti ze vzdélavani je obohati také

po jiné strance?

6, Vétsina vzdélavacich aktivit je hrazena ucastnikem, uvitali by rodice vzdélavaci

moznosti financované z jinych fonda?

ZMIOVSKY, Michal. Kvalitativni pristup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada,
2006. Psyché. s. 155, 159. ISBN 80-247-1362-4.
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7.3 Charakteristika vyzkumného vzorku

Sest osob, které byly osloveny k uskutenéni rozhovoru, jsou rodiée, jejichz potomci
jsou Klienti chranéného bydleni pro osoby s PAS Vitej o.p.s. Jména rodi¢u a jejich déti
byly z divodu anonymity zamérné pozménény. Rodic¢e byli osloveni vedouci zafizeni,
s kterou se vyzkumnice znala. Dal§i vyzkumny vzorek je matka Ondfeje, ktery
momentalné nenavstévuje zadné zafizeni a syn je plné v domaci péci rodica. | v tomto
pfipad¢ jsou jména rodi¢u a jejich syna smysleny. Matky vSech déti rady rozhovor
poskytly. Otcové, byli pracovné vytizeni nebo jako divod uvedli, ze vice informaci
ohledn¢ pécée jejich potomka zna 1épe jejich manzelka/ partnerka. Puvodné bylo
osloveno 10 pecovateltt déti s PAS, tésné pied rozhovorem vsak tii osloveni rodice
schizku znezndmych davodu zruSili. Rozhovory s respondenty byly nahravany
na mobilni telefon. Vyzkumnice tdzané osoby ujistila, Ze po analyze vyzkumu budou

nahravky znicené.

7.4 Rozhovory

Otazky a odpovédi respondenti
Respondentim byla polozena hlavni vyzkumna otazka (HVO) a dalsich pét dil¢ich
vyzkumnych otazek (DVO1-DVO5).

Hlavni vyzkumna otazka: Najaké vzdélavaci instituce jste Se obraceli v pripadé
potieby dozvedet se obsahlejsi informace 0 PAS, 0 modernich pristupech a metodach

k lidem s autismem?

DVOL1: Pomohly vam nabyté informace ze vzdeldavacich instituci, kterych jste
byl/a ucastnikem zlepsit kvalitu Zivota vaseho ditéte trpiciho PAS a zdaroven Kvalitu

Zivota vasi rodiny?
DVO2: Vzdélavate se pravidelné v oblasti autismu?

DVO3: Myslite si, Ze rodice v CR maji dostatecnou informovanost a moznosti vzdélavat

se v oblasti poruchy autistického spektra?
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DVO4: Obohacuje vais ucast navzdeldavacich akcich 1jinak, nez nabytim novych

védomosti a dovednosti?

DVOS5: Jaky je provds idedlni navrh vevzdélavani rodicu déti s autismem. Mdte

casové a financni moznosti vzdéldvat se pritbézné 0 autismu?

1. Matka Radany

Vék matky: 45 let
Profese: ufednik ve statni spravé

Diagnoza dcery Radany: détsky autismus

Interpretace rozhovoru &. 1

S matkou Radany, ktera je klientkou chranéného bydleni Vitej o.p.s. jsem se setkala
v kavarné. Matka si prala uskuteénit rozhovor v piijemném prostiedi, kde nemuize
ventilovat svoje emoce, protoze dle jejich slov ma tendence pfili§ citové prozivat
sdélené informace. Matku Radany jsme oslovili pfes zafizeni, ve kterém je Radana
klientkou. Rozhovor vyzkumnici zprosttedkovala vedouci chranéného bydleni. Matka
s rozhovorem souhlasila a ochotné odpovidala na vSechny otazky. S otcem dcery neZije,
rozvedli se pét let po narozeni spole¢né dcery. Otec Radany byl také osloven, rozhovor

vSak odmitl.

HVO: Dcera byla odlisna uz od prvniho roku Zzivota, nereagovala nasvoje jméno.
Touzsemi zdalo divné. Nebyla veselé¢ dité, skoro senesmala. Myslela jsem,
Ze je jen prosté introvertné zalozena. Samoziejmé jsem vSe konzultovala s pediatrem.
Kolem druhého roku uZ se zacaly projevovat autistické rysy. Prvni vySetfeni probchlo
dva mésice pred tfetim rokem Radany u détského psychologa. S vysetfenim jsme,
ale nebyli spokojeni. Détska Iékatka nam jako dalsi moznost doporucila narodni tstav
pro autismus Nautis. Byla jsem nadSenad z pfistupu jak k dcefi, tak k nam rodi¢tum.
Radana prosla komplexnim vySetienim. Byl ji diagnostikovan détsky autismus.
Na zacatek nadm ve stiedisku diagnostiky doporucili absolvovat zakladni proSkoleni
0 autismu. Péce 0 Radanku byla velice narocna. Kolem 6 roku zacalo sebeposkozovani.

Kousala si ruky a bouchala rukama do hlavy. Proto jsme opét pozadali 0 pomoc Nautis.
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Prosla jsem nékolik seminaft a prednasek, jak ptistupovat k ditéti v takovych situacich.
Postupné jsem zacala sama sledovat nabidku vzdélavani v Nautis. Vybirala jsem
si z nabidky vzdélavani témata, které by nam pomohly s pé¢i 0 Radanu. Vyhoda byla,
7e¢ jsme z Prahy, proto jsem nehledala dalSi organizace. S nabidkou i kvalitou

vzdélavani jsem byla naprosto spokojena.

DVOL1: Rozhodné ano, Bez odbornych informaci by to neslo. Rodi¢ by tak naro¢nou
péc¢i 0 potomka bez pomoci odborniku nezvladl. V tomto piipadé totiz netrpi jenom
dité, ale cela rodina. Vzdé&lavani v institucich neni zaméfeno jen naosoby s PAS,

ale komplexné na celou rodinu. A to je nesmirn¢ dulezité.

DVO2: Ano zatéch 17 let se hodné zménilo. Autismus ma vétsi osvétu, vic Se 0 ném
mluvi. V zahranié¢i je pée pro lidi sPAS uplné najiné urovni, proto Se pravidelné
ucastnim, hlavné semindi se zahranicnimi odborniky. Pfindseji nové metody piistupu

a nové poznatky v oblasti autismu.

DVO3: Neni to upln¢ idealni, ale za poslednich deset let se situace posunula k lepsimu.

Pte dvaceti lety byl autismus velk4 nezndma.

DVO4: Urcité ano. Vzdy se natyto vzdélavaci akce t&§im. VétSinu Casu jsem byla
sdcerou doma. Socialné jsem seizolovala. Uasti navzdélavani jsem brala jako
psychohygienu. Potkavala jsem tam lidi, ktefi mé¢li stejné problémy jako nase rodina.
Mg¢la jsem kone¢né divod vypadat dobfe a mit den jen sama pro sebe, s lidmi, s kterymi
je mi piijemné.

DVO5: Vsechny vzdélavaci nabidky jsou placené tucastnikem kurzu. To je finanéné
narocné. Rada bych se Gcastnila vice téchto aktivit, bohuZel musim vybirat ty, které
z nich jsou pro nas nejvice prospésné. Stat by mél hradit aspon zakladni proSkoleni
Voblasti autismu. Ano zaklady vadm tekne odbornik po stanoveni diagnozy,
ale to nesta¢i. Rodi¢e maji spoustu nezodpovézenych otazek, které maji moznost

na vzdélavacich akcich bez rozpakt konzultovat se skolitelem.

2. Matka Karoliny

Vék matky: 47 let

Profese: pedagogicky pracovnik
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Diagnéza dcery: Détsky autismus S kombinaci mentalni retardace

Interpretace rozhovoru é&. 2

Karolina je klientkou chranéného bydleni Vitej o.p.s. Vikendy vétSinou travi s rodi¢i
doma. JelikoZ jsou rodi¢e rozvedeni, v péci se stfidaji. Oslovila jsem oba rodi¢e. Otec
Karoliny se omluvil kvili pracovnimu vytizeni. S matkou se rozhovor uskuteénil
V chranéném bydleni. Karolina ma jest¢ mladSiho bratra, ktery se v ramci svych

moznosti na péci sestry podili také.

