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uvoD

S détmi s poruchami autistického spektra pracuji deset let. Kazdodenni kontakt s rodici
mi umoznil nahlédnout do jejich soukromi, proto je téma mé bakalafské prace
zaméfeno na Zzivot rodin s ditétem s poruchou autistického spektra a spolupraci

s dostupnymi institucemi.

Situace rodin, do kterych se narodi dité s postizenim, neni jednoducha. Jednotlivi
¢lenové prochazeji tézkou zivotni zkouSkou rozdilné, feseni specifickych probléma je
mnohdy vyCerpavajici a pusobi nejen na vztah rodi€l, ale i pfipadnych sourozencu

ditéte s postizenim.

Cilem prace je charakterizovat Zivot rodin s ditétem s poruchou autistického spektra
a popsat spolupraci téchto rodin s institucemi, které jim pomahaji pfi vychové
a vzdélavani jejich déti.

Teoretickou Cast prace tvofi tfi kapitoly. Prvni kapitola je zaméfena na poruchy
autistického spektra a jejich problémové oblasti. Druha kapitola pfiblizuje rodiny déti
s postizenim a vlivu autismu na rodinu. Ve tfeti kapitole jsou vyjmenovany a popsany
jednotlivé instituce, se kterymi rodiCe déti s poruchami autistického spektra

spolupracuji, a dale Skolska zafizeni, do kterych maji moznost tyto déti dochazet.

Prizkumna ¢&ast je zaméfena na tfi rodiny déti s poruchami autistického spektra.
Prizkumné Setfeni bylo realizovano formou kvalitativniho pfistupu. Jako prizkumnou

metodu jsem pouZila polostrukturovany rozhovor.

V prvni poloviné praktické ¢&asti se vénuji tématu zivota rodin déti s poruchami
autistického spektra. Zajimalo mé, do jaké miry toto postizeni oslovené rodiny a jejich
jednotlivé €leny ovliviiuje v jejich Zivoté.

Casto je nutné konzultovat s rodici spolupraci s rlznymi institucemi. Ne vzdy se jim

v8ak dostalo a dostava potfebné pomoci a kladného pfijeti & zachazeni. Druha

prizkumna ¢ast se zaméfuje na zkuSenosti rodi€u v oblasti spoluprace s institucemi.
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TEORETICKA CAST

1 AUTISMUS

11 Historie

Pojem autismus je uzce spjat se jménem Leo Kanner. Tento americky psychiatr si
v roce 1943 vsSiml a popsal podobnosti nepfiméfeného chovani ur€ité skupiny déti. Byl
prvni, kdo popsal rozdil mezi autismem adétskou schizofrenii. Autismus
charakterizoval jako syndrom se dvéma kliCovymi znaky — ,autisticka uzavienost”
a ,fouhu po neménnosti“ (Richman, 2006). Domnival se, ze tyto déti se nezajimaiji
o okolni svét, jsou pohrouzeny samy do sebe, do svého vlastniho vnitfniho svéta,
nejsou schopny navazat citovy Ci pfatelsky vztah se svymi blizkymi. Pojmenovani této

poruchy je odvozeno od feckého slova ,autos®, coz znamena ,,sam®.

Je tfeba zminit Svycarského psychiatra Erica Bleura, ktery si u nékterych svych
schizofrennich pacientd v8iml syndromu uzavienosti, pohrouzeni se do svéta snu
a fantazie jiz v roce 1911. Pojem ,autismus® byl tedy pouzit jiZ mnohem dfive, v té dobé
se vSak jednalo spiSe o pojmenovani jednoho ze symptomu u schizofrennich pacientl
(Thorova, 2006; Gillberg, a Peeters, 1998).

Kanner se zpocatku domnival, Ze autismus je vrozena geneticka porucha. V pozdéjSim
obdobi se pod vlivem psychoanalyzy soustfedil na rodiCe autistickych déti a oznadcil je
za chladné, sobecké, nemajici zajem o své dité. Kanner svoji teorii o autismu

vysvétloval jako ,dlouhodoby proces emocionalniho ochlazovani déti sobeckymi rodici*
(Thorova, 2006, s. 38).

K tomuto nazoru se pfiklanéli i dalSi odbornici, napf. M. Mahlerova nebo americky
détsky psychiatr B. Bettleheim. Bettleheim ve spole¢nosti nazor o rodiCovské viné

nejen upevnil, ale prosazoval myslenku odebrani déti rodi¢iim.

Nékteré uvedené pribéhy z této doby plsobi dojmem naprosté beznadéje a zoufalstvi.
Rodi¢, ktery se jen tézko smifoval stak specifickym postizenim, byl odborniky
i spoleCnosti navic odsouzen jako vinik. Mnohé z pfipadu tehdy kongily tragicky
(Thorova, 2006).

Tento nazor pretrvaval jesté dlouho, ackoli teorie o organickém poskozeni mozku byla

znama jiz v sedmdesatych letech 20. stoleti.
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S pozitivnimi, védecky podloZzenymi vysledky pfiSel ve své studii zroku 1974 Ivar
Lovaas, diky némuz si spoleCnost kone¢né uvédomila, Ze ,autismus neni ddsledek
nevhodného pusobeni rodiCli a nasledné obranné reakce ditéte“ (Richman, 2006,
s. 11).

