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Anotace

Bakalaiska prace se zabyva vzdélavanim rodica déti s poruchou autistického spektra.
Jakou instituci rodi¢e oslovovali nejCastéji pfi ziskavani zakladnich a nejnovéjsich
poznatki o celozivotnim postiZeni jejich potomka. Cilem prace je zjistit jaka je kvalita
zivota rodicu pecujicich o dit€ s autismem. Jaké maji moznosti vzdélavat se pravidelné
v této oblasti. Ukolem je také zjistit zda je kvalita a dostupnost vzdélavani o autismu
dostatecna. Jaké jsou Casové a finanCni moznosti vychovateli tcastnit se vzdélavacich

aktivit.

V casti teoretické jsou popsany pojmy jako porucha autistického spektra, vzdélavani
auceni dospélych, vzdélavani rodi¢t déti peCujicich o dit€ s autismem.
Dale je vysvétlen pojem kvalita zivota a jeho méfeni z pohledu dnesni doby. V teorii
je také objasnéna dulezitost psychologie v andragogice a stres jako kazdodenni soucast

Zivota.

V Casti  praktické je zvolen kvalitativni vyzkum uskuteénén prostfednictvim
rozhovord. Rozhovory jsou zaméfené na vzdélavani rodici. Kam vedli jejich prvni
kroky po sdéleni diagnoézy. Kde ziskali primarni informace o nemoci a které instituce
jim nejvice pomohla rozsifit vzdélani v oboru autismu. Z jakych zdroju Cerpaji

nejnovej§i poznatky a pristupy a jak Casto se vzdélavaji.

Klicova slova

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

stres, vzdélavani a uceni dospélych, zajmové vzdélavani dospélych



Annotation

The bachelor’s thesis is about 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 is to 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 oflife 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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UVOD

Je pochopitelné, ze osoba s jakymkoli postizenim je v rodiné stfedobodem veskeré
pozornosti. PéCe o n¢j je velmi narocna arodice mu veénuji Casto svlj 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 Casto jejich zaméstnani, dobfe
se vyvijejici kariéra, socialni zivot, osobni zivot, své z4jmy a moznost dal se v zivoté
posouvat. Jsou izolovani a mnohdy 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 poznatk®i ma rodi¢ o nemoci, tim lépe rozumi
chovani svého ditéte. Je psychicky vyrovnanéjsi, klidnéjsi a dokaze se lépe a rychleji
vyrovnat s postizenim svého potomka. Casto se stavd, Ze se rodi¢ dostane do faze,
kdy zacne brat postizeni jako poslani. Dité pak miluje bezpodminecné. To se ale nestane
hned, zalezi na mnoho faktorech. Nejdulezitéjsi z nich je podpora nejblizsich, ktera
umozni rodic¢im aktualné se vzdé€lavat o postizeni a tim pfispivat ke zkvalitnéni Zivota

celé rodiny.

Teoreticka Cast bakalafské je zamétena na seznameni zakladnich informaci o postizeni.
Je popsan pojem kvalita zivota a vzdélavani dospélych. Jak moc je dulezita psychologie
v uCeni dospélych jedinct ajakou roli hraje stres v kazdodennim zivoté rodict déti

S autismem.

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

a co dal§iho kromé védomosti vzdélavani pfinasi 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
urCitych kritérii. Vyvoj odliSny od normy je vyhodnocovan jako nestandardni.
Vyznacuje se odchylkami jak pfechodnymi, tak dlouhodobymi, které nejsou casové
trvalé. Dale do nestandardniho vyvoje fadime trvaly anezvratné abnormni vyvoj
s riznym stupném negativniho dopadu na Cinnost ve sféfe kognitivni, volni i socialni
a v neposledni fade v oblasti emocni. Dopady jsou celozivotni. Do této skupiny fadime

i poruchu autistického spektra.!

Pojem Autismus pochazi zieckého 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 acoprozivd. Pojem pervazivni
se vysvétluyje  jako ,vSepronikajici“. Znamena naruSeni vyvoje zakladnich
psychologickych funkci. NaruSeni funkci kognitivniho a psycho-socialniho vyvoje
a biosocialniho vyvoje clovéka. Poruchy jsou celozivotni. U vétSiny postizenych
jedinca je vyvoj od nejnizsiho véku odlisny od norem. Odchylky a poruchy se u ditéte
projevi béhem 3 - Slet. U té€zs§i formy autismu si lze poruchu vSimnout do dvou let

zivota ditéte. Co se tyCe pohlavi, autismus postihuje Castéji muze nez Zeny.

U této poruchy je naruSena hlavné oblast socidlné emocni a kvalitativné zmeénéna
osobnost. Stupeni zavaznosti postizeni je u kazdého jiny. Z toho plyne, Ze neexistuji dva
jedinci se zcela stejnymi projevy. Muze dochazet k nespravné stanovené diagnodze,
zvlast u kratkého ambulantniho rozhovoru. Je nutnd peclivda anamnéza zaméfena
na piitomnost typickych autistickych znakd asymptomt vraném véku. Porucha
autistického spektra se da diagnostikovat v kazdém obdobi, a to i v pfipadé pfitomnosti
jakékoliv jiné pridruzené choroby ¢i poruchy. Vcasné odhaleni poruchy je dulezité

ze dvou hlavnich divodi. Nejvice typickych, autistickych znakt, symptomt je mozné

ITHOROVA, Kateiina. I'yvojovd 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 pfedskolnim veéku. Tyto znaky sice u détského
autismu zastavaji, ale u Aspergerova syndromu v pozdé&j$im véku dochazi k redukci
typickych autistickych priznaki nebo k vymizeni typickych pfiznaka. Nasledné
se objevi jiné priznaky méné typické, coz ve vys§im véku muze vést k stanoveni
nespravné diagnozy a dusledky s tim spojené. Druhy vyznamny davod brzké a spravné
urcené diagnoézy je zahgjeni rané intervence. Nejlépe uz v predskolnim véku. Je velmi
dulezita pro dalsi fungovani ditéte s PAS ajeho rodiny. Zvoli se adekvatni vzdélavaci

a terapeuticky program tzv. §ity na miru ditéti.>

1.2 Typické znaky déti s PAS

» zadna reakce na svoje jméno;

" npereaguje na pokyny;

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

* obvykle nemluvi, nebo dité mluvilo, ale prestalo;

* nemava na rozlouCenou, nelouci se;

* zdanlivé se ndm zda, ze neslysi, ale svoje oblibené znélky, obvykle reklamy
prekvapive slysi i pres nékolik pokoju;

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

* hraje si obvykle samo — nefunk¢ni hry;

» kontakty navazuje nepfimérenym zptusobem (kopanim, stouchanim);

* nevsima si lidi, ignoruje je;

* muze byt negativistické, vétSinou hyperaktivni;

* zneporozumeéni a ze strachu jsou Casté zachvaty;

» tadi véci napf. podle velikosti, barev, tvari;

* déla opakované jednu Cinnost, stereotypni z4jmy;

* kazdy den vyzaduje stejné €innosti, opakovany sled ¢innosti béhem dne;

2 PATA, Perchta Kazi a Petr Matyas HAJEK. Svet 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 téla (chozeni po Spickach, 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 dualezitych
oblastech: socialni interakce, komunikace a predstavivost. Détsky autismus se déli

na vysokofunk¢ni, sttednéfunkéni a nizkofunkéni.

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

pravidla spolecenského chovani, ktera jsou ostatnim jasna a ptirozena.

Nedokazou se orientovat podle neverbalnich signald, jako jsou vyrazy tvare, nedokazou
si spojit kontext dané situace. Véty, které lidi fikaji ironicky nebo s humorem chapou
doslovné. Obtizné navazuji pratelské vztahy, obvykle davaji pfednost hie o samoté.
Pokud se snazi navazat kontakt, d€laji 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 urovni.

Komunikace: Komunikace formou feCi je u déti sautismem ve vét§iné pripadu
narusena. Casto dit& nema fe¢ vyvinutou vibec, vydava jen neurdité zvuky, neni tomu,
tak aleu viech déti sautismem. Re& je charakteristicka urditymi, napadnymi
mechanickymi abnormity, projevuje se jako formalni a Sroubovana. Déti kopiruji tec,

vyrazy, mimiku dospélych. Opakuji, co dospéli vyslovili, co fekli se stejnou melodii

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

Specifické zajmy, predstavivost: Osoby s autismem maji zajmy obsesivniho sméru,
na kterych Ipi. Mezi Casté specifické zajmy patii zdjem o znacky a druhy aut, jizdni
fady, dopravni prostiedky, rizné druhy seznamu napfiklad telefonni seznam, mapy,
dopravni znacky, astronomie, hmyz, rizné typy systéma napiiklad vodovodniho
potrubi, technické pfistroje, vlakové koleje a podobné. Ne méne Castym obsesivnim
zajmem je kresleni, kde kopiruji text a fraze tieba z reklam. Specifické zajmy narusuji
avyrazn¢ omezuji jeho ostatni aktivity. Negativné zasahuji do jeho socialniho

fungovani. Zaroven narusuji socialni Zivot rodiny. *

1.3.2 Dezintegracni porucha

Nazvany téz infantilni demence, desintegracni 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
uvadeji mozny nastup az do desatého roku. ZhorSeni nastava v oblasti exceptivniho
¢i expresivniho  jazyka,  socialnich ~ amotorickych ~ dovednosti.  Porucha
je charakteristicka nastupem tézké mentalni retardace. PriCiny té€chto zmén nejsou
znamé. Chovani ma typické znaky autismu. MuZze nastat zlepSovani dovednosti nikoli

viak navraceni do normy.’

1.3.3 Atypicky autismus

Nazyvan také atypicka détska psychoza nebo mentalni postizeni s autistickymi

ptiznaky. OdliSuje se od détského autismu tim, Zze nespliiuje vSechny tfi okruhy

4 SLADECKOVA, Sotia 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 ditdte. Nicméné
u takto postizeného ditéte lze pozorovat tadu typickych socidlnich, emocialnich
a behavioralnich priznaka, které ses potizemi, jezmaji lidé s PAS, shoduji. Dalo
by se fict, ze atypicky autismus je vhodnym terminem pro ¢ast osob, na které
by se hodil diagnosticky vyrok autistické rysy neboli sklony. Jedna z triad nemusi byt
silné naruSena. Je potiebna pfitomnost pfiznaki ve dvou oblastech. Diagnoza
se stanovuje i v ptipadé, ze je k autismu pfidruzena tézka az hlubokd mentalni retardace
aneni proto mozné rozeznat autistické vyrazy od pfiznakt typickych pro mentalni

postizeni. ¢

1.3.4 Aspergruv syndrom

Pro urCeni diagnodzy jsou nejdulezitéjsi problémy v komunikaci a v socialnim chovani.
Jsou v rozporu s celkovou inteligenci a fe€ovou schopnosti osoby. Tito jedinci maji
nadpriméry intelekt. Lpi na ritualech a néktefi obtizné reaguji na zmény. Maji zvlastni
zajmy napriklad kresleni map, technickych planu, studovani telefonnich seznami,
nadprimémeé az genialné vynikaji v urCitém sméru. Jsou tozajmy obsesivniho
charakteru. Projevuji se jako samotafi. Pfi komunikaci se zaméfuji pouze na predmét
svého zajmu. Jejich komunikace je velmi detailni. U Aspergra byva postizena 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 a nékdy i Sokujici verbalni komunikace. Maji

zvlastni zptisob 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 Casto. Kritéria

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

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

7CADILOVA, Véra, Hynek JUN a Katefina THOROVA. Agrese u lidi s mentdini 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 diagnoze PAS nebo atypickému autismu. Autismus je ¢asto kombinovan
s poruchami psychického, ale itélesného postizeni. Nejcastéji se pridruzuje mentalni
retardace, epilepsie, smyslové poruchy avady, které jsou geneticky podminéné.
S tim se poji problematické chovani, které ma rozdilnou intenzitu. Urcity lidé s PAS,
maji jen mirné problémy, naptiklad hiife snasi zmény. Jini mizou mit agresivni a Casto
i sebezranujici chovani. Neni vzacnosti také hyperaktivita, neschopnost soustiedéni

i napadna pasivita, ktera se k autismu mize pfidruzovat.