HVO: V dobé, kdy se dcera narodila, setoho moc o0 autismu nevédélo. Z osobnich
zkuSenosti vim, Zeipediatii Sin€kdy nevédéli rady stouto nemoci. Nemoc
pojmenovavali jinak. VétSinou si mysleli, Ze je to druh mentalni retardace. Abych
sibyla jistad, zejedcefi urCena spravna diagnéza dali jsme ji vySetfit Ve vice
ambulancich. Zakotvili jsme v APLE (dnesni NAUTIS), kde se vénovali i nam jako
rodicim. Karolina prosla psychodiagnostikou a byl ji zjistén autismus s kombinaci
mentalni retardaci. S Nautisem spolupracuji do dneska. Delsi dobu jsem byla
i feditelkou kladenského centra pro osoby s PAS a odbornici z této instituce chodili
proskolovat naSe zaméstnance — socialni pracovniky, pracovniky v socidlnich sluzbach
a asistenty a Vv neposledni fad¢ rodi¢e nasich klientd. Jsem c¢lenem riznych komunit,
které sdruzuji rodice déti sautismem, Po letitych zkuSenostech jsem se stala

I pfednasejici na seminatich a pomaham zakladat nova stiediska pro lidi s PAS.

DVOL1: Bezpochyby ano. Z kazdé vzdélavaci jsem si odnesla ne jenom nové védomosti,

ale taky nové kontakty a pratelstvi. Zaroven jsem to brala jako dny odpocinku.

DVO2: Ano, uznetak ¢asto, jako kdyz byla dcera mala, alesnazim se byt
tzv. v obraze, jelikoz toto postizeni Se stalo soucasti jak mého Zzivota, tak castecné
i mého povolani. Zamétuji Se hlavné na aktualni problémy v oblasti autismu a sleduji
piistupy a péci v zahranié¢i. Velmi se mi libi Homesharing, ktery unis v Cesku zacal
aplikovat Petr Tresnak s manzelkou. Timto zptusobem sdilené péce se inspirovali
v Irsku, kde je vysoka troven pée o lidi s postizenim. V CR je o tuto sluzbu velky
zajem.

DVO3: Po malych krickach se to zlepSuje, zaroven vsSak narlistd pocet deti s PAS.

Je proto nutné zfizovat nové pobytové a odlehcovaci sluzby a stiediska pro tyto osoby.
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Stejné tak potiebujeme dalsi odborniky, vyskolené lidi a kvalifikované zaméstnance

a Vv neposledni fad¢ asistenty.

DVO4: Obohacuji mé tyto aktivity ve vSech smérech. Kromé jiného muzu zminit

vymeénu zkuSenosti s ucastniky vzdélavaci akce.

DVO5: Tyto druhy vzdélavani jsou placeny ucastnikem. Vim ale, Ze je moznost
splatek, nebo jsou nékteré seminaie sponzorovany. Nékteré pirednasky jsou dokonce
zdarma. Jedna se ve vétSing piipadit 0 znamé osoby, které sdili svoje zkuSenosti. Jsou

to pifednasky formou diskuse.

3. Otec Richarda

Vék otce: 56 let
Profese: majitel centra jogy

Diagnéza syna: détsky autismus

Interpretace rozhovoru €. 3

Otec Richarda pecuje 0 syna od jeho tii let sam. Matka po potvrzeni diagnézy jeho
postizeni neunesla a veskerou péci pievzal otec. Richard se od détstvi sebeposkozuje.
Kouse siruky amomentalni pecovatel musi byt upozornén, ze ma sklony
k fyzickému napadani. Richard nemluvi a dorozumiva se pomoci piktogramti. S péci
0 syna otci pomaha hlavné dcera, ktera zalozila nadaci na pomoc osobam s PAS a jejich
rodinam. Richard je uzivatelem odleh¢ovacich sluzeb chranéného bydleni Vitej
0.p.s. Otec srozhovorem ochotné souhlasil arozhovor byl zrealizovan v ¢ajovné.

Richard je klientem chranéného bydleni pro osoby s autismem Vitej o. p. s.

HVO: V dobé narozeni syna jsme S jeho matkou bydleli v zahrani¢i. Prvni naznaky,
Zzenéco neni s RiSou Vv poradku, jsme pozorovali kolem 2 roku zivota. Do té doby
se vyvijel normalné. Dokonce zacal mluvit, umél asi 15 slov. Po druhém roce nastal
regres anabyté schopnosti Se vytratili. Pfi¢ina nebyla znama. Odbornici z détské
psychiatrie ur€ili synovi dezintegra¢ni poruchu a ve ¢tvrtém roce détsky autismus.
Na zacatku jsme vyuzivali informace od pana psychiatra, postupem ¢asu jsme méli

potiebu védet o oblasti autismu vice. Hledali jsme na internetu a mnoho kontakti nam
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nabidli z détské psychiatrie. Manzelka psychicky ndpor neunesla a na pé¢i syna jsem
zistal sam. Zacal jsem hodné spolupracovat s Aplou Jizni Cechy. Chtél jsem synovi
i sobé ulehdit zivot a proto jsem se v této oblasti opravdu hodné vzdélaval a vzdélavam

dodnes.

DVO1: Ano moc, hlavné¢ v obdobi, kdy jsem ziistal se synem sam. Apla mi nasla
vhodné asistenty, kteti byli jimi proSkoleni, a ktefi mi s RiSou pomahali. Ani to vSak
neprobéhlo uplné bez problému, jelikoz se Richard sebeposSkozoval a m¢l tendence
k fyzickému napadani. Ne vSichni asistenti tuto skute¢nost unesli. Nakonec k nam
dochazeli dva stali asistenti, ktefi prosli kurzem agrese lidi s PAS a jak postupovat

V téchto situacich.

DVO2: Ano, vzdelavam se, dokonce jsem spoluorganizator vzdélavacich akei, jelikoz

moje dcera zalozila nadaci na podporu rodin pecujicich 0 0soby s PAS.

DVO3: Jetomnohem lepsi, alepofad netakové, jaké bych sito predstavoval.
Ministerstvo prace a socialnich véci by se touto problematikou mélo vice zaobirat. Lidi
S touto nemoci serodi ¢im dal vice alepsi tonebude. Nadace, spolky a instituce
na néj apeluji anékdy se povede vyiesit néjaky problém, ale je to velmi ojedinélé.

Bez odbornikti, komunity rodi¢t a organizaci, bychom stali na misté.

DVO4: Rozhodné ano. Bavi méto. Krom¢ mé profese je organizovani konferenci

a workshopit mym koni¢kem a napliiuje mé to.

DVO5: Ano, vzdélavani je taky otazka financi, a ne vSichni si ho mtizou dovolit. Jsou
aleijiné moznosti. Né&které vybrané druhy vzdélavacich aktivit jsou zdarma.
Po konzultaci s osobou ze vzdélavaciho centra se da riznymi zpusoby cena piedevsim
akreditovanych kurzd upravit formou slev nebo splatek. Dokonce najdeme sponzora,

ktery je ochoten zaplatit vzdélavaci akci.

4. Matka Antonina

Profese matky: asistent pedagoga v specialni zakladni skole.

Vék: 42 let

Diagnoza syna: détsky autismus — typu stfedné funkéni
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Interpretace rozhovoru ¢. 4

Rozhovor s matkou Antonina se uskute¢nil uni doma. S rozhovorem souhlasila. Syn
od pondéli do patku travi ¢as Vchranéném bydleni pro osoby s autismem Vitej
0.p.s. Na vikend si ho matka bere domi, kde Ziji ve spoleéné domacnosti spole¢né

s Antoninovou babickou. Otec s rodinou neZzije 0d narozeni Antonina.

HVO: Tonikovi byl diagnostikovan stfedné funkéni autismus. Syn jako jeden z mala
lidi s PAS mluvi. Naucil se psat i ¢ist. Ale jeho intelekt je na arovni pétiletého ditéte.
Poprvé byl vySetften v pedagogicko — psychologické poradné stiedoCeského kraje.
Nasledné jesté probéhlo vySetfeni u psychiatra a psychologa. Aby se vyloucila
epilepsie, Tonik jesté absolvoval vySetfeni na neurologii. Jelikoz mame blizko Prahu,
odbornici ndam doporucili spolupraci S narodnim ustavem pro autismus, kde se rodiné
vénuji komplexné. Jejich sluzeb jsem vyuzivala ¢asto. Po uréeni diagndzy jsem 0 této
nemoci skoro vibec nic nevédéla. Pokud se to ¢loveéka netyka, tak se o problematiku
tohoto druhu nezajima. Z toho divodu jsem musela projit predev§im zakladnim kurzem
0 autismu. Postupné jsem Si védomosti rozsifovala dal$im vzdélavanim v této oblasti.