PFiCiny tohoto postiZzeni nejsou doposud znamy. Stale pfevlada nazor, Ze autismus ma

nejen puvod biologicky, ale Ze se na jeho vzniku podili i jiné faktory.

Lidé s autismem cekali na plnopravné pfijeti spoleCnosti a specialni pfistup cela

desetileti. Cesta pro tyto déti i jejich rodice byla dlouha a bolestna (Thorova, 2006).

1.2 Vymezeni pojmu

Jak uvadi Thorova (2006), autismus je celozivotni neurovyvojova porucha, ktera ma
vliv na socialni a komunikacni schopnosti jedince, tudiz ovliviiuje to, jak se doty¢ny
chova k ostatnim, jak s nimi komunikuje. Dit&¢ nerozumi dobfe tomu, co vidi, slysi,
proziva, neni schopno spravné vyhodnocovat informace, které k nému pfichazeji.
Projevy téchto poruch jsou velmi rliznorodé, u déti se objevuji specifické silné i slabé
stranky.

Vv

se stale opakujicimi se vzorci chovani, abnormalni socialni interakci, narudenymi
komunika&nimi schopnostmi, $patnym o¢nim kontaktem a mnoha dalSimi vice ¢i méné
patrnymi jevy. Patfi mezi pervazivni vyvojové poruchy (Thorova, 2006). Slovo
pervazivni znamena, Ze se postizeni projevi ve vSech funkénich oblastech. Jelinkova
(1999, s. 2) uvadi, ze postizeni autismem ,maji velké potize porozumét podnétum,
které vnimaji svymi smysly a spravné reagovat na situaci, kterou pozoruji“. Nemaiji

schopnost pochopit skuteénost komplexné.

Portal o poruchach autistického spektra popisuje toto postiZzeni kratce a vystizné tak,
aby i laicka vefejnost méla ve stru¢nosti moznost pochopit zakladni symptomy této
Jedné se o vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci. Porucha vznika na
neurobiologickém podkladé. Dusledkem poruchy je, Ze dité dobfe nerozumi tomu, co
vidi, slysi a proziva. DuSevni vyvoj je kvili tomuto handicapu naruSen hlavné v oblasti
komunikace, socialni interakce a pfedstavivosti. Autismus doprovazi specifické vzorce

chovani.“ (Autismus.cz, online, cit. 2014-12-10).
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Pfi¢ina autismu je prozatim neznama, proto jeho uréeni byva velmi zdlouhavé. Prvni
symptomy se obvykle objevi pfed tficatym mésicem véku ditéte. Ke stanoveni
diagnézy dochazi zpravidla do tfetiho roku ditéte. Richman (2006) ovSem upozorfiuje
na skutecnost, Ze i kdyz se v pribéhu let dale méni nékteré symptomy, charakteristiky
i hloubka postizeni, vétSina déti zlUstava s diagndézou autismus po cely zivot. Toto
postizeni se vyskytuje asi tfikrat vice u chlapcl nez u divek. Jeho etiologie je zatim
nejasna. Béhem let vSak prosel pohled na vychovu a léCeni déti s autismem velkym

vyvojem, ktery nekonci. (Thorova, 2006; Richman, 2006)

Aby bylo dité diagnostikovano, musi splfiovat néktera dulezita kritéria. ,/ kdyz lidé
s autismem vykazuji podobné symptomy, neexistuji dvé déti s autismem s uplné
stejnymi projevy.” (Richman, 2006, s. 7)

Jak uvadéji Gillberg a Peeters (1998) — pokud problematiku autismu zjednodusime,
pak lidé s autismem maji problém porozumét symbolim. A na symbolech je cela nase
spoleénost zavisla. NejlepSim pfikladem je nase fe€. Zvuk symbolizuje innosti, véci,

myslenky, city. Pravé jazyk &ini lidem s autismem nejvétsi potize.

Lidé s timto postizenim Ziji neustale ve svété, kterému nerozumi, ve svété, ktery je
chape jen s velkymi obtizemi nebo vubec. Proto se tito lidé uzaviraji do sebe, do svého

vlastniho svéta.

Vagnerova (2004) popisuje jako dusledek vzniku autismu organické poskozeni mozku,
ovSem jak bylo jizZ zminéno (Thorova, 2006; Richman, 2006), jeho etiologie je doposud
nejasna. Je vSak zfejmé, Ze se na jeho vzniku podili vice faktor. Jednim z opakované
potvrzenych faktorl je geneticka podminénost. Ke vzniku autismu mohou rovnéz
pfispivat exogenni, prenatalné pulsobici vlivy. Biologickym zakladem je funk&ni nebo
morfologicka zména mozku. Strukturalni odliSnosti jsou rizné, co je vSak primarni
pfi¢inou autismu, zUstava otazkou. Srozvojem autismu mohou souviset také

neurochemické odliSnosti CNS (Vagnerova, 2004).