1.3.6 Rettav syndrom

V roce 1966 neurolog Andreas Rett poprvé popsal typické pfiznaky této vrozené
vady.Rettiv syndrom postihuje predev§im divky a jeho zakladni a tézce hendikepujici
znak je neschopnost ovladat télo k provedeni ucelnych pohybt. Tato nemoc se poji
s vadou na chromozomu X. Dite se do 6. az 18 mésice zivota vyviji obvykle normalng.
Nasledné dochéazi k obdobi stagnace nebo regrese, béhem kterého dité ztraci
komunikacni schopnosti a cilevédomou aktivitu rukou. Za kratkou dobu se objevi
stereotypni pohyby rukou, vadna chiize a naruSeni drzeni téla, dochazi k zpomaleni
rastu hlavy. Mohou se vyskytovat zachvaty a dechové potize, hlavné pfi probouzeni.
Nemoc se vékem zhorSuje, Ize jenom tlumit doprovodné ptfiznaky jako je naptiklad
epilepsie. Chorobu zatim nelze 16&it. LéGenim Rettového syndromu se v CR zabyva

klinika na prazském Karlové a motolska détska neurologie.®

STHOROVA, Katetina. Poruchy autistického spektra. Vydani tieti, pfepracované a rozgifené. 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 prorodie déti s autismem neni ni¢im vyjimeénym. D4 se fict,
ze pii téz8ich formach PAS je permanentni. Je dulezité zmirmovat ho, a to spravnymi
pristupy a stifidanim péce o postizenou osobu. Ne vzdy se to podafi a dlouhodoby stres
spojeny s fyzickou a psychickou zatézi dokaze zésadné narusit zivot jak v kvalité,
tak v psychickém a fyzickém zdravi peCovateli. Védecky je prokazano, ze kazda
naro¢na zivotni udalost z nas muze udélat lepsiho cloveéka. Prevenci dlouhotrvajiciho
stresu u vychovatelti osob s PAS muze 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 Stésti ale mize nastat také
nepiiznivé obdobi: vazné nemoci, umrti nejblizSich osob, zivelni pohromy, spole¢nost
uz po staleti suzuji valky a s tim spojené hrazy 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
nepfizen osudu, mohou ztézkych zazitkl vyjit posileni azmeénit se k lepsimu.
Paradoxné prozité trauma, naro¢né zivotni udalosti muze zpustit pozitivni zmény
a nasmérovat Clovéka nanovou lepsi cestu. Ivnasi dobé€ je znamy vyrok filozofa
F. Nietzscheho ,,Co mé¢ nezabije, to meé 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, pfekonat nastrahy a obstat ve zkousce.

2.2 Teoretické pristupy stresu

Stres je v soucasnosti bézny pojem. Je to fyziologicky dé& a ma nejméné tfi teoretické

popisy.
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Stres jako vnitfni 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
narocnych zivotnich udalosti. Kazda zivotni zména nebo udalost ma stejné podminky
pfizptisobeni pro vSechny jedince. Obtizné zivotni udalosti fadime dle narocnosti
na psychiku clovéka. Diagnostika se provadi zkoumanim, jak moc je ohrozZeno
somatické a psychické zdravi. VSechny zavaznéj§i zmény jsou stresem bez ohledu na to,
zda si ji dany jedinec pfeje nebo ne. Pro adaptaci existuje obecny a pro vSechny osoby

stejny strop, ktery kdyz se prekroci, jedinec patrné onemocni.

Stres jako propojeni mezi prostiedim a organismem — pojeti R.S.Lazaruse
a S. Folkmanové. Odbornici ve svém zkoumani dosli k zavéru, Ze stres nemuze byt
udalosti, ale pravdépodobnéji vysledkem oboustranného ptisobeni mezi clovékem a jeho

prostiedim. Autofi nazvali toto pojeti jako transakce.’

2.3 Posttraumaticky rozvoj u rodicu déti s celozivotnim postizenim

Autismus je vrozena vyvojova porucha, ktera je celozivotni, Prvni pfiznaky nejsou vidét
hned po narozeni. Pokud je postizeni t€z§i formy pozorujeme symptomy uz po prvnim

roce ditéte. Po sdéleni diagndzy stoji rodiCe pred zakladnimi ukoly.

a) sami zdolat traumatickou skutecnost a vyporadat se s ni jako jedinci;
b) zachovat funk¢ni rodinu, byt podporou ostatnim ¢lenim rodiny;
¢) byt socialni podporou svému ditéti v narocnych situacich;

d) pokud je postizené dité vyvojove znevyhodnéno, postarat se o jeho budoucnost.

Dusledky celozivotniho postizeni ditéte nékdy zasahnou vic rodie nez samotné dité.
Pokud rodi¢e zdarné prekonaji stresové udalosti spojené s poruchou svého ditéte

arozvine se jejich individualita, dojde ke specialnimu typu posttraumatického rozvoje

9 MARES, Jiii. 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. Znaméj§i pojem je zprostredkovana
traumatizace. V téchto pripadech nedochéazi ke zméné u obéti traumatu, ale u jeho
rodicl ¢i nejblizsich osob. Po sdéleni diagnézy prochazeji rodice vyvojovymi fazemi
prijeti reality. V odborné literatufe se etapy ajejich pocet lisi. Odbornici se vSak

shodnou na zakladnim rozliSeni:

1) Stadium traumatu, zborceni vlastni budoucnosti a idealti — tizkost a beznadé¢j;

2) Stadium, kdy se jedinec brani proti tisni a beznad€ji, odmitani vazné skutecnosti.
Rodice hledaji viniky ve svém okoli. Mysli si, zZe se 1ékafi a odbornici zmylili
a hledaji jiné feSeni v podobé ,,zdzranych* alternativ;

3) Stadium pozvolného pfijeti skute¢nosti a smifeni se s realitou.'”

10 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 rodici na onemocnéni jejich ditéte je bez pochyby silna stresova zalezitost.
Meéni se jejich hodnoty a bezesporu i kvalita zivota. Zpusob, jakym rodiCe zvladaji
stresovou situaci, jak na zpravu reaguji, mimo jiné urCuje, jak velkou zatézi nemoc
pro jedince bude. Rodi¢e nemoc ditéti mizou uleh¢it spravnou interpretaci a pristupem
jakym k této situaci pfistoupili. Dit€ nema o svém postizeni informace a ani jim nemuze
porozumét, proto je velmi dulezity postoj a ztoho vyplyvajici chovani matky a otce.
Nemoc ditéte je pro rodi¢e velky emocni stres, protoze postihuje bezbranného a plné
zavislého jedince. Zakladnim predpokladem pfijeti ditéte s postizenim je pfijmout i sebe
jako rodiCe a vychovatele tohoto ditéte, az potom muzeme pro své dit€ a pro sebe ud¢lat

mnoho pozitivniho.!!

Kvalita zivota je té€zce definovatelny pojem. Pfi¢inou jsou predevSim razné pohledy
na tuto problematiku alisi se tim, ktery védny obor kvalitu zivota zkouma a méfi ji.
Mezinarodni zdravotnickd organizace (WHO) kvalitu zivota definuje takto ,jako
jedincova percepce jeho pozice v zivote v kontextu své kultury a hodnotového systému
a ve vztahu kjeho cilim, ocekavanim, normam aobavam®“ (WHO 1996). 1kdyz
definice neni pfili§ dlouhd, struéné vystihuje multidimenzionalitu celého konceptu
a vystihuje kvalitu zivota v 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 naptfiklad moznost
seberealizace, pocit uspéchu, spokojenost jedince a dalSi. Mezi objektivni indikator,
ktery urcCuje kvalitu Zivota, mizeme bezpochyby zaradit legislativni ramec. Kvalita
a dodrzovani pravnich norem jednoznacn€ ovlivni subjektivni vnimani kvality zivota
jedince. Se slovnim spojenim kvalita zivota se v odborné bibliografii miZeme setkat
uz od 20. let 20 stoleti. Slo spi§e o ekonomické pojeti, které zahrnovalo materialni
stranku a zaji§téni zivobyti. V 50. letech 20. stoleti se toto téma objevuje jako novy
sociologicky termin. V druhé poloviné 20. stoleti se zaCalo projevovat, ze rychly
ekonomicky rist nedokaze naplnit spokojenost lidi s vlastnim Zivotem. Studium kvality

zivota prochazi velkou zménu na zacatku 21. stoleti. Nejdilezit€j§im cilem pro studium

1 HOWLIN, Patricia. Autismus u dospivajicich a dospélych: cesta k sobéstacnosti. Ptelozil Miroslava
JELINKOVA. Praha: Portdl, 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 dnesni dobé je kvalita Zzivota zkoumana rdznymi veé€dnimi obory jako
psychologie, 1ékafstvi, ekonomie, sociologie a v neposledni fadé filozofie. Bez ohledu
na vék, pohlavi, etnikum a postizeni rozliSuje svétova zdravotnicka organizace Ctyfi
zakladni sféry, které vystihuji rozsah lidského zivota. Hovofime o fyzickém zdravi,
o urovni samostatnosti, psychickém zdravi, dale je to duchovni stranka clovéka,
prostfedi a socialni vztahy. V poslednich tficeti letech systém kwvality zivota stale vic
smeéruje k vyzkumu a aplikaci ve sféfe vzdelavani, specialniho vzdélavani, komplexnich
sluzeb a rodiny a poskytovani zdravotni péce. Studium kvality zivota se v soucasnosti
stal interdisciplinarnim oborem, ktery se zaméfuje na kvalitu zivota nariznych
urovnich, od klasifikace urovné zivota narodni populace, dale hodnoceni potieb
specifickych skupin obyvatelstva, az po zkoumani individualni spokojenosti, pfiCemz
se musi brat vuvahu ¢lovék jako bio-psycho-eko socialni jednotka.!? Mlizeme 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 systému, ve kterych jedinec
zije a v souvislosti k jeho idealim a zamériim, ocekavanim, pfirozenostem a zajmum.
Celkové pojaté definice QUALITY OF LIFE (dale jen QOL) zdUraziuji jeden urCity

aspekt kvality zivota. Tento aspekt maze byt napfiklad pocit §té€sti a spokojenosti.