Vse v Nautisu. Zaroven jsem Se stala ¢lenkou komunity rodict déti s autismem.

DVOL1: Myslim si, ze je nutnost prubézné se vzdélavat. Bez pochopeni, v ¢em spociva
PAS ajak peCovat 0 osobu timto postizenim by byl Zivot rodiny opravdu naro¢ny.

Rozhodné mi kazdy druh vzdélavani pomohl posunout se o kracek dal.

DVO2: Momentalné¢ je uz syn dospély atéchto aktivit Se uc¢astnim mnohem méné.

Ale je to asi tim, Ze pracuji ve specialni matetské a zakladni Skole v Kladné, kde mame

I téidu pro déti s PAS. Pravidelné se vzdélavame v ramci zamé&stnani.

DVO3: Myslim, Ze je to nadobré cesté. V Cesku jsou lidé, ktefi vyrazné prispéli
k osvété autismu atla¢i nanase zakonodarce, aby délali totéz. Neni to samoziejmeé
idedlni. Jsou tu jeste velké mezery. Problémem jsou hlavné mensi mésta. Za kvalitnim

vzdélavanim musi dojizdét daleko. Nejvic vyuzivana je predevsim Praha.

DVO4: Citim tojako poslani. Kdyby semi nenarodil syn sPAS, takbych
pravdépodobné nepracovala s détmi stouto poruchou. Denné vidim, jak tézké
je pro rodinu pecovat 0 dité¢ s autismem. Sama na vlastni kizi jsem to zazila a porad

zazivam. A pokud muzu néjakym zplisobem pomoct, jsem zato rada. Pokud chci
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n¢komu radit, musim umét, a to bez pravidelného vzdélavani nelze. Kromé ziskanych

védomosti tam potkavam lidi mé profese a vymeénujeme Si zkusenosti.

DVO5: Mam to §tésti, Ze nam zameéstnavatel dvakrat v roce vzdélavani hradi.
S kolegynémi se domluvime, které téma v nabidce vzdélavani by zkvalitnilo na$i praci.
Nasledné si zamluvime ucast. Mym idedlnim feSenim je vzdélavani rodi¢i zdarma

minimalné tfi krat v roce.

5. Matka Ondfeje

Vék matky: 39
Profese: v domécnosti

Diagnoza syna: détsky infantilni autismus s kombinaci mentalni retardace.

Interpretace rozhovoru €. 5

Ondfej zije doma srodinou. Vyristd v uplné rodiné. M4 jest¢ mladSiho devitiletého
bratra. Navstévuje specidlni matetskou a zakladni Skolu Koralek v Kladné. Vyzaduje
24hodinovou péci. Byl mu pfiznan piispévek na péci 4. stupné zavislosti — tplna
zavislost. Velmi dilezitou roli vV rodiné hraje babicka z otcové strany, ktera se velmi
Casto stara 0 nemocného vnuka s postizenim. Babicka Pracuje vic, nez 10 let jako
socialni pracovnik V zafizeni pro lidi s mentalnim postizenim Zahrada v Kladné.
Ma letité zkuSenosti z této oblasti, a proto je rodin¢ velkym radcem. Rozhovor probihal
vV domacim prostiedi rodiny. Ondfej byl pfitomen, jelikoz se rozhovor uskutecnil

v odpolednich hodinach, kdy uz se vratil ze $skolniho zafizeni.

HVO: V podstaté jsem vyuZivala rady odbornikd, ktefi Ondru vySetfovali. Byli
to 1ékafi, psychologové, psychiatii, neurolog aodbornici zpedagogicko —
psychologické poradny. Tchyné pracuje v zafizeni, kde vSichni tyto odbornici jsou,
proto jsem se Casto ucastnila prednasek, workshopu, konferenci a seminatfu. Priblizng
od 6 mésice byla péce 0 Ondreje velmi psychicky i fyzicky naro¢na. Do patého mésice
se vyvijel normalné. V pll roce jsem si v§imla, Ze je pomalejsi ve srovnani s jinymi
détmi. Jeho pohyby byly tézké a vleklé. Zacali jsme cvicit Vojtovou metodu. Prosla

jsem dvoudennim kurzem, jak s Ondiejem cvicit. Kolem druhého roku lékati stanovili
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diagnozu — delece kratkého raménka — chybi 18 chromozom. Také jsem pozorovala,
ze Sl syn neumi hrat jako ostatni déti, nedruzi se, nechce si hrat s kamarady ani se mnou.
Vyhledava samotu. Nema potiebu se socializovat. Do tii let mél slovni zadsobu Vv pocétu
deseti zakladnich slov. Po tfetim roce se vytratila. Od tietiho roku navstévoval détsky
rehabilitaéni stacionai Zvonek v Kladné. Vzhledem k tomu, Ze synovo chovani mélo
znaky poruchy autistického spektra, byl po ¢tvrtém roce kompletné vySetfen
U organizace Nautis. Diagnéza zné€la détsky infantilni autismus s kombinaci mentalni
retardace. Syn od détstvi piiblizné do 13 let spal maximaln¢ ¢tyfi hodiny denné. V noci
se probouzel s ataky, které se projevovaly bouchanim hlavou 0 zed’, placem a kiikem.
Museli jsme to fesit, nevédéli jsme, jak mu pomoci, stoupala iagrese. Nase pani
psycholozka nam doporucila Nautis. Byla jsem rada, Ze sidli v Praze. Mame to blizko.
Vim, ze spousta lidi do Nautisu dojizdi z velké dalky. Odbornici jsou tam vytizeni,
jelikoz je to nejvétsi specializovana organizace zabyvajici se PAS. Pani doktorka
v Nautis nam doporucila kurz, jak zvladat dit¢ s PAS s agresivnim chovanim. Protoze
jsem byla pietizena a skoro s zadnym volnym ¢asem, vzdélavacich aktivit nabizenych
riznymi institucemi jsem Se UcCastnila minimaln€. Bylo to podle potieby. Hledala jsem

na internetu a radila jsem se s odborniky, u kterych byl Ondiej v péci.

DVOL1: Ur¢ité pomohly. Teorii ze vzdélavacich ucasti je, ale narocné pievést do praxe.

Chce to velkou trpélivost a ¢as. To, co pomiize ditéti, uleh¢i Zivot celé roding.

DVO2: Pfiznam se, ze uz moc ne. Jsem vycCerpana a ted’, kdyz je Ondra vétsi, se chci
zamg&fit sama na sebe a mladsiho syna. Veskery volny ¢as jsem vénovala Ondfejovi.
Je to pochopitelné, ale mladsi syn tim trpél. Pokud nastanou né&jaké komplikace,
obracime se nana$i psycholozku. Ondfej roste akazdy vék piindsi jiné problémy.

vV

si syna bere na chalupu na delsi dobu.

DVO3: Rozhodné¢ je to lepsi nez pred 20-30 lety. Znam rodice dospélych déti, kterym
se v této dobé narodilo dité s PAS. Neméli vibec zadné informace o nemoci, internet
nebyl alékati také toho moc nevédéli. Casto se stavalo, Ze bylo dité diagnostikovano
uplné jinou chorobou. Bylo umisténo do zafizeni pro mentalni nemoci. Lidé s autismem
potiebuji specialni pfistup apéfi v menSich zafizenich, kde jim bude poskytnuta

individudlni péce za pomoci asistentdl.
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DVO4: Ano, vyménit kazdodenni rutinu za jediny den, kdy jsem sama sebou, byl
pro moji psychiku svatek a téSila jsme se natyto dny. VétSinou jsem tyto vzdelavaci
prilezitosti navstévovala s nékym blizkym, ktery mi pomahal s péci osyna. Byli
to kamaradky, babicky, a dokonce jsem parkrat piiméla i manzela. ManZzel mi moc

s pé¢i 0 Ondfeje nepomaha, jelikoz je celodenné v praci.