1.3 Triada problémovych oblasti

| kdyz existuji pro autismus mnohé definice, vSechny se shoduji na zakladni triadé
oblasti postizeni — komunikace (verbalni i neverbalni), socialni vztahy a pfedstavivost
(Schopler, Mesibov, 1997, s. 13).

,Nedostatky v téchto tfech oblastech patfi k definujicim prvkiim autismu a nazyvaji se

souborné triadou postizeni.” (Jelinkova, 1999, s. 2)
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Jak jiz bylo zminéno v kap. 1.2, autismus je celozivotni neurovyvojova porucha, ktera
ma vliv na socialni a komunikacni schopnosti jedince. Ovliviuje tedy to, jak se doty¢ny
chova k ostatnim, jak s nimi komunikuje. Dité nerozumi dobfe tomu, co vidi, slysi,

proziva, neni schopno spravné vyhodnocovat informace, které k nému pfichazeji.

Nasledné se text vénuje pravé triadé problémovych oblasti.

1.3.1 Komunikace

~Komunikace je interakce mezi lidmi. Neni to jenom feé, zacina pfi porodu a zahrnuje
doteky, vyraz tvare, pohledy oCima a pohyby hlavy, rukou a téla.” (Kerrova, 1997,
s. 63)

U osob s poruchou autistického spektra (dale PAS) se poruchy v komunikaci projevuiji
ve slozce receptivni (porozumeéni) i expresivni (vyjadfovani), verbalni i neverbalni.
Opozdény vyvoj feCi byva Casto jednim z ukazatell pro rodiCe, Ze s jejich ditétem neni
vSe zcela v poradku. Priblizné polovina déti si fe¢ neosvoji nikdy takovym zplsobem,

aby slouzila jako komunikacéni prostfedek (Thorova, 2006).

V oblasti verbalni komunikace se u lidi s PAS Casto setkavame s echoldlii (opakovani
slov a vét bez porozuméni vyznamu). DalSim z problému je Spatné chapani jazyka

a ,tendence interpretovat jakékoli sdéleni doslovnym zpisobem* (Howlin, 2005, s. 46).

Komunikace s lidmi s autismem v8ak nemusi byt nutné pomoci slov. Je dullezité, aby
byla forma komunikace pfizplsobena urovni abstraktniho mysleni jedince. Je mozné
pouzit nejen mluvené slovo, ale i obrazky, fotografie, pfedméty, psana nebo tisténa

slova, fec téla (Gillberg, Peeters, 1998).

Problémy v neverbalni slozce komunikace u osob s poruchami autistického spektra
jsou gesta, mimika, poloha téla, oCni kontakt, fyzicka manipulace, ale i problémové

chovani jako zplisob komunikace.

Z uvedené charakteristiky je zfejmé, Ze pro osoby s poruchou autistického spektra je
komunikace velmi komplikovana. Je velmi ddlezité, aby byla koordinovana péce
vrodiné a Skole nebo pobytovém zafizeni. Nejlépe komunikuji lidé s autismem

v prostfedi, které je chape a rozumi jejich potfebam (Jelinkova, 1999).
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1.3.2 Socialni interakce

Jiz v prvnich tydnech Zivota ditéte mizeme pozorovat o¢ni kontakt, broukani, dsmév,

které se postupem Casu dale upevriuji.

U déti s PAS se porucha socialni interakce vyrazné lisi, zalezi na hloubce postiZeni.
Socialni chovani muze byt na udrovni tfiletého ditéte, jedinci s mirnéjsi variantou
postiZzeni chapou socialni problémy na urovni ditéte Sestiletého. Néktefi maji problémy
dokonce i se zakladnimi socialnimi dovednostmi, které jsou vlastni détem jiz

v kojeneckém véku. (Thorova, 2006)

Jelinkova (2000) popisuje socialni vztahy pro jedince s autismem jako mnohem
slozitéjsi, nez je komunikace. Slova jsou stale stejna, zadna socialni situace se ovsem
neopakuje. Problémy v socialni oblasti maji tedy vliv na rozvoj, u€eni i chovani

postiZzeného jedince.

Deficity v oblasti PAS se Casto tykaji neschopnosti spravné reagovat na city a emoce
druhé osoby. Potize v téchto oblastech pretrvavaji i v dospélosti. Nékteré socialni
abnormality jsou v8ak postupem &asu méné napadné. Problémy pFetrvavaji pfedevsim
v oblasti porozuméni socialnim pravidlim, ve schopnosti chapat chovani druhych

v urCitych situacich a v interpretaci zakladnich socialnich situaci (Howlin, 2005).

Podle Jelinkové (2000, s. 5) dale postizenym autismem ,chybi reciprocita, snaha
o sdileni pozornosti“. Postizeny se k lidem chova jako k pfedmétim. Pokud se izoluje,
miZe to byt jeho neschopnosti navazat socialni kontakt. Casto chybi oé&ni kontakt,
ktery postizeni autismem ke komunikaci nepouzivaji. Nedokazi se vcitit do druhych,
nedodrzuji spoleCenské normy. Nezvladaji oblast napodoby nebo naopak napodobuiji

doslova.