3.1 Kbvalita profesniho zivota

Kvalita profesniho zivota spada do SirSiho komplexu celkové kvality zivota. Profesni
oblast kvality Zivota je u rodica po narozeni ditéte s PAS narusena. Z praxe je znamo,
ze ve vétsin€ pripadu se profesniho zivota vzdava matka. Zalezi v§ak na stupni postizeni
ditéte. U tézkého stadia se matka vzdava své profese avénuje se naplno ditéti.
Je idealni, pokud se rodiCe 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 zjejich

soucasti. Objektivni stranka kvality pracovniho Zzivota byva ve studiich vétSinou

2L UDIKOVA, Libuse. I'yzkum 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 dalSiho vzdélavani
a dosavadni stav vzdélavani zaméstnanct, jaka je produktivita prace. Dale jsou
to navazujici indikatory jako genderové a etnické rozdily v jednotlivych oblastech.
Subjektivni stranku kvality pracovniho zivota lze méfit jen na Grovni individualni.
Je zkoumana prostiednictvim klasifikace, které vyjadiuji samotni zameéstnanci,
atovobecné roviné napiiklad hodnoceni pracovniho mista, prace jako celku.
Dale mizou hodnotit detailné jednotlivé aspekty prace. Napiiklad vztahy na pracovisti,
finan¢ni hodnoceni zaméstnanct, ¢asova naroc¢nost atp. Profesni kvalita Zivota zahruje
dva aspekty — pozitivni (bézné prelozeno jako pocit spokojenosti) a negativni (volné
prelozeno jako pocit unavy). Negativni aspekt jeSté¢ délime na oblast tykajici
se vycCerpani, frustrace, zlosti a deprese, coz je charakteristické pro syndrom vyhotent,

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

BLUDIKOVA, Libuse. Iyzkum 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 rodi¢u déti s poruchou autistického spektra je nutné pravidelné, odborné a aktualni
vzdélavani ohledné nemoci. Nové poznatky a studie jim umozni Iépe porozumét svému
ditéti a zkvalitnit tak svj ijeho Zzivot. V péci o dit€é sautismem lze mezi rodici
zaznamenat urCité genderové rozdily. Ukazalo se, ze matky jsou vystavené vice
emocnimu stresu nez otcové. Je to zplisobené vétSim zapojenim do péce o dit€, matka
obvykle zistava s dit€tem doma, byla zaméstnana, ale prace se vzdala a nema na rozdil
od partnera pfilezitost travit ¢as v jiné roli. Dal§i genderové rozdily mezi rodi¢i déti
s autismem jsou, Zze sice matky vykazuji vét§i miru stresu, ale naopak vétsi miru
pozitivnich ocekavani nez otcové. Organizace vedouci rodice déti s PAS potvrzuji,
Ze vic nez otcové se vzdé€lavacich aktivit, seminaii a kurzi acastni matky téchto déti.
Nové poznatky o nemoci jsou pro n€ na prvnim misté. Jako dalsi pozitivni stranku
vzd&lavani také uvad&ji, ze d&laji néco pro své sebevédomi. Cas straveny v jiném
prostiedi a v jiné roli jim na kratkou dobu pomah4 piedevsim po psychické strance.'*

Vzdélavani a vychova je postup, ktery smeéruje k zdokonalovani poznani a k posilovani
nebo zmeéné pristupu, jednani a poCinani jedince pfiuplatiovani poznatkl
v spoleCenskych a pracovnich pomérech a pfi vykonavani praktickych funkci.
Pro vzdélavaného jedince ma podstatnou dulezitost jak profesni, tak socialni. Snaha
nebyt jen objektem, ale postupné i subjektem edukativniho procesu vyplyva z Grovné

motivace ¢lovéka. 1

Vétsina Ceskych a zahrani¢nich autorli 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 stat.
Snazil se odlisit pedagogiku od vzdélavani dospélych, ktera ma rizna vychodiska
a sleduje jiné cile. Andragogika se zacala rozvijet az na prelomul9. a 20. stoleti,

pfesnéji na pocatku 20. stoleti.

14 SLADECKOVA, Sotia a Irena SOBOTKOVA. Détsky autismus v kontextu rodinné resilience.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. Monografie. s. 115. ISBN 978-80-244-4219-8.
ISBARTAK, Jan. Aktualni problémy vzdélavani a rozvoje zam&stnancii v organizacich. Praha:
2015. Univerzita Jana Amose Komenského Praha. s. 7. ISBN 978-80-7452-113-3.
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Mezi zékladni pojmy andragogiky, respektive socialni andragogiky je edukace
dospélych. Zahrnuji do vyznamu tohoto pojmu veskeré situace, pii nichz probihaji
n¢jaké edukacni procesy, to je Zze dochazi k urCitému druhu uceni, a to jak zdmérného,
tak i naopak bezdééného. Nejde tedy jen ouceni ve Skolach, alei v mimoskolnim
prostiedi. Mazou to byt rekvalifikacni kurzy, samostudium, zdravotni osvéta, rodinna
vychova atp. V pedagogice aandragogice tento pojem znamend vSechny typy

formalniho a neformalniho vzdé&lavani, poditaje vzdélavani dospélych.'6

Andragogika je védni obor zaméfeny na Siroké spektrum vzdélavani a uc€eni dospélych,
ktery lzeistudovat. V pojeti naSem jetento védni obor specificka soucast veéd
o vychové, vzdélavani avyufovani. V andragogice se vzdy upiednostiioval pojem

»vzdélavani. V posledni dobé se ale nahrazuje pojmem ,,uceni dospélych®.

V soucasnosti ma pojem ,uceni“ v andragogice socialni, kulturni, ekonomické
a politické pozadi. Dnes$ni doba se fidi mySlenkou, ze clovek nese sam zodpovédnost
za svoje kvalifikace a kompetence. Nenese za n€j odpovédnost néjaka vzdélavaci ¢i jina
organizace. Dospély jednotlivec by se mél a do urcité miry i musi ucit cely zivot. Neni
vSak mozné vzdélavat se nepietrzité€. Vyzkumy dokazuji, ze dospély cloveék ziska
vétsSinu kompetenci mimo vzdé€lavaci instituce. Velky diraz se v dnesni dobé tedy klade

na hodnotu sebeurgeného, sebefizeného a zkugenostniho uceni.'”

4.1 Vyznam psychologie pro andragogiku a praxi ve vzdélavani

dospélych

Ve vzdélavani rodict déti s autismem je velmi dulezité propojit teorii s u¢innou praxi.
Vse, coslyS§ime vurcitém vzdélavacim konceptu, musi zarucené fungovat v praxi.
To je podstata kazdého kurzu, prednasky nebo jiného typu wvzdé€lavani rodica
¢i vychovatell lidi s PAS. Kazdy skolitel musi védét, jakou skupinu lidi bude vzdélavat
a podle toho také psychologicky k této skupiné piistupovat. Psychologické poznani

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

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

1"BENES, Milan. Andragogika. 2., aktualiz. a roz§. 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
kromé andragogickych védomosti také znalosti zjinych véd vcéetné biodromalni
a andragogické psychologie. Vzdélavani dospélych ma nejdilezitéjsi cil — pomoc
dospélym osobné se vyrovnat s zivotnimi vyzvami, problémy a s prekonavanim
naroénych situaci i uskuteénénim Zivotnich ukold. Cinorodost vzdélavani dospélych
jsou uCinnym  prosttedkem pomoci dospélym v pfizptisobeni se na osobni
a spoleCenskou realitu. Ve vyznamu psychologie jsou dualezité ulohy, které jsou
pfizptsobené praxi v procesu vzdélavani dospélych. Je to psychologicka diagnostika,
psychologicka interpretace, psychologicka predikce — predvidani psychického
a socialniho vyvinu ataké rozvoje individualniho potencialu ucastniki vzdélavani
dospélych. Dale je to psychologicka intervence — pusobeni na ucastniky, vzdélavani

a psychologické poradenstvi ve vzdélavani dospélych.!®

4.2 Psychologicky rozmér a motivace vzdélavani dospélych

Clovék se v souGasnosti stava podstatnou slozkou Zivota spole¢nosti. Dynamika,
zodpovédnost a samostatnost jednotlive jsou pozadavky soucasnosti. Vzdélavani
dospélych (dale VD) vede k zptuisobu rozvoje osobnosti dospélého, jeho seberealizace,
rozvoj jeho kompetenci k zivotu, atovzasadnich oblastech zivota: v profesni,
v seberealizacni, kulturni a v socialni sféfe. Ve vyznamnych listinach ohledné strategie
vzdélavani dospélych se upozoriiuje nato, Ze se ma respektovat distojnost Clovéeka,
svoboda apravo jednotlivel navzdélani. Dospély jedinec pfistupuje k procesu
vzdélavani surcitym cilem. Problematika motivace lidi ke vzdélavani se stava

praktickou zalezitosti.'”

Duvod pro¢ serodiCe avychovatelé déti s autismem vzdélavaji je mnoho. Hlavni
motivace je lepSi porozumeéni a tim i vét§i pomoc svému potomkovi. Cim vic chapeme
jeho neadekvatni chovani, tim Castéji predchazime stresovym situacim, které

neprospivaji zadnému z ¢lent rodiny. Dals§i motivaci jsou nové vyzkumné poznatky

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

1"  MACHALOVA, Maria. Psychologia vzdeldvania dospelych. Bratislava:Gerlach Print 2006. s. 90-91,
107 ISBN 80-89142-07-9.
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a piistupy ohledn& autismu. Casto se stavd, e mnohokrat Skoleny vychovatel/rodié
se stava sam Skolitelem. Jeho dlouholetd praxe a zkuSenosti jsou nenahraditelné
a se spojitosti s odbornou organizaci se rodi¢ postizeného ditéte stdva sam poradcem

a uCitelem. Mnohdy jsou samotni rodice autofi novych pfistupt a inovaci z oblasti PAS.
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5 VZDELAVANI DOSPELYCH A JEJICH SPECIFIKA

Specifika vzdélavani auceni dospélych je hlavni problém andragogiky. Rodic¢e déti
s poruchou autistického spektra jsou obzvlast zvlastni a specialni skupina dospélych.
Volny cas je pro né€ vzacny. Pokud se jim povede ho najit, vyuziji ho k dilezitym
aktivitam. Skolitel by mé&l vést vzd&lavaci akci takovym zpisobem, aby se dileZité
a zakladni informace vesli do nejkratS§iho Casového useku. Zaroven nesmi pusobit
uspéchanym dojmem. Prabéh a atmosféra vzdélavani by méla byt pratelska, pfijemna
a oteviena k diskuzim. PredevSim vSak pfinosnd pro prakticky zivot s osobou trpici
PAS. Rovnéz jeto ¢as prozménu prostiedi. Pokud se rodiCe rozhodnou vyuzit

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

5.1 Vzdélavatel dospélych

Vzdélavatel dospélych jeten, kdo méa odpovédnost za pomoc dospélym sucenim.
Je poukazano na dva dilezité pojmy ve vzdélavani dospélych (VD). Prvni vyznam
ve VD urcuje ztotoznéni sucenim se dospélych. Druhy ma technictéj§i obsah
a je to systematizovany soubor aktivit k nabyti souboru vzdélavacich cili. Zatimco
se v pedagogice vnima pedagog v pozici vedouciho ucitele v uCeni zakl a studentl,
v andragogice se objekt vzdélavani, tj. dospély 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 skolakt a studentli, to znamena pomérné dlouhodoby cil, andragog to vnima jako

momentalni, soucasnou a velmi dilezitou a nezbytnou dovednost dospélého cloveéka.

5.2 Rozdily jednotlivcu v procesu uceni dospélych

Diference mezi jedinci ovliviiuji priabéh uceni. Andragogika se v tomto sméru obraci
na psychologii vzdelavani 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 clovéka.
Radime do ni moralni vlastnosti, podstatu osobnosti ve sméru tolerance, introverze,

extroverze apod. %

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

Vzdélavani rodici 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 dité. Medicina se rychle vyviji a védecké zkoumani a nové metody
pfistupu jsou na vzestupu. Pro minimalni stresové souziti v rodin€ je sledovani aktualni

nabidky vzdélavani v oblasti autismu nezbytné.

6.1 Vymezeni pojmu zajmového vzdélavani

Zamové vzdelavani dospélych (dale jen ZVD) lze definovat jako komplex
kratkodobych a dlouhodobych forem, které poskytuji vzdélavaci, kreativni i fidici
volnocasové Cinnosti aktérti, vedouci k naplnéni jejich zajmu. Lze ho také chapat jako
soubor vychovné vzdélavacich, poznavacich ajinych systematizovanych Ccinnosti
sméryjicich k zameérnému a uc¢innému naplnéni volného Casu. ZVD umoziuje ziskat
znalosti a dovednosti z urité oblasti mimo organizovanou vyuku. Prezence v téchto
vzdélavacich aktivitach o¢ekava minimalné zakladni informace z dané sféry, pficemz
stimuly, s kterymi pfichazi ucastnik béhem ZVD do styku ho Castokrat pohani k ucasti
na dal§im rozvijeni se. Dle odborniki 1ze volny Cas definovat ve tfech zakladnich
hodnotach: Individualni — seberealizace individualnich zajmu, socialni — profylaxe

socialn€ patologickych jevil, edukaéni — moznosti pro vzdélavani a komplexni rozvoj

6.2 Zpusoby saturace zajmového vzdélavani

ZVD obsahuje §iroky okruh organizované a osobni edukace dle individualnich zajmt

a potieb. Naplriovani téchto zajmu se muze 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
zajmi daného cCloveéka — v pfipadé vzdélavani v oblasti autismu organizuje
nejvice vzdélavacich akci narodni tstav 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 edukacnich cilg;

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

organizaci i individualniho pfistupu.