DVOS5: Finanéni situace je U nas dobra. Manzel pracuje hodné, aby nas dobfe zajistil.
Spise myslim naty, ktefi si to nemtzou dovolit. Ale slySela jsem, Ze nékteré nadace
poskytuji tyto vzd€lavaci prilezitosti zdarma, myslim, Ze to je napiiklad Auttalk. Tuto
nadaci sleduji, jelikoz je dost medializovana diky zakladatelce, medialn¢ zname osoby.
Libi se mi, jak uzitecné vyuziva svoje kontakty na znamé osobnosti. Tim, ze se 0 tom
piSe, déla osveétu aupozoriiuje natoto postiZzeni. Organizuje rizné charitativni akce,

kde vytézek putuje této nadaci pomahajici rodinam s osobami s PAS.

Détsky rehabilitaéni stacionair ZVONEK

Ondfej navstévoval stacionar od tiéi let az do svych Sesti roku. Zafizeni je zamé&feno
na poskytovani zdravotni odborné péce v oboru rehabilitace, klinické psychologie
a détské neurologie. PéCe v zafizeni je poskytovana o0d novorozeneckého véku
az do 18 let, atodenni formou aformou ambulantni. Ondfej byl uzivatelem denni
formy péce, ktera je uréena pro déti predskolniho veku, které vyzaduji specializovanou
zdravotni péc€i. Staciondf pomahd détskym pacientim trpicim neurologickym

wevr

onemocnénim, neurovyvojovym opozdénim, détem stézS$i azavaznéjsi formou

ortopedického a pediatrického onemocnéni. 24

6. Matka Radima
Vék: 44
Profese: pracovnik v socialnich sluzbach

Diagnoza: détsky autismus

247 vonek, détsky rehabilitaéni stacionat/ Vitejte na strankdch [online]. © 2017-2023 [cit. 2023-5-1].
Dostupné z: https://www.zvonek-kladno.cz
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Interpretace rozhovoru ¢. 6

Radim zije s matkou a jejim partnerem. Ma jesté dva starSi sourozence, ktefi uz neziji
ve spole¢né domacnosti. Biologicky otec je osoba bez domova. Matka 0 ném nema
zadné informace ani nejsou v kontaktu. O syny dlouhodobé nejevi zajem. Partner matky
pomaha s péci 0 Radima minimaln¢. Rozhovor s matkou se uskutecnil v chranéném
bydleni pro osoby s autismem Vitej o.p.S. ve Hieb¢i, v okrese Kladno. Matka tam
pracuje jako pracovnik v socialnich sluzbach a asistent klienta s autismem. Rozhovor
pojala jako terapii, jelikoz trpi depresemi a tizkostmi. Citové ho velmi prozivala a byla
velice sdilna. Pée 0 Radima velmi zasahla do jejiho osobniho arodinné¢ho zivota.

Nasledky si nese dodnes, a to i jeji oba dva star§i synové.

HVO: Radim se narodil pfed¢asné v osmé mésici cisaiskym fezem. Komplikace nastaly
hned po narozeni. Byla mu diagnostikovana hydronefréza ledvin. Je to stav, pii kterém
dochazi k zazeni v misté, kde se ledvinna panvicka spojuje s mocovodem. To zpisobuje
obtizny odtok moce zledviny do mocového méchyte. Do ¢tyf let trpél na reflux.
Do Sestého mésice se vyvijel normalné. Psychomotoricky vyvoj mél dokonce napied,
pted détmi stejného veku. Kolem patnactého mésice jsem Si vSimla, Ze si Radim dokaze
hrat i dvé hodiny se stejnou hra¢kou. To se mi nezdalo v poradku. Nebyl schopen hrat
si spole¢né s ostatnimi détmi. Ojedinéle reagoval nanase pokyny a otazky. Uhybal
pohledem a pi#i komunikaci se nedival do o¢i. Nespolupracoval, zdal se tvrdohlavy.
Plsobil dojmem, Ze ma sviij vlastni svét a déni kolem n€¢ho ho nezajima. V noci spal
maximalné 3-4 hodiny. V neklidu se stipal, $krabal, bouchal hlavou o zed’, kficel
aplakal. Dotii let semél Radim slovni zasobu v rozsahu pfiblizn¢ 15 slov.
Do piedskolniho veku uplné vymizela. Syn je rezimovy typ, Spatné snasi kazdou
zménu, ktera se neéekané objevi. Nasledné nastava situace, kdy se dostavi ataky
a neklid s jeho typickymi projevy. Diagnostika Radima trvala jeden a pul roku. Nakonec
byl vySetfen a diagnostikovan v Nautisu. Syn mél poruchu autistického spektra — détsky
autismus. Organizace nam pomohla zorientovat Se piijednani Se statni spravou.
Poradila, na jaké sluzby a prispévky mame narok, a kde o n¢ zadat. Musela jsem odejit
z prace, protoze Radim vyzadoval 24hodinovou péci. Finan¢né to bylo narocné, protoze
jsem zila vbyté stiemi détmi sama. V Nautisu jsem dostala mnoho informaci,

jak porozumét diagnéze autismu. V komunikaci se synem nam doporucili pouzivat
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piktogramy — obrazky. To ndm pomohlo odstranit ¢asnost ataktl. Prosla jsem Skolenim
metody strukturovaného uceni, ktera je postavena na zmirnovani a odstrafiovani deficiti
osob s PAS a zaroven rozviji jejich pfednosti. Nejvice jsem se obracela na odborniky
v Nautis. Dale na odborniky ranni péce, tam jsme vyuzivali sluZzeb do synovych ¢tyf let.
Od péti let Radim navstévoval specialni matefskou skolu Diakonie. Byl zatazen do tiidy
pro déti s autismem. Tam jsem taky nachazela mnoho odpovédi na moje otazky ohledné
spravného piistupu k Radimovi. Syn chodi doSkoly rad. Jeto soucast jeho

kazdodennich rituala.

DVOL1: Pokud mate v roding, jakkoliv postizené dité, je nutnosti, vyhledat si co nejvic
informaci 0 této nemoci nebo postizeni. Myslim, Ze stav, kdy uz jste na pokraji sil, vas
donuti hledat a zjistovat si informace, vyhledat pomoc odbornikt, kteti vas nasméruji
spravnym smérem a doporuci, jak postupovat. Bezpochyby z kazdé vzdélavaci akce
jsem si odnesla néco pozitivniho a uzitecného. Nékteré pomohly vice, nékteré min.
Je vsak dulezité, abychom necekali piili§ dlouho, kdy uz musime fesit akutni problém.

Po uréeni diagnozy spolupracovat s odborniky a byt s nimi v kontaktu.

DVO2: Kdyz jsem vzdélavani v oblasti autismu nejvice potiebovala, tak jsem
paradoxné¢ méla nejmin Casu. Starostlivost 0 Radima asyny byla extrémné naroc¢na
avolny cas vibec zadny. Ze zac¢atku pomohly kamaradky, ty vSak po néjaké dobé
rezignovaly, jelikoz je Radim velmi naro¢ny na pééi. Snazil se pomahat miyj otec.
Ten vsak bydlel daleko a mél zdravotni problémy. Zkusila jsem najit pro Radima
vhodné asistenty, abych méla asponi chvili ¢as na star$i syny, kteti velmi trpéli tim,
ze veSkera moje pozornost Se upirala nanemocného syna. U asistentd jsem vSak
narazela na neodbornost v porozuméni a v komunikaci s osobami s PAS a s tim spojené
nepochopeni ohledné chovani Radima. Kvili §patnym zkuSenostem jsem od asistence
upustila. Ted’, kdyZ jeuzRadim vétsi, mam casu vic, tenvsak vyuZivam spise
k odpocinku ak praci. Alepracuji slidmi sPAS aminimaln¢ dvakrat v roce
prochdazime odbornym Skolenim, které je zdarma. Zato jsem rada, protoze moje

finan¢ni situace neni dobra.

DVO3: Myslim si, ze veskeré¢ informace se daji dohledat na internetu. Ale rodice
potfebuji byt vedeni odborniky, protoze kazdd osoba s postizenim potiebuje

individualni piistup. Zvlast kdyz je pfidruzena s jinym druhem postizeni. V dnes$ni dobé
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se da najit 1 kvalitni literatura na toto téma. U nds je v oblasti autismu uznavana pani

doktorka Thorova.

DVO4: Samoziejm¢, povidat sislidmi je moje terapie. Dlouhou dobu jsem byla
socialné izolovana a jakakoliv moznost jit mezi lidi, ajesté s benefitem byt 0 néco

chytiejsi je pro me radost.