Podle Thorové (2006) se u osob s PAS liSi poruchy v socialni interakci v zavislosti na
mife postiZzeni. Uvadi dva extrémni pdly v jejich socialnim chovani. Na jedné strané pdél
osameély, kdy se dité odvraci, stahuje, protestuje riznymi zpusoby pfi snaze o socialni
kontakt. Na strané druhé popisuje pol extrémni, nepfiméfené socialni aktivity, kdy se
dité snazi navazat socialni kontakt s kymkoli a kdekoli, pro okoli vétSinou zcela
neadekvatnim a nepfijatelnym zplsobem. Zplsob socialni interakce nemusi byt

stabilni, mize se postupem ¢asu ménit.

Détem postizenym autismem chybi schopnost chapat, vnimat, napodobovat, dodrZzovat
pravidla. Problémy lze v8ak zmirnit vyukou téchto pravidel, ktera jsou pro zdravé

jedince samoziejmosti (Jelinkova, 2000).
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1.3.3 Predstavivost

Treti problémovou oblasti je naruSena schopnost pfedstavivosti. Diky predstavivosti
Clovék vyuziva svych zkusenosti, je schopen uvédomit si nejen sam sebe, ale i druhé.
Postizeni vtéto oblasti se vyznacuje ritualy, repetitivnim chovanim a omezenym
okruhem zajml. Nechut ke zménam je zplsobena omezenou predvidavosti

a neschopnosti planovat.

NaruSeni pfedstavivosti ma na mentalni vyvoj ditéte vliv hned v nékolika oblastech.
U ditéte se v prvni fadé nerozviji hra, ktera je zakladem pro jeho dalSi vyvoj (Jelinkova,
2000; Thorova, 2006). V druhé fadé je to repetitivni a ritualni chovani. To se projevuje
raznymi zpUsoby. V raném véku je to napfiklad mavani i tfepani rukama, krouzeni
a toCeni predméty, ale i smyslové zvlastnosti jako olizovani nebo ocichavani. Na jiné
vyvojové urovni se mohou zajmy projevovat fazenim predmétll za sebe nebo tfidénim,
dité projevi zajem o urcitou véc, mlze své okoli velice pfekvapit svymi znalostmi. Toto
opakujici se chovani se objevuje tehdy, jestlize se dité nudi, je frustrované nebo ma
problémy v socialni oblasti. Pokud je opakovana c¢innost naruSena, objevuje se
u postizeného uzkost a nespokojenost, které dale mohou vést k problémovému

chovani jedince (Schopler, 1999).

V pfipadé, Ze je vyzadovany ritual pfijatelny, snazime se ho dodrZovat. Pokud jde
o ritual slozity, Casové narocny, je tfeba situaci fesit. K dosazeni Zadouciho vysledku je
tfeba kombinovat hned nékolik postupu a strategii. Repetitivni a ritualni chovani se
projevuje mnoha zpUsoby, zalezi na stupni vyvoje daného jedince a na prostfedi, ve
kterém Zije. V pfipadé rozvoje komunikacnich a socidlnich dovednosti nezadouciho

chovani ubyva (Jelinkova, 2000).

1.4 Jednotlivé poruchy autistického spektra

Jak bylo jiz zminéno v kapitole 1.2, pervazivni vyvojové poruchy v oblasti mentalniho
autistického spektra (dale PAS), ktery zastfeSuje déti s co nejSirSi Skalou symptoma
v urCitych oblastech. Poruchy autistického spektra jsou diagnostikovany na zakladé
pritomnosti nékolika symptom0, ne na zakladé pouze nékterych projevl, bez ohledu na
pfitomnost jiné pfidruzené poruchy & nemoci. Diagnostika PAS neni jednoduchou

zaleZitosti. V Evropé se pro klasifikaci PAS v soufasné dobé nejCastéji vyuziva

16



diagnosticky systém vydavany Svétovou zdravotnickou organizaci (MKN-10), ve
Spojenych statech americkych byl vytvofen diagnosticky systém vydavany Americkou
psychiatrickou asociaci (DSM-IV). Podle Thorové (2006) se zdaji byt srozumiteln&jsi a
lépe vyuzZitelnd kritéria Americké psychiatrické asociace (DSM-1V). Porovnani je

uvedeno v tabulce (tab. 1).