Vzdélavaci aktivity zajmového vzdelavani dospélych je mozno rozdélit na individualni,
skupinové a organizované a neorganizované. ZVD svou Skalou a ptisobnosti patii mezi
nejrozmanitéjsi a nejsSirsi oblast vychovy a vzdélavani dospélych. Andragogika zajmové
vzdélavani pojimd jako samostatny obor vytvarejici dohromady s obcanskym

a oborovym vzdé&lavanim jednotku dalsiho vzdélavani.!

21 §ERAK, Michal. Zajmové vzdélavani dospélych. Praha: Portdl 2009. s. 26, 50-51. ISBN 978-80-7367-
551-6.
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7  VYZKUMNY CiL

Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit, na jakou vzdélavaci instituci se rodi¢e nejcCastéji
obraceli, v situaci, kdy potfebovali ziskat zakladni a dalSi informace S$ir§i povahy
v oblasti poruchy autistického spektra. S kterou organizaci byli nejvice spokojeni
v nabidce vzdélavani, v aktualnich modernich a obecnych pfistupt. Jaka byla kvalita
absolvovanych kurzi a jinych druhii nabizenych edukativnich aktivit a jakym zptsobem

se dozvédeli o institucich. Naplnili jejich o¢ekavani?

7.1 Metodologie vyzkumného cilu

Autorka zvolila k dosazeni cile vyzkumu v praktické casti prace metodu kvalitativni.
Nastroj k ziskavani dat si vybrala polostrukturovany rozhovor. Je to rozhovor ¢aste¢né
fizeny. Ma flexibilné€jsi a volng&jsi formu. Divodem vybeéru je lepsi a kvalitnéjsi prunik
do problematiky. Volba slov, poradi otazek aformulace muze byt v tomto typu
rozhovoru pozménéna. Pokud moderator vyhodnoti, ze nékteré otazky jsou nevhodné,
mohou byt vynechany nebo jiné pfidany. U rodicu, ktefi peCuji o postizené dité je velka
pravdépodobnost, Ze se rozhovor bude rizné€ pozmériovat. Je to pro né citlivé téma

a tazatel musi vycitit, ze se rozhovor neubird spravnym smérem.

Pojem metodologie pochazi z feckého slova methodos. Znamena cestu za nécim, uceni
o teorii metody. Je to cilena, logicky promyslena metoda, ktera ma pfesna pravidla,
ale také razna rozcesti, které je potfeba 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 kvantifikacni
metody. Aplikuje se na oblast lidskych pfibéha, vztaht, pfistupt, spoleCenskych
instituci apod. Jejich analyza avyhodnoceni je kvalitativni. 2> Rozhovor patii mezi
nejslozitejsi a zaroven nejvyhodnéjsi techniky pro ziskani kvalitativnich dat. Pfi jeho

zvladnuti nejde jenom o ziskani dulezitych socialnich dovednosti a vnimavosti, ale téz

2PANA, Lubomir a Miroslav SOMR. Metodologie a metody vyzkumu. Ceské Budgjovice: Vysoka gkola
evropskych a regionalnich studii, 2007. Studia VSERS, 6/2007. s. 3, 52. ISBN 978-80-86708-52-2.
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o kultivaci schopnosti sledovat (introspektivni a extrospektivni pozorovani) a schopnost
obé metody navzajem propojit adal umét znich provyzkum wvytézit co nejvic.
Polostrukturovany rozhovor dovede feSit znacné nevyhody jak nestrukturovaného,
tak plné strukturovaného interview. Vyzaduje slozitéjsi technickou pfipravu. Je potieba
vytvorit schéma, které je pro tazané¢ho zavazné. Jsou to okruhy otazek, které budeme
tazanym osobam pokladat. Je mozné zameénovat poradi a sféry otazek, abychom

tim mohli zvysit vytéznost rozhovoru. >

7.2 Problémy vyzkumného Setieni

Vyzkumné Setfeni se bude tykat téchto problému:

1, Vyhledavaji rodice déti osob s diagndzou autismu vzdélavaci instituce doporucené
odborniky nebo pediatrem? Jsou to v oboru uznavané organizace?

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

celé rodiny?

3, Da se predpokladat, ze intenzita potfeby vzdélavat se je nejvyssi v obdobi, kdy jsou
rodi¢e s diagn6zou obeznameni aseznamuji se s novou nemoci? V dobé, kdy uz

je potomek dospély intenzita potieby vzdélavat se o nemoci klesa?

4, Muzeme konstatovat, ze informovanost a osvéta PAS je v dne$ni dobé dostatecna?
Je vzdélavani rodiCl v oblasti autismu na vyssi urovni nez pred lety?

5, Jelikoz rodiCe osob, ktefi pecuji o postizeného potomka, ziji rutinnim zpliisobem
zivota, da se oCekavat, 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?

B MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup 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 uskuteénéni rozhovoru, jsou rodice, jejichz potomci
jsou klienti chranéného bydleni pro osoby s PAS Vitej o.p.s. Jména rodicu a jejich déti
byly z divodu anonymity zamérn€ pozménény. RodiCe byli osloveni vedouci zafizeni,
s kterou se vyzkumnice znala. Dal§i vyzkumny vzorek je matka Ondieje, ktery
momentalné nenavstévuje zadné zafizeni a syn je plné v domaci péci rodicu. I v tomto
pfipadé jsou jména rodici ajejich syna smysleny. Matky vSech déti rady rozhovor
poskytly. Otcové, byli pracovné vytizeni nebo jako duvod uvedli, Ze vice informaci
ohledné péce jejich potomka zna lépe jejich manzelka/ partnerka. Pivodné bylo
osloveno 10 pecCovateli déti s PAS, tésné pred rozhovorem vsak tfi osloveni rodice
schizku zneznamych divoda zrusili. Rozhovory s respondenty byly nahravany
na mobilni telefon. Vyzkumnice tazané osoby ujistila, Ze po analyze vyzkumu budou

nahravky znicené.

7.4 Rozhovory

Otazky a odpovédi respondenti
Respondentim byla poloZena hlavni vyzkumna otazka (HVO) adalsich pét dil¢ich
vyzkumnych otdzek (DVO1-DVOS).

Hlavni vyzkumna otizka: Najaké vzdéldvaci instituce jste se obraceli v pripadeé
potieby dozvédeét se obsdhlejsi informace o PAS, o modernich pristupech a metodach

k lidem s autismem?

DVO1: Pomohly vdm nabyté informace ze vzdélavacich instituci, kterych jste
byl/a ucastnikem zlepSit kvalitu Zivota vasSeho ditéte trpiciho PAS a zdroven kvalitu

zZivota 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 vds ucast na vzdélavacich akcich i jinak, neZ nabytim novych

védomosti a dovednosti?

DVOS: Jaky je provds idedlni navrh ve vzdélavani rodicii déti s autismem. Mcdte

casové a financni moznosti vzdéldvat se priibézné o autismu?

1. Matka Radany

Vék matky: 45 let
Profese: urednik ve statni sprave

Diagnéza 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 uskuteCnit rozhovor v pfijemném prostiedi, kde nemize
ventilovat svoje emoce, protoze dle jejich slov matendence pfili§ citové prozivat
sdélené informace. Matku Radany jsme oslovili pfes zafizeni, ve kterém je Radana
klientkou. Rozhovor vyzkumnici zprostfedkovala vedouci chranéného bydleni. Matka
s rozhovorem souhlasila a ochotné odpovidala na vS§echny 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 zivota, nereagovala na svoje jméno.
Touzse mi zdalo divné. Nebyla veselé dité, skoro se nesmala. Myslela jsem,
ze je jen prosté introvertné zalozend. Samoziejmé jsem vSe konzultovala s pediatrem.
Kolem druhého roku uz se zaCaly projevovat autistické rysy. Prvni vySeteni probehlo
dva meésice pred tretim rokem Radany u détského psychologa. S vySetfenim jsme,
ale nebyli spokojeni. Détska lékarka nam jako dal§i moznost doporucila narodni tstav
pro autismus Nautis. Byla jsem nadSena z pfistupu jak k dcefi, tak k nam rodi¢tim.
Radana prosla komplexnim vySetfenim. Byl ji diagnostikovan détsky autismus.
Na zacatek nam ve stfedisku diagnostiky doporucili absolvovat zakladni proSkoleni
o autismu. Péce o Radanku byla velice narocna. Kolem 6 roku zacalo sebeposkozovani.

Kousala si ruky a bouchala rukama do hlavy. Proto jsme opét pozadali o pomoc Nautis.
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Prosla jsem nékolik seminaitu a prednasek, jak pfistupovat k ditéti v takovych situacich.
Postupné jsem zacala sama sledovat nabidku vzdélavani v Nautis. Vybirala jsem
si z nabidky vzdélavani témata, které by ndm pomohly s péci o Radanu. Vyhoda byla,
ze jsme z Prahy, proto jsem nehledala dal§i organizace. S nabidkou i kvalitou

vzdélavani jsem byla naprosto spokojena.

DVO1: Rozhodné ano, Bez odbornych informaci by to neslo. Rodi¢ by tak naro¢nou
péci o potomka bez pomoci odborniku nezvladl. V tomto piipadé totiz netrpi jenom
dité, ale cela rodina. Vzdélavani v institucich neni zaméfeno jen na osoby s PAS,

ale komplexné na celou rodinu. A to je nesmirné dulezité.

DVO2: Ano zatéch 17 let se hodné zménilo. Autismus ma vétsi osveétu, vic se o ném
mluvi. V zahrani¢i je péce prolidi s PAS uplné€ najiné arovni, proto se pravidelné
ucastnim, hlavné seminaii se zahrani¢nimi odborniky. Pfinaseji nové metody piistupu

a nové poznatky v oblasti autismu.

DVO3: Neni to uplné idealni, ale za poslednich deset let se situace posunula k lepSimu.

Pre dvaceti lety byl autismus velka neznama.

DVO4: Urcité ano. Vzdy se natyto vzdélavaci akce t€sim. VétSinu casu jsem byla
s dcerou doma. Socialné jsem seizolovala. Uasti navzd&lavani jsem brala jako
psychohygienu. Potkavala jsem tam lidi, ktefi méli stejné problémy jako naSe rodina.
Méla jsem konec¢né divod vypadat dobfe a mit den jen sama pro sebe, s lidmi, s kterymi
je mi piijemné.

DVOS: Vsechny vzdélavaci nabidky jsou placené ucastnikem kurzu. To je financné
naro¢né. Rada bych se ucastnila vice téchto aktivit, bohuzel musim vybirat ty, které
z nich jsou pro nas nejvice prospéSné. Stat by mél hradit asponi zakladni proskoleni
v oblasti autismu. Ano zaklady vam fekne odbornik po stanoveni diagnozy,
ale to nestaci. RodiCe 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 mentélni retardace

Interpretace rozhovoru ¢. 2

Karolina je klientkou chranéného bydleni Vitej o.p.s. Vikendy vétSinou travi s rodici
doma. Jelikoz jsou rodiCe rozvedeni, v péci se stiidaji. Oslovila jsem oba rodice. Otec
Karoliny se omluvil kvili pracovnimu vytiZzeni. S matkou se rozhovor uskutecnil
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, se toho moc o autismu nevédélo. Z osobnich
zkuSenosti vim, Zzeipediatfi sin€kdy nevédéli radystouto nemoci. Nemoc
pojmenovavali jinak. VétSinou si mysleli, ze je to druh mentalni retardace. Abych
sibyla jista, zejedcefi urCena spravna diagnoza dali jsme ji vySetfit ve vice
ambulancich. Zakotvili jsme v APLE (dneSni NAUTIS), kde se vénovali i ndm jako
rodicim. Karolina prosla psychodiagnostikou abyl ji zjiS§tén autismus s kombinaci
mentalni retardaci. S Nautisem spolupracuji do dneSka. Del§i dobu jsem byla
i feditelkou kladenského centra pro osoby s PAS a odbornici z této instituce chodili
proskolovat nase zamé&stnance — socialni pracovniky, pracovniky v socialnich sluzbach
a asistenty a v neposledni fadé rodice naSich klientd. Jsem ¢lenem riznych komunit,
které sdruzuji rodiCe déti s autismem, Po letitych zkuSenostech jsem se stala

i prednasejici na seminafich a pomaham zakladat nova stfediska pro lidi s PAS.