DVOS5: Presné¢, nemam mnoho casu a financi vzdélavat se pravideln€é. Po praci
vyzvedavam Radima ze specialni Skoly a travim s nim zbytek dne. Nasli jsme po dlouhé
dob¢ vhodného asistenta, ktery ma zkusSenosti s typem chovani syna. Je skvély, pracoval
v Lib¢icich nad VItavou v domové se zvlastnim rezimem. Stat by mél vic podporovat
rodiny s postizenym ¢lenem. Na vlastni kizi jsem pocitila, jak dalezité je pomahat
témto rodinam, a to jak finan¢né, tak ve formé socialnich sluzeb. Chybi zafizeni
pro dospélé lidi s autismem. Pecovatelé potiebuji Cas prosebe, cas na vyfizeni
administrativnich zalezitosti, ¢as na konicky. Nékdy jsem neméla ¢as si ani nakoupit.

Moje psychika je narusena celozivotné. Totéz muzu fici 0 mych synech.

7. Matka Venduly

Vék matky: 60
Profese: mzdova Gcéetni

Diagnoza: Détsky autismus s piidruzenou epilepsii.

Interpretace rozhovoru &. 7

Vendula 7Zije sesvoji matkou v Praze. JeuZivatelem chranéného bydleni Vitej
0.p.s. ve Hiebci. Posledni dobou vSak zistava spiSe doma s matkou, jelikoz ma obdobi,
kdy do zafizeni odmita chodit. Vendula se narodila jako jedno z dvojéat. Ma tedy jesté
stejné starého bratra. Bratr je zcela zdrav jak po fyzické, tak po psychické strance. Casto
se 0 ni stard a tim matce pomaha zvladat péci o dceru. Vendula mluvi, ale nerozumi

tomu, co tika a proziva.

HVO: V dobg, kdy se dvojéata narodila, se v Cesku v podstaté 0 autismu nic nevédglo.
Byla jsem bezradnd. Diagnoz dcefi urcili nékolik. Nebyla z4dnd dostupnd literatura

a ani ja sama jsem o0 autismu nic netusila. Dokonce jsem se setkala s 1ékafem, ktery nam
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fekl, Ze to, jak se dcera chova, je otazka vychovy. Dceru jsem vychovavala intuitivng,
selskym rozumem. Navstévovali jsme détského psychiatra i psychologa. Byli skvéli
a nasmérovali nas na APLU. Tam jsem m¢éla trochu pocit, ze se pohneme z mista.
V té dob¢ uz Vendula méla skoro ¢tyfi roky. To byla asi jedina instituce, ktera uz mé¢la
povédomi 0 této nemoci. Internet byl na pocatku, takze jsem Se musela spoléhat pouze

na lékare.

DVOL1: Jak jsem fekla, moc moznosti vzdélavat se 0 autismu po narozeni dvojcat
nebylo. Samoziejm¢, Zejsem se Gcastnila né&jakych seminaid, prednasek atd.
Ale to bylo v dob¢, kdy uz Vendula byla vétsi. Byla jsem ¢lenem spolku rodic¢t déti
s mentalnim postizenim, kde se ¢asto konali rtizné besedy s odborniky z oboru.
V té dob¢€ méla kazda nové informace a poznatky cenu zlata. Takze ano, po absolvovani

vzd¢lavaci piilezitosti jsem byla zas o kriac¢ek bliz k porozuméni své dcery.

DVO2: Pravidelné to neni. Vyuzivam spise svoje zkusSenosti s dcerou k pomoci jinym
rodi¢im. Pomahala jsem zakladat nékolik pobytovych zatizeni pro lidi s autismem,
jelikoZ potiebuji zvlastni ptistup ve vSech smérech. Pii téchto aktivitich se pravidelné
potkavam s odborniky a diskutujeme o aktualnich tématech z oblasti autismu. Nedavno
jsem prosla $kolenim sdilené péée HOMESHARING. Stala jsem jednou z hostitelek.
Protoze vim, jak naroc¢na je péce 0 osobu s autismem. Chtéla jsem také pomahat. Syn
dvojée Vendy zije v zahraniCi a dceru si k sobé vezme nékdy i na nékolik mésict. Neni,
proto pro mé problém pomoct tfeba jen na pil dne jiné roding, ktera pecuje 0 0sobu

s postiZzenim. Tuto sluzbu vyuZzivam i pro dceru.

DVO3: Doba je na vrcholu vyvoje. Internet pomutize vyhledat, vSe, na co Si vzpomenete.
Prorodice déti sjakymkoli postizenim je to jednodussi. Ale nevéfit vSemu
co se na internetu dozvite. Informace ziskané timto zptisobem je potieba ovéfovat. Spis

se obracet na organizace, které se specializuji na PAS.

DVO4: Socialni kontakt je prorodi¢e velmi dilezity. Hlavné matka je spoleCensky
odloucena, jelikoz travi celé dny s ditétem, které ji potfebuje. Myslim, Ze kazdy z rodi¢t
se t&si na dny bez déti, kde si miize asponi na par hodin odpocinout a nefesit tisic veci
najednou. Ano kromé toho, Ze odchazim ze vzdélavaci akce zas 0 néco chytiejsi, mam

navic pocit psychického odpocinku. Nékdy jsem si ptala, at’ to trva déle.
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DVO5: Idealni navrh asi neexistuje. Kazdé dit¢ s autismem je jiné a potiebuje jiny
ptistup. Primarni informace 0 PAS jsou ale stejné. Proto by zakladni ptistupy méli byt
vysvétlené v poradnach. Pokud je potieba dal feSit individualni problémy, vyzadujici
proSkoleni pojistovna by toméla proplacet, jelikoz jetonutnd potieba v péci
0 postizeného potomka. V mém véku uz ¢asové i finan¢ni moznosti mam. V pfipadg,
ze m€ néco zaujme, rada se ucastnim. Cilené vsSak vzd€lavaci akce nesleduji, jedna

se spis 0 doporuceni.

Tabulka 1: Vyzkumny vzorek — respondenti vyzkumu

Rodi¢ — matka/otec VEK rodice Profese diagnoza ditéte
matka Radany 45 let urednik détsky autismus
matka Karoliny 47 let pedagogicky détsky autismus
pracovnik S kombinaci
mentélni retardace
otec Richarda 56 let majitel centra jogy détsky autismus
matka Antonina 42 let asistent pedagoga | détsky autismus —
sttedné funkcni
matka Ondfieje 39 let v domécnosti détsky infantilni
autismus
matka Radima 44 let pracovnik détsky autismus
Vv sociadlnich
sluzbach
matka Venduly 60 let mzdova Gcetni détsky autismus
S pfidruZenou
epilepsii

Zdroj: autor prace, 2023(vlastni $etfeni). Zdroj?®

Vitej o.p.s. komunitni centrum pro osoby s autismem

VSsichni dotazovani rodice, S kterymi se vyzkumné Setfeni uskutecnilo uzivaji sluzeb
komunitniho centra pro osoby s autismem Vitej o.p.S. sidliciho v okrese Kladno. Rodice
Ondfeje vyuZivaji sluZzeb ojedinéle v ramci odleh¢ovacich sluzeb. Centrum bylo
zalozeno v roce 2005. Od roku 2006 poskytuje Vv chranéném bydleni sluzby osobni
asistence pro lidi s autismem. V roce 2008 rozsitilo svoji c¢innost 0 poskytovani
odleh¢ovacich sluzeb a chranéného bydleni pro rodiny s PAS. Poslani a prioritni ukol
centra je dal rozvijet schopnosti a dovednosti svych klientti a pfispivat svoji existenci

a ¢innosti k pochopeni svého okoli. Lidé s autismem si zaslouzi dastojny zivot a péci

2 Autor prace, 2023 (vlastni Setfeni).
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odpovidajici jejich specifickym potiebam. Hlavnim cilem chranéného bydleni
je zlepseni kvality Zivota dospélych osob s PAS s maximalni moznou mirou jejich
zapojeni do zivota spole¢nosti. Dlouhodobym cilem chranéného bydleni je podpora
samostatnosti v rozhodovani 0 zplsobu Zivota uzivateld komunitniho centra
(upevnovani a vytvareni socialnich navyku). Dale je to poskytovani kvalitni a bezpeéné
sluzby vyskolenym persondlem a zdokonalovanim prace na zaklad¢ ,,Standarda kvality
socidlnich sluzeb v praxi“. Pfi dosahovani dlouhodobych cilii centrum uplatiiuje
individualni pfistup ke Klientovi, podporu nezavislosti a sobésta¢nosti, respekt
k soukromi, prohlubovani aupeviovani mezilidskych vztahit a Vv neposledni tadé

spolupraci s rodinou a nejblizs§im prostiedim. 2

Nautis

Organizace je v rozhovorech ¢asto zminovana a odborniky zoboru psychologie
a psychiatrie rodi¢im doporu¢ovana. Nautis narodni ustav pro autismus je nestatni
a neziskova organizace, kterd ma pravni formu ustavu. Poskytuje rozsahlou nabidku
sluzeb osobam s autismem a lidem, ktefi se urcitym zpusobem podileji na jejich péci.
Nabizi jim celoZivotni podporu, aby mohli Zit plnohodnotny Zivot. Ustav vznikl v roce

2003. Od svého vzniku si zadali dva primarni cile:

= budovat systematickou a komplexni odbornou oporu osobam s PAS;

= spole¢né budovat podminky pro mnohostrannou a uré¢itou podporu jejich rodin.