Tabulka 1: Porovnani svétového klasifikaéniho systému MKN-10 s americkym DSM-IV

MKN-10 DSM-IV

(Svétova zdravotnicka organizace, 1992) (Americka psychiatricka asociace, 1994)

Détsky autismus (F84.0) Autisticka porucha (Autistik Disorder)

Rettav syndrom (F84.2) Rettlv syndrom (Rett’s Syndrome)

Jina dezintegrac¢ni porucha v détstvi (F84.3) Détska dezintegracni porucha (Chilldhood

Disintegrative Disorder)

AspergerQv syndrom (F84.5) Aspergerova porucha (Asperger Disorder)

Atypicky autismus (F84.1) Pervazivni vyvojova porucha dale

nespecifikovana (Pervasive Developmental

Jiné pervazivni vyvojove poruchy (F84.8) Disorder Not Otherwise Specified — PDD-

L o . NOS)
Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana
(F84.9)
Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalini Neni ekvivalent

retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)

Zdroj: (Thorova, 2006, s. 60)

V praxi v CR se pouzivaji diagnosticka kritéria vydavana Svétovou zdravotnickou
organizaci (MKN-10).
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2 RODINA DITETE S AUTISMEM

2.1 Rodina

Z bézného pohledu dnesSniho ¢lovéka muzeme rodinu charakterizovat jako ,spolecné
Zijici malou skupinu lidi spojenou pokrevnimi svazky a uzkymi citovymi vazbami*.
Soucasnou rodinu mizeme povazovat za ,institucionalizovany socialni ttvar nejméné
tfi osob, mezi nimiz existuji rodi¢ovské, pfibuzenské nebo manzelské vazby“ (Kraus,
Polackova, 2001, s. 78). Vychozim znakem rodiny je manzelstvi nebo partnerstvi osob
opacného pohlavi a nejméné jedno dité. Podle Maté&jcka (1992, s. 34) predstavuje

rodina ,systém, jehoZ prvKky jsou ve vzajemnych vztazich a interakcich”.

Rodina zajiStuje mnoho dulezitych funkci — hmotné zabezpecuje své ¢leny, pecuje
o zdravi, kulturni navyky, vytvari socializaéni a vychovné prostfedi pro déti, predava
moralni postoje, své Cleny chrani a podporuje. Funkce rodiny se v prabéhu vyvoje
méni, nékteré dokonce ztraceji svij ptvodni vyznam. Radu z nich prevzal v prab&hu

vyvoje stat, socialni instituce.

Podobu soucasné rodiny utvafi fada dulezitych skutecnosti. ZvySuje se pocet rodin
zalozeny na souziti partnerll bez uzavfeni manzelstvi. ZvySuje se vék rodic¢l, méni se
sloZeni rodiny. Dal$im zavaznym problémem, se kterym se soucasné rodiny potykaiji,
je pracovni vytizenost a nedostatek ¢asu pro své blizké. Presto velka ¢ast populace
stéle pocituje potfebu bezpecného svéta rodiny, i kdyZ se jeji podoba v posledni dobé

méni (Kraus, Polackova, 2001).

2.2 Rodina s postizenym ¢lenem

Jiz dlouho pfed narozenim ditéte si k nému rodice zacinaji vytvaret vztah. Mnohdy se
neubrani velkym plandm do budoucna, sni o kariéfe, které oni sami ve svém Zivoté

nedosahli.

Pfedstavy a sny rodi¢l se po sdéleni diagnézy hrouti. Rodi€e nahle zasahne pfival
emoci a nejsou schopni dale vnimat sdélované informace. Jsou postaveni do situace,
se kterou nepoditali. Snazi se pochopit, co porucha autistického spektra viibec obnasi,
zda bude jejich dité nékdy schopné samostatného zivota, nastoupit do Skoly a mnoho

dalSich otazek, na které v danou chvili neexistuje odpovéd (Thorova, 2006).
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Od chvile, kdy se dité narodi, se rodi¢e uci. Cesta rodi€u ditéte s postizenim je
v mnohych smérech slozitéj$i. Vnitiné prozivaji fadu pocitu, jak se pfizpUusobit zasadni
zméné a novym starostem ve svém Zivoté. V roviné praktické se seznamuji s novymi

informacemi, snazi se pochopit, jak nastalou situaci zvladat (Kerrova, 1997).

2.2.1 Reakce rodi¢l na postizeni ditéte

LSituace rodiny s postizenym ¢&lenem je velmi nestandardni prakticky ve vSech
ohledech a pro vSechny ¢&leny.” (Slowik, 2007, s. 33) Po sdéleni diagnézy se zcela
pfirozené dostavi Sokova reakce. Rodina je nucena nahle fesSit mnoho dulezitych
otazek, ménit fadu svych predstav a rozhodnuti. V takové situaci prochazi stejné jako
pfi jinych zatézovych situacich nékolika fazemi, které se tykaji jejich chovani
a prozivani (Thorova, 2006).

Faze sSoku a popieni byva vétSinou prvni reakci rodiéu na sdéleni diagnézy jejich
ditéte. Nova skute€nost je natolik tiziva, Ze ji nelze pfijmout. Popfeni je v takoveé situaci
obranou pfed ztratou psychické rovnovahy. Rodi€e jsou nuceni vyrovnat se se
skutecnosti, kterou vibec neocCekavali (Slowik, 2007; Thorova, 2006). Jako dalSi
obranny mechanismus uvadi Thorova (2006) vytésnéni nové skuteCnosti. VétSina
rodiCh je pfed vyslovenim diagndézy na pochybach, po jejim sdéleni vSak zacina
mnohdy pusobit obranny mechanismus. RodiCe si stézuji na Spatnou diagnostiku,

ackoli informace o poruchach autistického spektra byly pfesné sdéleny.