DVO1: 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 zivota, tak Castecné
i mého povolani. Zaméiuji se hlavné na aktualni problémy v oblasti autismu a sleduji
piistupy a pé&i v zahraniéi. Velmi se mi libi Homesharing, ktery u nas v Cesku zaal
aplikovat Petr Tresnak s manzelkou. Timto zpisobem sdilené pécCe se inspirovali
v Irsku, kde je vysoka uroveii péde olidi s postizenim. V CR je o tuto sluzbu velky
zajem.

DVO3: Po malych kruckach se to zlepSuje, zaroven vSak nartsta pocet déti s PAS.

Je proto nutné ziizovat nové pobytové a odlehCovaci sluzby a stfediska pro tyto osoby.

37



Stejné tak potfebujeme dalsi odborniky, vyskolené lidi a kvalifikované zaméstnance

a v neposledni fad¢ asistenty.

DVO4: Obohacuji me tyto aktivity ve vSech smérech. Kromé jiného muazu zminit

vymeénu zkuSenosti s i€astniky vzdélavaci akce.

DVOS: Tyto druhy vzdélavani jsou placeny ucastnikem. Vim ale, Ze je moznost
splatek, nebo jsou nékteré seminafe sponzorovany. Nékteré prednasky jsou dokonce
zdarma. Jedna se ve vétSin€ piipadi o znamé osoby, které sdili svoje zkuSenosti. Jsou

to prednasky formou diskuse.

3. Otec Richarda

Vék otce: 56 let
Profese: majitel centra jogy

Diagnéza syna: détsky autismus

Interpretace rozhovoru ¢. 3

Otec Richarda peCuje o syna od jeho tii let sam. Matka po potvrzeni diagndzy jeho
postizeni neunesla a veSkerou péci prevzal otec. Richard se od détstvi sebeposkozuje.
KousSe siruky amomentalni pecovatel musi byt upozornén, Zze ma sklony
k fyzickému napadani. Richard nemluvi a dorozumiva se pomoci piktograma. S péci
o syna otci pomaha hlavné dcera, ktera zalozila nadaci na pomoc osobam s PAS a jejich
rodinam. Richard je uzivatelem odlehcovacich sluzeb chranéného bydleni Vitej
0.p.s. Otec s rozhovorem ochotné souhlasil arozhovor byl zrealizovan v Cajovné.

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,
ze néco neni s RiSou v poradku, jsme pozorovali kolem 2 roku zivota. Do té doby
se vyvijel normaln€. Dokonce zacal mluvit, umél asi 15 slov. Po druhém roce nastal
regres anabyté schopnosti se vytratili. Pfi¢ina nebyla znama. Odbornici z détské
psychiatrie urcili synovi dezintegratni poruchu a ve ¢tvrtém roce détsky autismus.
Na zacatku jsme vyuzivali informace od pana psychiatra, postupem c¢asu jsme méli

potiebu veédeét o oblasti autismu vice. Hledali jsme na internetu a mnoho kontaktt nam

38



nabidli z détské psychiatrie. Manzelka psychicky napor neunesla a na péci syna jsem
zbstal sam. ZaGal jsem hodn& spolupracovat s Aplou Jizni Cechy. Chté&l jsem synovi
i sobé ulehcit zivot a proto jsem se v této oblasti opravdu hodné vzdélaval a vzdélavam

dodnes.

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

v téchto situacich.

DVO2: Ano, vzdélavam se, dokonce jsem spoluorganizator vzdélavacich akci, jelikoz

moje dcera zalozila nadaci na podporu rodin pecujicich o osoby s PAS.

DVO3: Je to mnohem lepsi, ale porad ne takové, jaké bych si to 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 a nékdy se povede vyfeSit néjaky problém, ale je to velmi ojedinglé.

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

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

a workshoptt mym konickem a napliiuje mé to.

DVOS5: Ano, vzdélavani je taky otazka financi, a ne vSichni si ho mizou dovolit. Jsou
aleijiné moznosti. Neékteré vybrané druhy wvzdélavacich aktivit jsou zdarma.
Po konzultaci s osobou ze vzdélavaciho centra se da riznymi zpisoby cena predevsim
akreditovanych kurz 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.
Veék: 42 let

Diagnéza syna: détsky autismus — typu stiedné funkéni
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Interpretace rozhovoru ¢. 4

Rozhovor s matkou Antonina se uskutecnil uni doma. S rozhovorem souhlasila. Syn
od pondéli do patku travi cCas v chranéném bydleni pro osoby s autismem Vitej
o.p.s. Navikend si ho matka bere domu, kde Ziji ve spole¢né domacnosti spolecné

s Antoninovou babickou. Otec s rodinou nezije od narozeni Antonina.

HVO: Tonikovi byl diagnostikovan stfedné funk¢ni autismus. Syn jako jeden z mala
lidi s PAS mluvi. Naucil se psat i Cist. Ale jeho intelekt je na Grovni pétiletého ditéte.
Poprvé byl vySetfen v pedagogicko — psychologické poradné stiedoCeského kraje.
Nasledné jesté prob&hlo vySetfeni u psychiatra a psychologa. Aby se vyloucila
epilepsie, Tonik jesté absolvoval vySetfeni na neurologii. Jelikoz mame blizko Prahu,
odbornici nam doporucili spolupraci s narodnim ustavem pro autismus, kde se rodiné
vénuji komplexné. Jejich sluzeb jsem vyuzivala ¢asto. Po urCeni diagnozy jsem o této
nemoci skoro vibec nic nevédéla. Pokud se to Cloveéka netyka, tak se o problematiku
tohoto druhu nezajima. Z toho diivodu jsem musela projit predevsim zakladnim kurzem
o autismu. Postupné jsem si védomosti rozsifovala dalSim vzdélavanim v této oblasti.

Vse v Nautisu. Zaroveri jsem se stala ¢lenkou komunity rodict déti s autismem.

DVO1: Myslim si, Ze je nutnost priabézné se vzdélavat. Bez pochopeni, v ¢em spociva
PAS ajak peCovat o osobu timto postizenim by byl zivot rodiny opravdu narocny.

Rozhodn€ mi kazdy druh vzdélavani pomohl posunout se o kracek dal.

DVO2: Momentalné je uz syn dospély atéchto aktivit se iCastnim mnohem mén¢.

Ale je to asi tim, ze pracuji ve specialni matef'ské a zakladni Skole v Kladnég, kde méame

i tfidu pro déti s PAS. Pravidelné se vzdélavame v ramci zameéstnani.

DVO3: Myslim, Ze je tonadobré cestd. V Cesku jsou lidé, ktefi vyrazné piispéli
k osvété autismu a tla¢i na naSe zékonodarce, aby délali totéz. Neni to samoziejmé
idealni. Jsou tu jesté velké mezery. Problémem jsou hlavné mensi mésta. Za kvalitnim

vzdélavanim musi dojizdét daleko. Nejvic vyuzivana je predevsim Praha.

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

zazivam. A pokud mazu néjakym zpusobem 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 vyménujeme si zkusenosti.

DVOS5S: Mam to Stésti, zenam zaméstnavatel dvakrat vroce vzdé€lavani hradi.
S kolegynémi se domluvime, které téma v nabidce vzdélavani by zkvalitnilo nas$i praci.
Nasledné si zamluvime ucast. Mym idealnim feSenim je vzdélavani rodi¢l zdarma

minimalné tfi krat v roce.

5. Matka Ondreje

Vék matky: 39
Profese: v domacnosti

Diagnéza syna: détsky infantilni autismus s kombinaci mentalni retardace.

Interpretace rozhovoru ¢. 5

Ondriej zije doma s rodinou. Vyrusta v uplné rodiné. Ma jest€ mladsiho devitiletého
bratra. NavS§tévuje specialni matefskou a zakladni Skolu Koralek v Kladn€. Vyzaduje
24hodinovou péci. Byl mu pfiznan prispévek na péCi 4. stupné zavislosti — uplna
zavislost. Velmi dilezitou roli v rodiné hraje babiCka z otcové strany, ktera se velmi
Casto stard o 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
v domécim prostfedi rodiny. Ondrej byl pritomen, jelikoz se rozhovor uskutecnil

v odpolednich hodinéach, kdy uz se vratil ze skolniho zafizeni.

HVO: V podstaté jsem vyuzivala rady odbornikl, ktefi Ondru vySetfovali. Byli
to Iékari, psychologové, psychiatii, neurolog aodbornici zpedagogicko —
psychologické poradny. Tchyné pracuje v zafizeni, kde vSichni tyto odbornici jsou,
proto jsem se Casto ucastnila prednasek, workshopt, konferenci a seminaia. Priblizné
od 6 mésice byla péCe o Ondieje velmi psychicky i fyzicky naro¢na. Do patého mésice
se vyvijel normalné. V pal roce jsem si vSimla, Ze je pomalejsi ve srovnani s jinymi
détmi. Jeho pohyby byly tézké a vlieklé. Zacali jsme cviCit Vojtovou metodu. Prosla

jsem dvoudennim kurzem, jak s Ondfejem cvicit. Kolem druhého roku lékati stanovili
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diagnozu — delece kratkého raménka — chybi 18 chromozom. Také jsem pozorovala,
ze si 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 zasobu v poctu
deseti zakladnich slov. Po tfetim roce se vytratila. Od tietiho roku navstévoval détsky
rehabilitacni stacionai Zvonek v Kladn€. Vzhledem k tomu, Ze synovo chovani mélo
znaky poruchy autistického spektra, byl po ctvrtém roce kompletné vySetfen
u organizace Nautis. Diagnoza znéla détsky infantilni autismus s kombinaci mentalni
retardace. Syn od détstvi priblizné do 13 let spal maximalné ¢tyfi hodiny denné. V noci
se probouzel s ataky, které se projevovaly bouchanim hlavou o 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 nejveét§i specializovana organizace zabyvajici se PAS. Pani doktorka
v Nautis nam doporucila kurz, jak zvladat dit€¢ s PAS s agresivnim chovanim. Protoze
jsem byla pretizena a skoro s zadnym volnym Casem, vzdélavacich aktivit nabizenych
riaznymi institucemi jsem se ucastnila minimaln€. Bylo to podle potieby. Hledala jsem

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

DVO1: Urcité pomohly. Teorii ze vzdélavacich tcasti je, ale narocné prevést do praxe.

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

DVO2: Pfiznam se, ze uz moc ne. Jsem vycCerpana a ted’, kdyz je Ondra vétsi, se chci
zaméfit sama na sebe a mlad§iho syna. Veskery volny ¢as jsem vénovala Ondfejovi.
Je to pochopitelné, ale mladsi syn tim trpél. Pokud nastanou néjaké komplikace,
obracime se nanaSi psycholozku. Ondfej roste akazdy v€k piindsi jiné problémy.

si syna bere na chalupu na delsi dobu.

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

individualni péce za pomoci asistentd.
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DVO4: Ano, vyménit kazdodenni rutinu zajediny den, kdy jsem sama sebou, byl
pro moji psychiku svatek atésila jsme se natyto dny. VétSinou jsem tyto vzdélavaci
prilezitosti navstévovala s nékym blizkym, ktery mi pomahal s péci o syna. Byli
to kamaradky, babicky, a dokonce jsem parkrat pfiméla i manzela. Manzel mi moc

s péci o Ondreje nepomaha, jelikoz je celodenné v praci.