Nérodni ustav pro autismus je v CR nejvétsi instituce, ktera se zabyva pééi o osoby
s poruchou autistického spektra. Povazuje se za prikopnika systémovych zmén v oblasti
starostlivosti 0 osoby s autismem v Cesku. Za systémovy model péce 0 0soby s PAS,
osvetu, za vzdélavaci programy, partnerskou spolupraci predavani do dalSich regiont
v Cesku iV cizing ziskala organizace Glenstvi v mezindrodni organizaci ASHOKA.
Organizace sdruzuje nejlepsi socidlni inovatory celého svéta. Napidé OSN v New
Yorku na dnech svétového dne porozuméni byl NAUTIS prezentovan jako ptiklad
dobré praxe. Organizace vyviji aktivity na naSe zakonodarce, aby zaleZitostem a osvéte

autismu vénovali vice pozornosti. Je ¢lenem mezinarodni organizace AUTISM —

26 VITEJ...komunitni centrum pro osoby s autismem. Vyrocni — zpravy [online]. © 2002-
2020 Vitej...0.p.s. [cit. 2023-4-24]. Dostupné z: https://www.vitej.com/
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EUROPE, ktera sjednocuje organizace, které se velkou mirou zasazuji 0 prava osob
s autismem v Evropské unii. Nautis patii mezi nejvétsi vzdelavaci stredisko v oblasti
autismu u nas. Je to odborniky velice uznavana vzdélavaci instituce. Poskytuje Sirokou
nabidku kurzu pro pedagogy, specialni pedagogy, pro rodice a lidi, kteti pomahaji lidem
s PAS, asistenty pedagoga, psychology, pracovniky v socialnich sluzbach, logopedy
a dalsim zajemcim. Nabizi kvalifikacni kurzy avzdé€lavaci kurzy pro jednotlivce
aorganizace, vzdélavaci moduly pro zaméstnance a dobrovolniky, kazuistické
konference, pirednasky pro vetfejnost a odborniky, on — line vzdé€lavaci aktivity, odborné

staze apod. %’

Z vyroénich zprav Nautisu je ziejmé, Ze 0 vzdélavani v instituci je velky zajem.
Autorka vyzkumu byla v kontaktu s feditelkou vzdélavaciho stiediska. V e-mailové
komunikaci zajimalo vyzkumnici kolik rodi¢t osob s PAS seroéné v organizaci
proskoli. Odpoveéd’ byla naslednd. Organizace nezjistuje, zda ucastnik vzdélavaci akce
jerodic nebo odbornik. Zajemce sejednoduse piihlasi aucastni Se vybraného
vzdélavani. Je tézké tyto informace ziskavat. Organizujeme vzdélavani napiiklad
pro pracovniky v socidlnich sluzbach. | mezi témito ucastniky kurzu muize byt rodi¢
osoby s PAS. Nadruhou stranu, po potvrzené diagnostice ditéte, se rodi¢im doporuci
vhodna a potfebna vzdélavaci akce. Tady konkrétné vime, Ze jde ucastnika z fad rodic.
Neni vSak zarukou, ze se rodi¢ doporucené vzdelavaci nabidky ucastni. Ve vyroc¢nich
zpravach Nautis uvadi ¢isla proSkolenych tc¢astnikil vzdélavani za jeden kalendaini rok.
Rok 2020 a 2021 bylo omezeni v ramci covidu 19. Nékteré kurzy byly prezenéné
zruSeny a piesunuté na nahradni termin. Jiné zas probéhli on-line formou. Dle ¢isel,

pandemie néjak zdsadné neovlivnila zajem o sluzby vzdélavaciho centra.

ZINAUTIS/ O nds[online]. ©2023 Nautis [cit. 2023-3-21]. Dostupné z: https://www.nautis.cz/
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Tabulka 2: Pocet proskolenych osob a vzdélavacich akci za kalendaini rok v Nautis

kalendarni rok pocet proskolenych osob pocet aktivit celkem
2016 1981 129
2017 2000 122
2018 1724 107
2019 1586 98
2020 1762 112
2021 2829 118
Zdroj: Nautis[online]©2023Nautis[cit.2023-5-10]. Dostupné z: https://www.nautis.cz/o-nas/vyrocni-
zpravy?®
Apla Jizni Cechy

V rozhovorech rodict nékolikrat zaznél nazev organizace Apla. Nekolik tdzanych
rodi¢t vyuzilo jejich sluzeb v nabidce podpory a vzdélavani v oblasti autismu. V ramci
rozsahu nabizenych sluzeb a pokryti patfi mezi vétsi instituce nabizejici vzdélavani
arozsahlou nabidku pomoci. Apla Jizni Cechy, z.0. je ob&anské sdruzeni zaloZeno
vroce 2007 v Tabofe. Svoji Ginnost rozsifila vroce 2015 v Ceskych Budg&jovicich
a poskytuje sluzby napfti¢ celym jihoCeskym krajem. Prvofadym tkolem je pomoc
rodinam déti s poruchou autistického spektra, aby méli Sanci zit ve svém pfirozeném
prostiedi s moznosti poskytovani profesionalnich sluzeb a zprostfedkovani specidlnich
metod prace. Soucasti sluzeb sdruzeni je vzdélavani. Apla v centru vzdélavani nabizi
akreditované a neakreditované kurzy, workshopy, konference, seminafe, pfednéasky
na kli¢, praxi a staze v Apla Jizni Cechy. Aktivity jsou uréené pro viechny, kteii s lidmi

s autismem pracuji a podporuji je ve snaze it plnohodnotny Zivot. 2°

28 Nautis[online] ©2023Nautis[cit.2023-5-10]. Dostupneé z: https://www.nautis.cz/o-nas/vyrocni-zpravy
29 APLA JIZNi CECHY/organizace [online]. © 2007-2023[cit. 2023-5-10]. Dostupné z: https://aplajc.cz/
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8 ZAVERY VYZKUMNEHO SETRENI

Vyzkumné otdzky smérovaly navzdélavani rodi¢li osob s poruchou autistického
spektra. Kazdy z rodi¢i mél ale tendenci sdilet cely jejich ptib¢h, od narozeni jeho
potomka, azdo soucasnosti. Vyzkumnice je nepierusovala z divodu navaznosti
a empatického citéni. Z odpoveédi rodict byly vybrany nejdiilezitéjsi informace, které
byly dtlezité pro vyzkum. RodiCe Casto pfizapéaleném sdileni zapominali odpovédét
na polozenou otazku amusela jimbyt zopakovana. Kazda peCovatelem zminéna
instituce a organizace byla vyzkumnici v kratkosti popsana. K dosazeni ur¢eného cile
bakalarské prace vedly rozhovory s pecovateli osob s PAS a jejich nasledna analyza dat.
Prvnim dil¢im cilem bylo urcit sdruzeni, na které se rodice obraceli nejéastéji v pripade
potieby vzdélavat se v oblasti autismu. K jeho uskuteénéni byla zvolena hlavni
vyzkumna otazka (HVO): Najaké vzdélavaci instituce jste se obraceli v pFipadé
potieby dozvédét se obsahlejsi informace 0 PAS, 0 modernich piistupech a metoddch

k lidem s autismem?