Na rozdil od jinych odbornikll popisuje Thorova jako dalsi fazi ,viru v zazrak* Rodice
odmitaji rezignovat, objevuji v sobé& bojovného ducha, snazi se vlastnimi silami hledat
konkrétni pomoc. Nelituji penéz ani ¢asu, zkousi rizné alternativni metody. V této fazi
je nutné, aby byl odbornik trpélivy, chapavy a tuto situaci zvladnul v klidu. Mél by
rodicim vysvétlit rozdil mezi alternativni a klasickou, védecky ovéfenou cestou,

vysvétlit oba pfistupy (Thorova, 2006).

Dal$i fazi, ktera zavisi pfedevSim na racionalnich a emocionalnich faktorech je faze
postupné akceptace a vyrovnani se s problémem. Zpracovani takovéto skute€nosti
ovSéem mnohdy brani hnév, zoufalstvi a deprese rodi¢u (Vagnerova, Hadj-Moussova,
Stech, 2000). Nezfidka se partnefi a jejich rodiny vzajemné obvifuji. Slowik (2007)
v tomto obdobi upozorfiuje na velké riziko rozpadu rodiny. Pomoc $irSi rodiny, pfatel

a odbornik({ je proto velmi dllezita.

Posledni fazi popisuji odbornici shodné jako fazi realistického postoje.
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Rovnovéaha rodiny zavisi na jednotlivych Clenech, které prozité trauma naucilo vétSimu
socialnimu porozuméni. Pokud danou situaci rodina az do této doby spole¢né zvladla,
je tim jeji soudrznost vyrazné posilena. Slowik dokonce uvadi, ze riziko rozpadu
v téchto rodinach hrozi daleko méné oproti bézné populaci — pravé pro jeji stmeleni.
Rodina postupem Casu dospéje ke smifeni s postizenim svého ditéte, akceptuje ho
asnazi se ho vmezich jeho mozZnosti rozvijet. Takovyto postoj vSak nedokaze
zaujmout kazdy, nékterym se do této posledni faze nepodafi dospét vlbec

(Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2000).

2.2.2 Vliv autismu na rodinu

vyvoje. Tato vrozena porucha mozkovych funkci zpusobuje, Ze jedinec nespravné
interpretuje informace ze svého okoli a odliSné se také chova. Toto celozivotni

postizeni zavaznym zplsobem ovliviiuje kazdou oblast zivota postizeného jedince.

Jak ukazuji mnohé vyzkumy, rodi¢e téchto déti jsou vystaveni mnohem vétSimu stresu

nez rodiCe ditéte s mentalnim postiZzenim nebo nevyléc&itelnou nemoci (Thorova, 2006).

Schopler a Mesibov (1997) poukazuji na rozdilny dopad stresujicich situaci na
jednotlivé ¢leny rodiny. V odborné literatufe dochazi ke shodnému nazoru, Ze ,na tyto

rodiny jako na skupinu jsou kladeny neobvyklé naroky“(s. 182).

2.2.3 Rodic¢ovské role

Rodi¢e prozivaji a zvladaji naroCnou situaci rozdilngé. Matky pocituji vétsi bolest
a vy€erpani z vychovy ditéte s autismem nez otcové. Jejich svoboda a osobni volno
jsou vyrazné omezeny. Mohou trpét pocitem vlastniho selhani, ztraci schopnost
sebeocenéni. Tyto matky Casto trpi napétim, uzkosti, maji sklon k depresim, vyskytuji
se somatické potize. Tyto Zeny navic velmi bolestné vnimaji pohled spoleCnosti na jeji

dité a uvédomuiji si rodi¢ovskou odliSnost od jinych Zen (Schopler, Mesibov, 1997).

Schopler a Mesibov (1997) dale popisuiji roli otcu. Diky zaméstnani maji muzi moznost
kaZzdodenniho uniku a zajisténi svobody, ktera je pro jejich zeny nedostupna. | na otce
jsou vSak kladeny naroky spojené s vychovou jejich ditéte s autismem. Muzi své
emoce nedavaji pfili§ najevo, i oni vSak Casto trpi pocitem viny, vzteku, frustrace.
Otcové nesou vétSinou také brfemeno financniho zabezpec€eni rodiny, do kterého

spadaji i potfeby souvisejici se specialnimi potfebami pro jejich dité s postiZzenim.

20



Specialni potieby ditéte postizeného autismem kladou na oba rodiCe zvySené naroky
a mohou zapficinit nesoulad v manzelstvi. Jak je zminéno na zacCatku této kapitoly,
vychova ditéte s takto vaznym handicapem miize mit vliv negativni, ovSem na druhou
stranu mUze manzelstvi i posilit. OvSem existuji i rodiny, které uvadi, ze je Zivot

s pfichodem ditéte s postizenim obohatil.