DVOS: Financni situace je u nas dobra. Manzel pracuje hodné, aby nas dobfre zajistil.
Spise myslim naty, ktefi si to nemtzou dovolit. Ale slySela jsem, Zze nékteré nadace
poskytuji tyto vzdelavaci pfilezitosti zdarma, myslim, Ze to je napfiklad Auttalk. Tuto
nadaci sleduji, jelikoz je dost medializovana diky zakladatelce, medialné zname osoby.
Libi se mi, jak uzite€né vyuziva svoje kontakty na znamé osobnosti. Tim, ze se o tom
piSe, déla osv€tu a upozorfiuje natoto postizeni. Organizuje rizné charitativni akce,

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

Détsky rehabilitac¢ni stacionar ZVONEK

Ondrej navstévoval stacionaf od tii let az do svych Sesti roku. Zafizeni je zaméfeno
na poskytovani zdravotni odborné péfe v oboru rehabilitace, klinické psychologie
a détské neurologie. PéCe v zafizeni je poskytovand od novorozeneckého véku
azdo 18 let, atodenni formou aformou ambulantni. Ondfej byl uzivatelem denni
formy péce, kterd je uréena pro déti predskolniho veku, které vyzaduji specializovanou
zdravotni péCi. Stacionai pomaha détskym pacientim trpicim neurologickym
onemocnénim, neurovyvojovym opozdénim, détem sté€zSi a zavaznéj§i formou

ortopedického a pediatrického onemocnéni. 2

6. Matka Radima

Vék: 44
Profese: pracovnik v socidlnich sluzbach

Diagnéza: détsky autismus

24Zvonek, détsky rehabilita¢ni stacionai/Vitejte na strankdach [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 jest€¢ dva starSi sourozence, ktetfi uz neziji
ve spolecné domacnosti. Biologicky otec je osoba bez domova. Matka o ném nema
zadné informace ani nejsou v kontaktu. O syny dlouhodobé nejevi zajem. Partner matky
pomaha s péci o Radima minimaln€. Rozhovor s matkou se uskutecnil v chranéném
bydleni pro osoby s autismem Vitej o.p.s. ve Hreb¢i, v okrese Kladno. Matka tam
pracuje jako pracovnik v socialnich sluzbach a asistent klientti s autismem. Rozhovor
pojala jako terapii, jelikoz trpi depresemi a uzkostmi. Citové ho velmi prozivala a byla
velice sdilna. Péce o Radima velmi zasahla do jejiho osobniho a rodinného Zzivota.

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

HVO: Radim se narodil pred¢asné v osmé mésici cisarskym fezem. Komplikace nastaly
hned po narozeni. Byla mu diagnostikovana hydronefroza ledvin. Je to stav, pfi kterém
dochazi k zazZeni v misté, kde se ledvinna panvicka spojuje s mocovodem. To zpusobuje
obtizny odtok moce zledviny do mocového méchyfe. Do Ctyf let trpél na reflux.
Do Sestého mésice se vyvijel normalné. Psychomotoricky vyvoj mél dokonce napied,
pred détmi stejného veku. Kolem patnactého meésice jsem si vSimla, ze si Radim dokaze
hrat i dvé hodiny se stejnou hrackou. To se mi nezdalo v poradku. Nebyl schopen hrat
si spolecné s ostatnimi détmi. Ojedinéle reagoval nanase pokyny a otazky. Uhybal
pohledem a pii komunikaci se nedival do o¢i. Nespolupracoval, zdal se tvrdohlavy.
Plsobil dojmem, ze ma sviij vlastni svét a déni kolem ného ho nezajima. V noci spal
maximalné 3-4 hodiny. V neklidu se Stipal, Skrabal, bouchal hlavou o zed’, kiicel
aplakal. Dotifi let semél Radim slovni zasobu v rozsahu pfiblizné 15 slov.
Do predskolniho veéku uplné vymizela. Syn je rezimovy typ, Spatné snasi kazdou
zmeénu, kterd se neCekané objevi. Nasledné nastava situace, kdy se dostavi ataky
a neklid s jeho typickymi projevy. Diagnostika Radima trvala jeden a ptl roku. Nakonec
byl vysetien a diagnostikovan v Nautisu. Syn mél poruchu autistického spektra — détsky
autismus. Organizace nam pomohla zorientovat se pfijednani se statni spravou.
Poradila, na jaké sluzby a pfispévky mame narok, a kde o n¢ zadat. Musela jsem odejit
z prace, protoze Radim vyzadoval 24hodinovou péci. Financné to bylo narocné, protoze
jsem zila vbyté stfemi détmi sama. V Nautisu jsem dostala mnoho informaci,

jak porozumét diagnoze autismu. V komunikaci se synem nam doporucili pouzivat
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piktogramy — obrazky. To nam pomohlo odstranit ¢asnost atakd. Prosla jsem Skolenim
metody strukturovaného uceni, ktera je postavena na zmirriovani a odstranovani deficitt
osob s PAS a zarover rozviji jejich prednosti. Nejvice jsem se obracela na odborniky
v Nautis. Dale na odborniky ranni péce, tam jsme vyuzivali sluzeb do synovych Ctyft let.
Od péti let Radim navs§tévoval specialni matefskou Skolu Diakonie. Byl zafazen do ttidy
pro déti s autismem. Tam jsem taky nachazela mnoho odpovédi na moje otazky ohledné
spravného pfistupu k Radimovi. Syn chodi do skoly rad. Jeto soucast jeho

kazdodennich ritualu.

DVO1: Pokud mate v roding, jakkoliv postizené dité, je nutnosti, vyhledat si co nejvic
informaci o této nemoci nebo postizeni. Myslim, Ze stav, kdy uz jste na pokraji sil, vas
donuti hledat a zjistovat si informace, vyhledat pomoc odbornikt, ktefi vas nasméruji
spravnym smérem a doporuci, jak postupovat. Bezpochyby z kazdé vzdélavaci akce
jsem si odnesla néco pozitivniho a uzite¢ného. Nékteré pomohly vice, nékteré miri.
Je vsak dulezité, abychom necekali prili§ dlouho, kdy uz musime fesit akutni problém.

Po ur€eni diagndzy 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 o Radima a syny byla extrémné naroCna
avolny Cas vibec Zadny. Ze zaCatku pomohly kamaradky, ty vSak po né€jaké dobé
rezignovaly, jelikoz je Radim velmi narocny na péci. Snazil se pomahat muj otec.
Ten vSak bydlel daleko a mél zdravotni problémy. Zkusila jsem najit pro Radima
vhodné asistenty, abych méla aspon chvili ¢as na star§i syny, ktefi velmi trpéli tim,
ze veSkera moje pozornost se upirala na nemocného syna. U asistenti jsem vSak
narazela na neodbornost v porozumeéni a v komunikaci s osobami s PAS a s tim spojené
nepochopeni ohledné chovani Radima. Kvili Spatnym zkuSenostem jsem od asistence
upustila. Ted’, kdyz jeuzRadim vétsi, mam c¢asu vic, tenvSak vyuzivam spiSe
k odpo€inku ak praci. Ale pracuji s lidmi s PAS aminimélné dvakrat v roce
prochazime odbornym Skolenim, které je zdarma. Zatojsem 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 kazda osoba s postizenim potiebuje

individualni ptistup. Zvlast kdyz je pfidruzena s jinym druhem postizeni. V dnesni dobé
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se da najit i kvalitni literatura na toto téma. U nas je v oblasti autismu uznavana pani

doktorka Thorova.

DVO4: Samoziejmé, povidat sislidmi je moje terapie. Dlouhou dobu jsem byla
socialné izolovana ajakakoliv moznost jit mezi lidi, ajesté s benefitem byt o néco

chytrejsi je pro mé radost.

DVOS: Presné, nemam mnoho casu afinanci vzdélavat se pravideln€. Po praci
vyzvedavam Radima ze specialni Skoly a travim s nim zbytek dne. Nasli jsme po dlouhé
dobé& vhodného asistenta, ktery ma zkusenosti s typem chovani syna. Je skvély, pracoval
v Libcicich nad Vltavou v domové se zvlastnim rezimem. Stat by mél vic podporovat
rodiny s postizenym c¢lenem. Na vlastni k(zi jsem pocitila, jak dilezité je pomahat
témto rodinam, a to jak finan¢né, tak ve formé socialnich sluzeb. Chybi =zafizeni
pro dospélé lidi s autismem. PeCovatelé potiebuji Cas pro sebe, Cas na vyfizeni
administrativnich zalezitosti, Cas na konicky. Nekdy jsem neméla ¢as si ani nakoupit.

Moje psychika je narusena celozivotné. Totéz mizu fici o mych synech.

7. Matka Venduly

Vék matky: 60
Profese: mzdova ucetni

Diagnéza: Détsky autismus s pridruzenou epilepsii.

Interpretace rozhovoru ¢. 7

Vendula zije sesvoji matkou v Praze. Jeuzivatelem chranéného bydleni Vitej
o0.p.s. ve Hieb¢i. Posledni dobou vsak zistava spiSe doma s matkou, jelikoz ma obdobi,
kdy do zatfizeni odmita chodit. Vendula se narodila jako jedno z dvoj¢at. Ma tedy jesté
stejné starého bratra. Bratr je zcela zdrav jak po fyzické, tak po psychické strance. Casto
se o ni stara a tim matce pomaha zvladat péci o dceru. Vendula mluvi, ale nerozumi

tomu, co fika a proziva.

HVO: V dobg, kdy se dvojéata narodila, se v Cesku v podstaté o autismu nic nevédélo.
Byla jsem bezradna. Diagndz dcefi urcili n€kolik. Nebyla zaddna dostupné literatura

a ani ja sama jsem o autismu nic netusila. Dokonce jsem se setkala s 1ékarem, 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 méla trochu pocit, ze se pohneme z mista.
V té dobé uz Vendula méla skoro Ctyfi roky. To byla asi jedina instituce, ktera uz méla
povédomi o této nemoci. Internet byl na pocatku, takze jsem se musela spoléhat pouze

na lékare.

DVO1: Jak jsem fekla, moc moznosti vzdélavat se o autismu po narozeni dvojcat
nebylo. Samoziejmé, zejsem seucastnila né&akych seminaft, prednasek atd.
Ale to bylo v dobé, kdy uz Vendula byla vétsi. Byla jsem ¢lenem spolku rodicu déti
s mentalnim postizenim, kde se ¢asto konali rizné besedy s odborniky =z oboru.
V té dobé méla kazda nova informace a poznatky cenu zlata. Takze ano, po absolvovani

vzdélavaci prilezitosti jsem byla zas o kricek bliz k porozumeéni své dcery.

DVO2: Pravidelné to neni. Vyuzivam spiSe svoje zkuSenosti s dcerou k pomoci jinym
rodicim. Pomahala jsem zakladat nékolik pobytovych zafizeni pro lidi s autismem,
jelikoz potiebuji zvlastni pristup ve vSech smérech. Pii téchto aktivitach se pravidelné
potkavam s odborniky a diskutujeme o aktualnich tématech z oblasti autismu. Nedavno
jsem prosla Skolenim sdilené pée HOMESHARING. Stala jsem jednou z hostitelek.
Protoze vim, jak narocna je péce o osobu s autismem. Chtéla jsem také pomahat. Syn
dvojce Vendy Zije v zahrani€i a dceru si k sobé vezme né€kdy i na nékolik mésicti. Neni,
proto pro mé problém pomoct tfeba jen na pil dne jiné rodin€, ktera peCuje o osobu

s postizenim. Tuto sluzbu vyuzivam i pro dceru.

DVO3: Doba je na vrcholu vyvoje. Internet pomuze vyhledat, vSe, na co si vzpomenete.
Prorodice déti sjakymkoli postizenim je to jednodus§i. Ale nevéfit vSemu
co se na internetu dozvite. Informace ziskané timto zptisobem je potieba ovérovat. Spis

se obracet na organizace, které se specializuji na PAS.

DVO4: Socialni kontakt je pro rodi¢e velmi dulezity. Hlavné matka je spoleCensky
odloucena, jelikoz travi celé dny s ditétem, které ji potfebuje. Myslim, ze kazdy z rodica
se t€§i na dny bez déti, kde si maze aspor na par hodin odpocinout a nefesit tisic véci
najednou. Ano krome¢ toho, ze odchazim ze vzdélavaci akce zas o néco chytfej§i, mam

navic pocit psychického odpocinku. Nékdy jsem si ptala, at’ to trva déle.
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DVOS: Idealni navrh asi neexistuje. Kazdé dité s autismem je jiné a potiebuje jiny
ptistup. Primarni informace o PAS jsou ale stejné. Proto by zakladni pfistupy méli byt
vysvétlené v poradnach. Pokud je potieba dal fesit individudlni problémy, vyzadujici
proskoleni pojistovna by to méla proplacet, jelikoz jetonutna potreba v péci
o postizeného potomka. V mém veéku uz ¢asové i financni moznosti mam. V pfipad¢,
ze mé néco zaujme, rada se ucastnim. Cilené vSak vzdélavaci akce nesleduji, jedna

se spis o doporuceni.