Vsech sedm respondentti Se po prvnich odchylkach od normy v chovani svych déti
zkontaktovalo nejdiiv se svym pediatrem. Ten jich nasledné doporucil k odbornikiim
détské psychiatrie a psychologie, piipadné¢ byli vySetfeni v pedagogicko -
psychologické poradné. Sest znich bylo diagnostikovano v narodnim ustavu
pro autismus Nautis. Instituci nasledn¢ vyuzivali pro dalsi vzdélavani, jelikoz ma tstav
Sirokou nabidku vzdélavacich moznosti. Zamétovali se predevsim na téma, které bylo
pro né potiebné anutné avedlo K porozuméni chovani jejich ditéte. Vyzkumnice
predpoklada, ze jednim z divodi, pro¢ se respondenti obraceli predevsim na Nautis
bylo také trvalé bydlisté rodin. Byla to jejich velka vyhoda, jelikoz je 0 sluzby v Nautis
obrovsky zajem a vyhledava ho mnoho rodin Zijicich daleko od hlavniho mésta. Ctyfi
respondenti pochazi z Prahy adva zokresu Kladno. Dale jeden zrodi¢u uvadi,
ze dodnes vyuziva vzdélavani nabizené Aplou Jizni Cechy. Matka Radima a matka
Venduly wuzivaji sdilenou péi HOMESHARING. Zodpovédi tazanych m¢éla
vyzkumnice pocit, ze narodni ustav pro autismus Vv nich vzbuzuje jistotu, davéru
a odbornost. Hlavnim divodem, pro¢ senatuto instituci nejCastéji obraceji
je komplexni poradenstvi rodindm pecujici 00sobu SPAS aaktudlni témata

ve vzdélavacich nabidkach.
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Druhym dil¢im cilem bylo zjistit, zda rodi¢im a jejich potomkovi vzdélavaci aktivity
pomohly zlepsit kvalitu zivota. K realizaci cile vedla dil¢i vyzkumna otdzka cislo
1 (DVOL): Pomohly vim nabyté informace ze vzdélavacich instituci, kterych jste
byl/a iéastnikem zlepsit kvalitu Zivota vaseho ditéte trpiciho autismem a kvalitu Zivota

vasi rodiny?

Vétsina tdzanych respondentd odpovédélo kladné. Bez odborné pomoci a vzdélavani
0 postizeni by péci 0 potomka nezvladli. Povazuji za nutnost vzdélavat se priabézné.
Vzdélavaji se hlavné 0 nemoci svého ditéte. Ugastnili se i odbornych piednasek a jinych
forem vzdélavani, jak ulehCit zivot rodiné a sobé. Rodice uvadéji, ze kromé novych
znalosti Si odnesli nové kontakty a ptatelstvi a byly to pro né dny odpocinku. Matka
Ondfeje uvedla, ze bylo pro ni naro¢né pievést teorii ze vzdélavani do praxe. Je to vSak
individualni a vyzaduje to ¢as a trpélivost. Rodi¢e se shodli natom, Ze to, co pomohlo

jejich potomkovi, zaroven pomohlo zkvalitnit i zivot rodiny.

Naslednym dil¢im tkolem bylo urcit, zda se rodi¢e vzd€lavaji pravidelné a pribézné
v oblasti PAS. K realizaci cili byla respondentim poloZena druha dil¢i vyzkumna

otazka DVOZ2: Vzdélavite se pravidelné v oblasti autismu?

Jelikoz maji respondenti déti star$i, nez |2 let uvadéji, Ze se uz vzdélavaji méng,
nez kdyz byli jejich potomci mladsi. Dva rodice uvedli, Ze vyhledavaji vzdélavani méné
z divodu, Ze pracuji v socidlnich sluzbach a minimalné dvakrat v roce jsou Skoleni
zam&stnavatelem. Oba respondenti pracuji s osobami s PAS. Sleduji vSak aktualni
témata a problémy v oblasti PAS. Otec Richarda a matka Karoliny se dokonce podileji
na organizaci vzdélavacich akci. Matka Karoliny amatka Venduly zas poméahaji
zakladat nové pobytové zafizeni uréené osobam s autismem. VyuzZivaji svoje zkuSenosti
a preménuji je do praxe. Jedna respondentka odpovédéla, ze ted’, kdyz uz je syn starsi
zam&fuje Se hlavné na sebe a mladsiho syna. V pfipadé komplikaci seradi se svou

tchyni, ktera pracuje s osobami s autismem nebo se spoji se synovou psycholozkou.

Dalsim dil¢im cilem se vyzkumnice snazila zjistit, zdarodi¢e déti s poruchou
autistického spektra v CR maji dostatek informaci a moznosti vzdélavani ve sméru
PAS. Cil se realizoval prostfednictvim tfeti dil¢i otazky (DVO3): Myslite si, Ze maji
rodi¢e v CR dostateénou informovanost a moinosti vzdélivani v oblasti poruchy

autistického spektra?
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Tézani rodice uvedli, Ze situace ohledn¢ informovanosti & moznosti vzdélavani je urcité
lepsi, nez ptiblizné¢ pied 20 lety. Pomalymi kricky se situace zlepSuje. Neni to vSak
idealni. Mnoho informaci se da dohledat na internetu, ale itak je potieba naslouchat
rady odbornikii a byt vedeni odbornymi institucemi. Spolupracovat s nimi a fesit
ptipadné komplikace pod dohledem cloveéka vystudovaného. Dale jeden respondent
uvadi, Ze se sice situace v tomto smeéru zlepSuje, ale nartst déti s poruchou autistického
spektra se zvySuje. Je potfeba zfizovat vice pobytovych zafizeni, odleh¢ovacich
a socialnich sluzeb pro pomoc rodinam s postizenou osobou. Rodi¢e se shodli na tom,
ze velkou zasluhu naosvété autismu maji predevSim spolky, sdruzeni instituce
anadace. Apeluji na ministerstvo prace a socialnich véci, aby se angazovalo v tomto
sméru vice. Tazani uvedli, Ze mimo hlavni mésto je situace v oblasti vzdélavani autismu
mnohem hor$i nez v hlavnim mésté. Rodice musi do Prahy casto dochazet z velké

dalky, kde sidli nejvétsi instituce tohoto druhu.

Nasledujicim cilem vyzkumu bylo zjistit, zdarodi¢e vzdélavani obohacuje ijinym
zpusobem nez nabytim novych znalosti. K realizaci cile byla pouzita ¢étvrta dilci
vyzkumna otazka (DVOA4): Obohacuje vds ucast navzdélavacich akcich i jinak,

neZ nabytim novych védomosti a dovednosti?

Vétsina rodi¢ti odpovédéla, Ze se na tyto aktivity vzdy tésili. Jelikoz travi veskery cas
sesvym potomkem. Odejit jennapar hodin zdomova abyt mezi lidmi
je pro né vzacnost. Zména prostfedi a jiné klima jim prospélo. Néktefi s respondentti
byli socialn¢ izolovani aucast navzdélavani pojali jako psychohygienu. Dal§im
benefitem proné byla vyména zkuSenosti anabyti pocitu, ze vtom nejsou sami.
Ze zavéru Ctvrtého vyzkumného cile je také ziejmé, ze vzdélavacich akci se ucastni
predev§im matky déti s PAS. Jeden z respondentti uvedl, Ze se mu nékolikrat podatilo
ucastnit se vzdélavani is manzelem. Ztoho vyplyva, Ze respondentka musela Casto

pifemlouvat svého partnera k u€asti na akcich.

Poslednim vyzkumnym cilem bylo zjistit, zda maji tazani respondenti ¢asové a finan¢ni
moznosti vzdélavat se a jaka je jejich idealni predstava ve sméru vzdélavani rodict déti
s PAS. Cil se realizoval prostiednictvim paté dil¢i vyzkumné otdzky (DVOS): Jaky
je pro vds idedlni ndavrh ve vzdélavani rodici déti s autismem. Mate ¢asové a finanéni

moznosti vzdélavat se pribéiné 0 autismu?
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Prvni respondentka, s kterou byl rozhovor uskuteénén ma informace, Ze vSechny
vzdélavaci nabidky jsou hrazeny rodi¢i. Na druhou stranu otec Richarda ma informace,
7e pro ur¢ené druhy vzd€lavani je moznost splatek nebo je proplaci nadace, které jsou
financovany sponzory. Dva tazani uvedli, Zze jim minimaln¢ dvakrat ro¢né hradi
vzdélavani zaméstnavatel. Jeden z téchto respondenti pracuje Vv Vv socialnich sluzbach
a druhy v specidlni matetské a zékladni skole. Matka Ondfeje sleduje nadaci, ktera tyto
praktiky realizuje. Néktefi rodi¢e nemaji ¢as ani finance navstévovat vzdélavaci akce.
Po praci jim veskery Cas zabere péce 0 potomka. Dale respondenti uvedli, Ze zakladni
a potiebné vzdélavani rodict by méla hradit zdravotni pojistovna. Ne&kteti uvadeji

financovani vzdélavani rodi¢a idealné dva krat roéné.