2.2.4 Sourozenci

Sourozence muzeme charakterizovat jako dva lidské jedince, ktefi si jsou blizci, jsou
vybaveni jinymi vlastnostmi a ziji vtémz socialnim prostfedi. Matéj¢ek (2005, s. 367)
uvadi, ze ,sourozenecky vztah je ohromnou prilezZitosti pro jejich vyvoj, vzdélavani

a kultivaci. Je to jedinecna $kola souZiti.*”

Dobré sourozenecké vztahy jsou pozitivem v kazdodennim zivoté rodiny. V pfipadé, Ze
je jedno dité postizené, se vzajemny vztah vytvafi mnohem obtiznéji. Pro sourozence
déti s autismem muize byt tézké pochopit zvlastni, agresivni nebo sebe zrarujici
chovani. Zdravé dité se muze citit odstréené, zarli na svého postizeného sourozence,
kterému je vénovana spousta €asu a pozornosti. Nékdy se mohou dostat do role
.,pomocnych rodi€t“ a staraji se o svého sourozence s postizenim navzdory svému
véku. Ve Skolnim prostfedi pak mohou byt vystaveni posméchu spoluzaku, kterému
nejsou schopny celit (Richman, 2006; Schopler, Mesibov, 1997). Proto je tfeba
zdravého sourozence s autismem seznamit a snazit se odpovédét alesporn na nékteré
dllezité otazky, aby si dité nevysveétlovalo zvlastni chovani svého sourozence myiné.
V pfipadg, Ze si rodiCe nevédi rady, maji moznost vyuzit pomoci napfiklad ob&anskych
sdruzeni. Ta organizuji rizna setkani a diskuse rodi€u déti s PAS, ale i jejich zdravych

sourozencl. Podporu potfebuji nejen dospéli, ale i déti (Richman, 2006).

| v souCasné dobé se setkavame s nazorem rodicu, ze si pofidi dalSi dité jako nahradu
za sebe, az tu nebudou. Tento postoj mize mit pro zdravé sourozence velmi negativni
vliv na jejich psychicky vyvoj. Néktefi rodie se dalSiho ditéte po prvnim postizeném
obavaji, maji strach, Ze nebudou zvladat péci o dité s postizenim. Z praxe je vSak

zfejmé, ze pozitivni zkuSenosti pfevazuji nad negativnimi (Thorova, 2006).
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3 INSTITUCE

Stejné jako potiebuji specifickou péci jedinci se zrakovym ¢&i sluchovym postizenim,
potiebuji i lidé postizeni autismem péci odpovidajici zvlastnostem autismu. Péce
a vzdélavani v této oblasti jsou vysoce narocné. Pokud chceme témto lidem i jejich
okoli poskytnout pomoc, je nutné vychazet ze specifickych vychovné vzdélavacich

pristupt, které v poslednich letech prodélaly veliké zmény (Gillberg, Peeters, 1998).

Autismus a jiné pfibuzné poruchy jsou ,medicinské poruchy, které vyZaduji dlouhodobé
intervence, asistenci a vzdélavani, které musi zajistit ucitelé, at uz specialni

pedagogové Ci nikoliv.“ (Gillberg, Peeters, 1998, s. 59)

Potfeba spoluprace medicinskych a vzdélavacich oblasti je zcela nevyhnutelna. Aby
byl zajistén co mozna nejoptimalné;jsi rozvoj ditéte, je tfeba zajistit v€asnou ranou pédi,

diagnostiku a stanovit vhodné vychovné& vzdélavaci opatieni. Cim dfive zaéneme

vvvvvv

3.1 Poradenska zarizeni

Poradenské sluzby jsou dulezitou soucasti zZivota rodin s détmi s autismem. ZastfeSuje
je vyhlaska €. 116/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani
poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zafizenich. Uvadi, jaké
sluzby jsou poskytovany détem, zakdm, studentldm, jejich zakonnym zastupclim,
Skolam a Skolskym zafizenim, obsah poradenskych sluZeb, standartni a specialni

¢innost center, Skol, specialniho pedagoga, Skolniho psychologa a metodika prevence.

nejoptimalnéjsi rozvoj ditéte, je velmi dulezité v€asné zajisténi rané péce, diagnostiky
a stanoveni vhodného vychovné vzdélavaciho opatfeni. Pokud ma dité chodit rado do
Skoly a dosahovat vysledkl odpovidajicich jeho schopnostem, je tfeba vystihnout

vhodnou dobu pro jejich plynulé viazeni do kolektivu nebo integraci na bé&znych
zakladnich Skolach (Opatfilova, 2003)

3.1.1 Rana péce

Sluzba rana péce patfi podle zakona 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, mezi sluzby

socialni prevence.
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Tuto sluzbu vyuzivaji rodiny, které pecuji o dité ve véku 0 — 7 let, které je zdravotné
postizené nebo jehoz vyvoj je ohroZen vlivem nepfiznivé socialni situace. Tato sluzba

je podle zakona bezplatna, poskytovana ambulantni i terénni formou.

NaplIni rané péce je podpora vyvoje ditéte a podpora rodiny. Zakladem poskytovanych
sluzeb jsou navstévy v rodinach, které se fidi potfebami ditéte i rodi€l. Pomoc je
zajisténa v oblastech socialné-pravniho poradenstvi, pfi jednani s ufady a institucemi

a pfedevsim jsou poskytovany rady pro komunikaci a hru s ditétem.