Tabulka 1: Vyzkumny vzorek — respondenti vyzkumu

Rodi¢ — matka/otec Vék rodice Profese diagnoéza ditéte
matka Radany 45 let urednik détsky autismus
matka Karoliny 47 let pedagogicky détsky autismus

pracovnik s kombinaci
mentalni retardace
otec Richarda 56 let majitel centra jogy détsky autismus
matka Antonina 42 let asistent pedagoga | détsky autismus —
sttedné funk¢ni
matka Ondreje 39 let v domécnosti détsky infantilni
autismus
matka Radima 44 let pracovnik détsky autismus
v socialnich
sluzbach
matka Venduly 60 let mzdova ucetni détsky autismus
s pfidruzenou
epilepsii

Zdroj: autor prace, 2023 (vlastni etfeni). Zdroj*
Vitej o.p.s. komunitni centrum pro osoby s autismem

Vsichni dotazovani rodiCe, s kterymi se vyzkumné Setfeni uskutecnilo uzivaji sluzeb
komunitniho centra pro osoby s autismem Vitej o.p.s. sidlicitho v okrese Kladno. Rodice
Ondreje vyuzivaji sluzeb ojedinéle v ramci odlehCovacich sluzeb. Centrum bylo
zalozeno v roce 2005. Od roku 2006 poskytuje v chranéném bydleni sluzby osobni
asistence pro lidi s autismem. V roce 2008 roz§ifilo svoji ¢innost o poskytovani
odlehcovacich sluzeb a chranéného bydleni pro rodiny s PAS. Poslani a prioritni kol
centra je dal rozvijet schopnosti a dovednosti svych klientt a pfispivat svoji existenci

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

25 Autor préce, 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 spolecnosti. Dlouhodobym cilem chranéného bydleni je podpora
samostatnosti v rozhodovani o zpisobu zivota uzivateld komunitniho centra
(upeviiovani a vytvareni socialnich navykt). Dale je to poskytovani kvalitni a bezpecné
sluzby vyskolenym personalem a zdokonalovanim prace na zaklad¢ , Standarda kvality
socialnich sluzeb v praxi“. Pfi dosahovani dlouhodobych cili centrum uplatiuje
individudlni pfistup ke klientovi, podporu nezavislosti a sobéstaCnosti, respekt
k soukromi, prohlubovani aupeviiovani mezilidskych vztahli a v neposledni fadé

spolupraci s rodinou a nejbliz§im prostiedim. 26

Nautis

Organizace je v rozhovorech cCasto zminovana aodborniky zoboru psychologie
a psychiatrie rodi¢im doporuovana. Nautis narodni Gstav pro autismus je nestatni
a neziskova organizace, ktera ma pravni formu ustavu. Poskytuje rozsahlou nabidku
sluzeb osobam s autismem a lidem, ktefi se urCitym zpisobem podileji na jejich péci.
Nabizi jim celoZivotni podporu, aby mohli it 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 urc¢itou podporu jejich rodin.

Narodni tstav pro autismus je v CR nejvétsi instituce, ktera se zabyva pé&i o osoby
s poruchou autistického spektra. Povazuje se za prukopnika systémovych zmén v oblasti
starostlivosti 0 osoby s autismem v Cesku. Za systémovy model péée o osoby s PAS,
osvétu, za vzdé€lavaci programy, partnerskou spolupraci piredavani do dalSich regiond
v Cesku i v cizing ziskala organizace &lenstvi v mezinarodni organizaci ASHOKA.
Organizace sdruzuje nejlepsi socialni inovatory celého svéta. Na pudé OSN v New
Yorku na dnech svétového dne porozuméni byl NAUTIS prezentovan jako piiklad
dobré praxe. Organizace vyviji aktivity na naSe zakonodarce, aby zalezitostem a osvéteé

autismu vénovali vice pozornosti. Je Clenem mezinarodni organizace AUTISM -

26 VITEJ... komunitni centrum pro osoby s autismem. I'yrocni — zprdvy [online]. © 2002-
2020 Vitej...o.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 o prava osob
s autismem v Evropské unii. Nautis patii mezi nejvétsi vzdélavaci stiedisko v oblasti
autismu u nas. Je to odborniky velice uznavana vzdelavaci instituce. Poskytuje Sirokou
nabidku kurzu pro pedagogy, specidlni pedagogy, pro rodice a lidi, kteti pomahaji lidem
s PAS, asistenty pedagoga, psychology, pracovniky v socidlnich sluzbach, logopedy
a dal§im zajemcim. Nabizi kvalifikacni kurzy avzdélavaci kurzy pro jednotlivce
a organizace, vzdélavaci moduly pro zaméstnance a dobrovolniky, kazuistické
konference, prednasky pro verejnost a odborniky, on — line vzdé€lavaci aktivity, odborné

staze apod.

Z vyroCnich zprav Nautisu je zfejmé, Zze o vzdélavani v instituci je velky zajem.
Autorka vyzkumu byla v kontaktu s feditelkou vzdélavaciho stfediska. V e-mailové
komunikaci zajimalo vyzkumnici kolik rodi¢i osob sPAS serocné v organizaci
proskoli. Odpoveéd byla nasledna. Organizace nezjiStuje, zda ucastnik vzdelavaci akce
jerodi¢ nebo odbornik. Zajemce sejednoduSe piihlasi aucastni se vybraného
vzdélavani. Je tézké tyto informace ziskavat. Organizujeme vzdelavani naptriklad
pro pracovniky v socialnich sluzbach. I mezi témito Gcastniky kurzu mize byt rodic¢
osoby s PAS. Na druhou stranu, po potvrzené diagnostice ditéte, se rodi¢im doporuci
vhodna a potiebna vzdélavaci akce. Tady konkrétn€ vime, ze jde ucastnika z fad rodica.
Neni vSak zarukou, ze se rodi¢ doporucené vzdelavaci nabidky tcastni. Ve vyrocnich
zpravach Nautis uvadi Cisla proskolenych tcastnikii vzdélavani za jeden kalendaini rok.
Rok 2020 a 2021 bylo omezeni vramci covidu 19. Nékteré kurzy byly prezencné
zruSeny a presunuté na nahradni termin. Jiné zas probéhli on-line formou. Dle Cisel,

pandemie néjak zasadné neovlivnila zjem o sluzby vzdélavaciho centra.

Y’NAUTIS/ 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 kalendarni 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 rodi¢l nékolikrat zaznél nazev organizace Apla. Neékolik tazanych
rodict vyuzilo jejich sluzeb v nabidce podpory a vzdélavani v oblasti autismu. V ramci
rozsahu nabizenych sluzeb a pokryti patfi mezi vétsi instituce nabizejici vzdélavani
a rozsahlou nabidku pomoci. Apla Jizni Cechy, z.U. je ob&anské sdruzeni zaloZeno
v roce 2007 v Tabofe. Svoji Ginnost rozsifila vroce 2015 v Ceskych Bud&ovicich
a poskytuje sluzby napfi¢ celym jihoCeskym krajem. Prvofadym ukolem je pomoc
rodinam déti s poruchou autistického spektra, aby méli Sanci zit ve svém pfirozeném
prostfedi s moznosti poskytovani profesionalnich sluzeb a zprostiedkovani specialnich
metod prace. Soucasti sluzeb sdruzeni je vzdélavani. Apla v centru vzdelavani nabizi
akreditované a neakreditované kurzy, workshopy, konference, seminare, prednasky
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 zit plnohodnotny zivot. %

3 Nautis[online] ©2023Nautis|cit.2023-5-10]. Dostupné z: https://www.nautis.cz/0-nas/vyrocni-zpravy
2 APLA JIZNI CECHY/organizace [online]. © 2007-2023[cit. 2023-5-10]. Dostupng z: https://aplajc.cz/
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8 ZAVERY VYZKUMNEHO SETRENI

Vyzkumné otazky smérovaly navzdélavani rodi€i osob s poruchou autistického
spektra. Kazdy z rodi¢i mél ale tendenci sdilet cely jejich pfibéh, od narozeni jeho
potomka, azdo souCasnosti. Vyzkumnice je nepferuSovala z divodu navaznosti
a empatického citéni. Z odpovédi rodi¢h byly vybrany nejdulezitéjsi informace, které
byly dilezité pro vyzkum. Rodice Casto pii zapaleném sdileni zapominali odpoveédét
na polozenou otazku a musela jim byt zopakovana. Kazda pecovatelem zminéna
instituce a organizace byla vyzkumnici v kratkosti popsana. K dosazeni urceného cile
bakalarské prace vedly rozhovory s pecovateli osob s PAS a jejich nasledna analyza dat.
Prvnim dil¢im cilem bylo urc€it sdruzeni, na které se rodice obraceli nej¢ast&ji v piipade
potfeby vzdélavat se v oblasti autismu. K jeho uskutecnéni byla zvolena hlavni
vyzkumna otizka (HVO): Najaké vidéldavaci instituce jste se obraceli v pripadé
potieby dozvédeét se obsahlejsi informace o PAS, o modernich pristupech a metoddach

k lidem s autismem?

Vsech sedm respondenti 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 poradnd. Sest znich bylo diagnostikovano v narodnim ustavu
pro autismus Nautis. Instituci nasledné vyuzivali pro dalsi vzdélavani, jelikoz ma ustav
Sirokou nabidku vzdélavacich moznosti. Zamérovali se piedevs§im na téma, které bylo
pro né potfebné anutné avedlo k porozuméni chovani jejich ditéte. Vyzkumnice
predpoklada, ze jednim z dGvodd, proc¢ se respondenti obraceli predev§im na Nautis
bylo také trvalé bydlisté rodin. Byla to jejich velka vyhoda, jelikoz je o sluzby v Nautis
obrovsky zajem a vyhledava ho mnoho rodin Zijicich daleko od hlavniho mésta. Ctyfi
respondenti pochazi zPrahy adva zokresu Kladno. Dalejeden zrodi¢h uvadi,
7e dodnes vyuziva vzdélavani nabizené Aplou Jizni Cechy. Matka Radima a matka
Venduly wuzivaji sdilenou péci HOMESHARING. Z odpovédi tazanych meéla
vyzkumnice pocit, Ze narodni ustav pro autismus v nich vzbuzuje jistotu, davéru
a odbornost. Hlavnim ddvodem, proC¢ senatuto instituci nejCastéji obraceji
je komplexni poradenstvi rodindm pecujici oosobu sPAS aaktudlni témata

ve vzdélavacich nabidkach.
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Druhym dil¢im cilem bylo zjistit, zda rodicim a jejich potomkovi vzdélavaci aktivity
pomohly zlepsit kvalitu zivota. K realizaci cile vedla dil¢i vyzkumna otazka cislo
1 (DVO1): Pomohly vim nabyté informace ze vidélavacich instituci, kterych jste
byl/a ucastnikem zlepsit kvalitu Zivota vaseho ditéte trpicitho autismem a kvalitu Zivota

vasi rodiny?

VétSina tazanych respondenti odpovédélo kladné€. Bez odborné pomoci a vzdélavani
o postizeni by péCi o potomka nezvladli. Povazuji za nutnost vzdélavat se prubézné.
Vzdélavaji se hlavng o nemoci svého ditéte. Ugastnili se i odbornych piednasek a jinych
forem vzdélavani, jak ulehcit zivot rodiné a sob& Rodice uvadé€ji, ze kromé novych
znalosti si odnesli nové kontakty a pratelstvi a byly to pro né dny odpocinku. Matka
Ondreje uvedla, ze bylo pro ni narocné pievést teorii ze vzdélavani do praxe. Je to viak
individualni a vyzaduje to Cas a trpélivost. Rodice se shodli na tom, Ze to, co pomohlo

jejich potomkovi, zaroveni pomohlo zkvalitnit i zivot rodiny.