8.1 Doporuceni pro vzdélavaci instituce v oblasti autismu.

Rodi¢e déti adospélych s poruchou autistického spektra se Vv prvnich chvilich,
kdy zjist'uji, Ze jejich potomek vybocuje svym chovanim od normalu, pochopitelné
obraceji na svého détského lékafe. Ten je navede na dalsi odborniky. Je to odbornik
samostatné fungujici v ambulantni praxi nebo organizace, ktera nabizi komplexni
sluzby pro postizenou osobu i pro rodinu. Tyto instituce jsou pro rodice atraktivnéjsi.
Nabizeji pomoc ve vSech smeérech vcetné nutného vzdélavani rodic¢h. Jsou vSak
dostupné pouze ve vétsich méstech. Pokud neni moZnost zakladat pobocky
vzdélavacich organizaci, je potfeba aspon zvat odborniky do mensich obci na Skoleni,
prednasky, diskuse, konference, ¢i kurzy. Vsichni tazani respondenti vyzkumu se shodli
natom, ze kazda vzdélavaci aktivita zlepsila kvalitu Zivota celé rodiny. Jako piiklad
muzeme uvést dité, kterému diagnostikovali PAS. Rodice sice 0 autismu né&jaké
informace slySeli, ale nevi, jak pfistupovat ke svému potomkovi. Nezna duvody
neadekvatniho chovani ditéte. Nenachazeji odpovédi na své otazky. VSe se negativné
odrazi na fungovani celé rodiny. Odbornik z oblasti autismu je nasméruje na potiebny
druh vzdélavaci akce. Teorii prevedou do praxe. Pokud rodi¢ porozumi chovani svého
ditéte je snadn¢jsi dit€¢ pfijmout a nasmérovat Se na dal§i cestu K moznostem ulehcit
zivot vS§em rodinnym ¢lentim. Kazdé obdobi ¢lovéka s PAS ma urdita specifika. Nelze
se vzdélavat jen na zacatku, kdy je urené postizeni. Rodi¢e cCasto nevi, jaky druh

vzdélavani je vhodné absolvovat. Vyzkumnice proto doporucuje institucim, nabizet
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poradenstvi ve vzdélavani rodicl. Poradit a nabidnout vhodnou edukac¢ni moznost, ktera
je pro n¢ vhodna a prospésna. Dle zavéru vyzkumu rodi¢e nejsou Uplné presvédceni
0 dobré informovanosti a osvété PAS v Cesku. Mysli si, Ze seto pomalu zlepsuje,
ale neni to dostacujici. Vyzkumnice navrhuje informovanost a povédomi 0 autismu
roz$ifit také napiiklad v ¢ekarnach béznych zdravotnickych zafizeni a ambulancich
formou letdkd, kontaktd apod. Dale ve vzdélavacich zafizenich a skolach formou
prednasek, diskusi, besed se studenty azaky. Ne vSichni peCovatelé maji finanéni
moznosti se vzdélavani Gcastnit. Instituce by méli v nabidce myslet také na tyto rodice
a doporucit jim eventuality ucastnit se vzdélavani zdarma. Jednat se zdravotnimi
pojistovnami s ministerstvem prace asocialnich véci 0 moznostech proplaceni

vzdélavacich aktivit pro rodice déti a dospélych v oblasti autismu.
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ZAVER

Cilem bakalafiské prace bylo piedevsim zjistit, zda rodice déti a dospélych s PAS maji
dostate¢né moznosti vzdélavani v oblasti autismu, které by pomohlo zkvalitnit zivot
celé rodin€é. Mlzeme to pfirovnat k uceni cizich jazykt. Pokud chceme rozumét cizinci
mluvici jinou fe¢i je nutnost se jeho jazyk naucit. Pochopeni chovani svého ditéte
je cestou k lepsi budoucnosti. Cesta ke klidn€jsim dnim vede pies vzdélani. Vyzkumem
se potvrdilo, Zze rodi¢e vyhledavaji vzdélavaci instituce doporu¢ené odborniky a jsou
to nimi uznavané organizace. Odbornici doporucuji obratit Se na vzdélavaci ttvar, ktery
je v praxi ovéfeny. Vzdé€lavaci aktivity rodict vedli vice, ¢i méné ke zkvalitnéni Zivota
celé rodiny. Kazdy ztazanych rodic¢t potvrdil, Ze bez pravidelného vzdélavani nelze
pochopit svét, ve kterém Zije jejich dité. Je dulezité predchazet problémovym situacim.
Jakym zpisobem, to vysvétli jediné specialista, v dané problematice, ktery rodic¢e vede
odbornym vzdélavanim. Potvrdilo se, ze nejvétsi intenzita, kdy rodie nejvice
vyhledavali vzd¢lavaci instituce, byla pourCeni diagnozy. Da se predpokladat,
Ze po zjisténi nemoci rodi¢e hledaji informace arady vSemi moznymi zpisoby.
U posledni respondentky to byl problém, jelikoz se dcera narodila v dobé, kdy nebyl
internet ani kvalitni dostupna literatura. Odbornici Se S timto postizenim také jenom
seznamovali. Matka sev podstaté spoléhala nasvoje mateiské instinkty. Ctyfi
respondenti pracuji s lidmi s autismem a vzdélavacich akci se Gi¢astni v pravidelnych
casovych intervalech. Dalsi tfi rodice vzdélavaci aktivity navstévuji jen na doporuceni.
Vyzkumem se potvrdilo, ze ¢im je potomek starsi, tim je intenzita vzdélavani nizsi. U
rodi¢t prevlada nazor, ze informovanost a osvéta v oblasti autismu je v dnesni dobé
dostatecna. Je vSak dulezité si vSe potiebné informace ovéfovat U odbornikd. Internet
nezaruCuje pravdivost udaji. Vedeni specialistou v oboru je nezbytné. VSichni tazani
rodiée potvrdili, Ze kromé& nabytych védomosti jim vzdélavani pomahalo i po psychické
strance. Ziji rutinnim a psychicky naroénym Zivotem. Jsou Gasto osaméli. Moznost
socializace vitaji. VétSina vzdélavacich aktivit je hrazena ucastniky. Rodice by uvitali
moznost absolvovat proSkoleni zdarma, ato aspon dvakrat rocné pro nimi vybrané
vzdélavani. Respondenti si vybiraji vzdélavaci aktivity v organizacich, které jsou

-----

adaldich vétsich méstech v CR. Vyzkumnym Setfenim se ukazalo, Ze vzdélavani
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V oblasti nemoci svého potomka je nesmirné dulezita. Porozumét svému ditéti a jeho

svétu je cesta k poklidnéjsimu zivotu rodiny a distojnému ziti clovéka s postizenim.
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Priloha A: Hlavni a dilé¢i vyzkumné otazky

Hlavni vyzkumna otazka: Najaké vzdelavaci instituce jste se obraceli v pripade
potieby dozvedet se obsahlejsi informace 0 PAS, 0 modernich pristupech a metodach

k lidem s autismem?

DVOL1: Pomohly vam nabyté informace € vzdeélavacich instituci, kterych jste
byl/a uicastnikem zlepsit kvalitu Zivota vaseho ditéte trpiciho PAS azdroven kvalitu

Zivota vasi rodiny?
DVO2: Vzdeélavate se pravidelné v oblasti autismu?

DVO3: Myslite si, ze rodice v CR maji dostatecnou informovanost a moznosti vzdélavat

se V oblasti poruchy autistického spektra?

DVO4: Obohacuje vas ucast navzdelavacich akcich i jinak, nez nabytim novych

vedomosti a dovednosti?

DVOS5: Jaky je provds idedlni navrh ve vzdelavani rodici déti s autismem. Mate

casové a financni moznosti vzdélavat se pritbézné 0 autismu?
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