Naslednym dil¢im tkolem bylo ur€it, zda se rodi¢e vzdélavaji pravidelné a prabézné
v oblasti PAS. Krealizaci cili byla respondentim polozena druha dil¢i vyzkumna

otazka DVO2: Vzdélavdte se pravidelné v oblasti autismu ?

Jelikoz maji respondenti déti star§i, nezl2let uvadéji, Zze seuzvzdélavaji méné,
nez kdyz byli jejich potomci mladsi. Dva rodice uvedli, ze vyhledavaji vzdélavani méné
z dvodu, Ze pracuji v socialnich sluzbach a minimalné dvakrat v roce jsou Skoleni
zaméstnavatelem. Oba respondenti pracuji s osobami s PAS. Sleduji vSak aktualni
témata a problémy v oblasti PAS. Otec Richarda a matka Karoliny se dokonce podile;ji
na organizaci vzdélavacich akci. Matka Karoliny a matka Venduly zas poméahaji
zakladat nové pobytové zafizeni urCené osobam s autismem. Vyuzivaji svoje zkuSenosti
a preménuji je do praxe. Jedna respondentka odpovédéla, ze ted’, kdyz uz je syn starsi
zamétuje se hlavné na sebe a mlad§iho syna. V piipadé komplikaci se radi se svou

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

Dal§im dil¢éim cilem sevyzkumnice 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 dostate¢nou informovanost a moznosti vzdélivini v oblasti poruchy

autistického spektra?
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Tazani rodiCe uvedli, ze situace ohledné informovanosti a moznosti vzdélavani je urcité
lepsi, nez priblizné pred 20 lety. Pomalymi kricky se situace zlepSuje. Neni to vSak
idealni. Mnoho informaci se da dohledat na internetu, ale i tak je potfeba naslouchat
rady odborniki abyt vedeni odbornymi institucemi. Spolupracovat s nimi a fesit
ptipadné komplikace pod dohledem clovéka vystudovaného. Dale jeden respondent
uvadi, Ze se sice situace v tomto smeéru zlepSuje, ale narust déti s poruchou autistického
spektra se zvySuje. Je potfeba zfizovat vice pobytovych zafizeni, odlehCovacich
a socialnich sluzeb pro pomoc rodinam s postizenou osobou. Rodice se shodli na tom,
ze velkou zasluhu na osvété autismu maji predevSim spolky, sdruzeni instituce
a nadace. Apeluji na ministerstvo prace a socialnich véci, aby se angazovalo v tomto
smeéru vice. Tazani uvedli, ze mimo hlavni mésto je situace v oblasti vzdélavani autismu
mnohem horsi nez v hlavnim meésté. Rodice musi do Prahy casto dochazet z velké

dalky, kde sidli nejvétsi instituce tohoto druhu.

Nasledujicim cilem vyzkumu bylo zjistit, zda rodi¢e vzdélavani obohacuje ijinym
zpusobem nez nabytim novych znalosti. K realizaci cile byla pouzita ¢tvrta dilci
vyzkumna otazka (DVO4): Obohacuje vds ucast na vidélavacich akcich ijinak,

neZ nabytim novych védomosti a dovednosti?

VétSina rodic¢u 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 prostiedi ajiné klima jim prospélo. Neéktefi s respondentt
byli socialné izolovani aucast navzdelavani pojali jako psychohygienu. DalSim
benefitem pro né byla vyména zkuSenosti a nabyti pocitu, ze vtom nejsou sami.
Ze zavéru Ctvrtého vyzkumného cile je také zifejmé, ze vzdélavacich akci se ucastni
predevsim matky déti s PAS. Jeden z respondenti uvedl, Ze se mu nékolikrat podafilo
ucastnit se vzdélavani is manzelem. Z toho vyplyva, ze respondentka musela casto

pfemlouvat svého partnera k uc€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 prostfednictvim paté dil¢i vyzkumné otazky (DVOS): Jaky
Jje pro vas idedlni navrh ve vidélavani rodic¢u deéti s autismem. Mdte ¢asové a financni

moZnosti vzdélavat se priubéZné o autismu?
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Prvni respondentka, s kterou byl rozhovor uskuteCnén ma informace, Zze vSechny
vzdélavaci nabidky jsou hrazeny rodici. Na druhou stranu otec Richarda mé informace,
ze pro urCené druhy vzdélavani je moznost splatek nebo je proplaci nadace, které jsou
financovany sponzory. Dva tdzani uvedli, ze jim minimalné¢ dvakrat ro¢né hradi
vzdélavani zaméstnavatel. Jeden z téchto respondenti pracuje v v socialnich sluzbach
a druhy v specialni matetské a zakladni Skole. Matka Ondfeje sleduje nadaci, ktera tyto
praktiky realizuje. Néktefi rodi¢e nemaji Cas ani finance navstévovat vzdelavaci akce.
Po praci jim veskery Cas zabere péce o potomka. Dale respondenti uvedli, ze zakladni
a potfebné vzdélavani rodici by méla hradit zdravotni pojistovna. Neékteti uvadéji

financovani vzdélavani rodi¢u idealné dva krat ro¢né.

8.1 Doporuceni pro vzdélavaci instituce v oblasti autismu.

Rodic¢e déti adospélych s poruchou autistického spektra se v prvnich chvilich,
kdy zjistyji, Ze jejich potomek vybocuje svym chovanim od normalu, pochopitelné
obraceji na svého détského Iékare. Ten je navede na dal§i odborniky. Je to odbornik
samostatné fungujici v ambulantni praxi nebo organizace, kterd nabizi komplexni
sluzby pro postizenou osobu i pro rodinu. Tyto instituce jsou pro rodiCe atraktivnéjsi.
Nabizeji pomoc ve vSech smérech vcetné nutného vzdélavani rodica. Jsou vsak
dostupné pouze vevétSich méstech. Pokud neni moznost zakladat pobocky
vzdélavacich organizaci, je potfeba aspor zvat odborniky do mensich obci na skoleni,
prednasky, diskuse, konference, ¢i kurzy. VSichni tazani respondenti vyzkumu se shodli
na tom, ze kazda vzdélavaci aktivita zlepsila kvalitu zivota celé rodiny. Jako pfiklad
muzeme uvést dit€, kterému diagnostikovali PAS. RodiCe sice o autismu né&jaké
informace slySeli, ale nevi, jak pfistupovat ke svému potomkovi. Nezna duvody
neadekvatniho chovani ditéte. Nenachdzeji odpoveédi na své otazky. VSe se negativné
odrazi na fungovani celé rodiny. Odbornik z oblasti autismu je nasmeéruje na potiebny
druh vzdélavaci akce. Teorii prevedou do praxe. Pokud rodi¢ porozumi chovani svého
ditéte je snadné&jsi dité pfijmout a nasmeérovat se na dalSi cestu k moznostem ulehcit
zivot v§em rodinnym c¢lentiim. Kazdé obdobi ¢lovéka s PAS ma urcita specifika. Nelze
se vzdelavat jen na zaCatku, kdy je urCené postizeni. Rodie Casto nevi, jaky druh

vzdélavani je vhodné absolvovat. Vyzkumnice proto doporucuje institucim, nabizet
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poradenstvi ve vzdélavani rodi¢t. Poradit a nabidnout vhodnou eduka¢ni moznost, ktera
je pro né¢ vhodna a prospé$na. Dle zavéru vyzkumu rodice nejsou uplné presvédceni
o dobré informovanosti a osvété PAS v Cesku. Mysli si, Ze se to pomalu zlepsuje,
ale neni to dostaCujici. Vyzkumnice navrhuje informovanost a povédomi o autismu
roz§ifit také napriklad v Cekarnach béznych zdravotnickych zafizeni a ambulancich
formou letakd, kontakti apod. Dale ve vzdélavacich zafizenich a skolach formou
prednasek, diskusi, besed se studenty azaky. Ne vSichni pecCovatelé maji financni
moznosti se vzdélavani ucastnit. Instituce by méli v nabidce myslet také na tyto rodice
a doporucit jim eventuality ucastnit se vzdélavani zdarma. Jednat se zdravotnimi
pojisSfovnami s ministerstvem prace a socialnich véci o moznostech proplaceni

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

Cilem bakalarské prace bylo predevsim zjistit, zda rodi¢e déti a dospélych s PAS maji
dostate¢né moznosti vzdélavani v oblasti autismu, které by pomohlo zkvalitnit zivot
celé rodin€. Mlizeme to prirovnat k uCeni cizich jazykt. Pokud chceme rozumét cizinci
mluvici jinou feCi je nutnost sejeho jazyk naucit. Pochopeni chovani svého ditéte
je cestou k lepsi budoucnosti. Cesta ke klidnéjsim dnim vede pres vzdélani. Vyzkumem
se potvrdilo, ze rodi¢e vyhledavaji vzdélavaci instituce doporuc¢ené odborniky a jsou
to nimi uznavané organizace. Odbornici doporucuji obratit se na vzdélavaci utvar, ktery
je v praxi ovéfeny. Vzdélavaci aktivity rodic¢u vedli vice, ¢i méné ke zkvalitnéni zivota
celé rodiny. Kazdy ztazanych rodi¢u potvrdil, Ze bez pravidelného vzdélavani nelze
pochopit svét, ve kterém zije jejich dité. Je dulezité predchazet problémovym situacim.
Jakym zpusobem, to vysvétli jedin€ specialista, v dané problematice, ktery rodice vede
odbornym vzdélavanim. Potvrdilo se, Ze nejvétsi intenzita, kdy rodiCe nejvice
vyhledavali vzdélavaci instituce, byla pourCeni diagnozy. Da se predpokladat,
Ze po zjisténi nemoci rodie hledaji informace arady vSemi moznymi zpusoby.
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 se v podstat® spoléhala nasvoje matefské instinkty. Ctyifi
respondenti pracuji s lidmi s autismem a vzdélavacich akci se uCastni v pravidelnych
casovych intervalech. Dalsi tfi rodice vzdélavaci aktivity navstévuji jen na doporucent.
Vyzkumem se potvrdilo, ze ¢im je potomek starsi, tim je intenzita vzdélavani niz§i. U
rodict prevlada nazor, ze informovanost a osvéta v oblasti autismu je v dnesni dobé
dostatecna. Je vSak dulezité si vSe potiebné informace ovéfovat u odborniki. Internet
nezaruCuje pravdivost udaju. Vedeni specialistou v oboru je nezbytné. VSichni tazani
rodice potvrdili, ze kromé nabytych védomosti jim vzdélavani poméhalo i po psychické
strance. Ziji rutinnim a psychicky naroénym Zivotem. Jsou &asto osaméli. Moznost
socializace vitaji. VétSina vzdélavacich aktivit je hrazena ucastniky. Rodice by uvitali
moznost absolvovat proskoleni zdarma, ato aspori dvakrat rocn€ pro nimi vybrané
vzdélavani. Respondenti si vybiraji vzdélavaci aktivity v organizacich, které jsou
nejblize jejich bydlisti. Nejsirsi nabidka vzdélavani v oblasti autismu je v hlavnim mésté

a dalsich vétSich meéstech v CR. Vyzkumnym Setfenim se ukazalo, Zze 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 dustojnému ziti cloveéka s postizenim.
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Priloha A: Hlavni a dil¢i vyzkumné otazky

Hlavni vyzkumna otizka: Najaké vzdéldvaci instituce jste se obraceli v pripadeé
potieby dozvédeét se obsdhlejsi informace o PAS, o modernich pristupech a metodach

k lidem s autismem?

DVO1: Pomohly vdm nabyté informace ze vzdélavacich instituci, kterych jste
byl/a ucastnikem zlepSit kvalitu Zivota vaSeho ditéte trpictho PAS a zdroven kvalitu

zZivota 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?

DVO4: Obohacuje vds ucast na vzdélavacich akcich i jinak, neZ nabytim novych

védomosti a dovednosti?

DVOS: Jaky je provds idedlni ndavrh ve vzdélavdni rodicit déti s autismem. Mcdte

casové a financni moznosti vzdélavat se pritbézné o autismu?
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