Poslanim rané péce pro déti s autismem je poskytovani informaci a podpory jejich
rodinam. Cilem je podpofit rozvoj vSech oblasti vyvoje ditéte a zmirnit negativni vlivy

na jeho dal$i vyvoj i jeho rodiny.

Rodina mlze dale spolu s pracovniky rané péce spolupracovat v dalSich oblastech,
napf. zlepseni vzajemné komunikace mezi ditétem a jeho okolim, rozvijet dité v oblasti
hry, pfedstavivosti a socialniho chovani a v neposledni fadé zvysit samostatnost ditéte.
V ramci rané péce dale nabizi kontakty na dalSi odborniky (fyzioterapeut, specialni
pedagogické centrum, pedagogicko-psychologicka poradna), pomoc pfi vybéru
vhodného pfedskolniho a Skolniho zafizeni, pomoc v oblasti integrace (Rana péce,
online, cit. 2014-12-09; Sluzba rana péce, online, cit. 2015-12-09).

3.1.2 Pedagogicko-psychologicka poradna (PPP)

v

PPP je poradenska sluzba, jejiz Cinnost vyplyvd ze zakona ¢&. 561/2004 Sb.,
o pred8kolnim, zakladnim, stfednim, vy$8im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky
zakon) a je dana predevSim vyhlaskami ¢. 72/2005 Sb., ve znéni novelizované
vyhlasky €. 116/2011 Sb., O poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych
poradenskych zafizenich a vyhlaskou ¢&.73/2005 Sb. O vzdélavani déti, zaku
a studentu se specialnimi vzdélavacimi potfebami a déti, zaka a studentll mimofadné

nadanych ve znéni pozdé&jsich pravnich predpis. (MSMT, online, cit. 2014-12-15)

Poskytuje sluzby pedagogicko-psychologického a specialné pedagogického
poradenstvi a pedagogicko-psychologickou pomoc pfi vychové a vzdélavani zaka,
kterym jsou sluzby poraden zejména urCeny. Zaméfuje se na poradenskou
a diagnostickou c&innost v oblasti poruch uceni, chovani, ovéfovani Skolni zralosti
a dalSich problémud ve vyvoji, vychové a vzdélavani mladeze. PPP vypracovava
odborné posudky a navrhy opatfeni, zajiStuje zpracovani a zprostfedkovani zprav pro

rodice (ValiSova, Kasikova, 2011).
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3.1.3 Specialni pedagogické centrum (SPC)

Specialné pedagogicka centra pro déti s mentalnim postizenim jsou 3Skolska
poradenska zafizeni. Poskytuji poradenské sluzby podle zakona ¢&. 561/2004 Sb.
o pfedskolnim, zakladnim, stfednim, vyS8Sim odborném a jiném vzdélavani. Cinnost
poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zafizenich

dale definuje vyhlaska ¢. 72/2005 Sb. ve znéni novelizované vyhlasky ¢.116/2011 Sb.

Hlavnim udkolem SPC je ,komplexni pravidelna a dlouhodoba péce o klienta
s mentalnim postizenim od nejranéjSiho véku do dospélosti“ (Kucharska a kol., 2007).
Péce je provadéna ambulantné, v mnoha pfipadech vSak pracovnici SPC vyjizdéji za

klienty do rodin, Skolskych, zdravotnickych &i jinych zafizeni.

SPC realizuje depistaze, v€asnou intervenci, specialné-pedagogickou
a psychologickou diagnostiku, doporu¢uje vhodné vzdélavaci zafizeni, integraci zaku,
podili se na vytvafeni individualniho vzdélavaciho planu, pomaha pfi zajistovani
osobnich ¢&i pedagogickych asistentli, podili se na FfeSeni problému v rodinach,

poskytuje socialné-pravni poradenstvi.

Centrum dale zajiStuje jiné plnéni povinné 3kolni dochazky pro Zaky s téZkym
a hlubokym mentalnim postiZzenim, provadi metodickou &innost pro zakonné zastupce
a pedagogy, pujcovani odborné literatury a specialnich pomucek. Tym SPC tvofi
zpravidla specialni pedagog, psycholog, socialni pracovnik a dalSi odbornici podle
potfeby (Kucharska a kol., 2007).

3.1.4 APLA - Asociace pomahajici lidem s autismem

APLA je vefejné prospésdnou organizaci, ktera sdruzuje a zastfeSuje vefejné prospésné
organizace uplatfiujici postupy a metody pfi praci s osobami s poruchou autistického
spektra uznavané odbornou verfejnosti. Ve své €innosti se ubiraji smérem hlavniho
terapeutického proudu a nikoliv alternativnich metod. Jejim cilem je uplathovani

védeckeého pfistupu k autismu garantovaného spravni radou.

Standardni postoje a pravidla ¢lenské organizace APLA (APLA, online, cit. 2014-11-
24):

— Na zakladé odborného pfistupu propaguje efektivni terapeutické sméry kognitivné-
behavioralni terapii a strukturované uceni s dlirazem na alternativni komunikaci.

Mezi zakladni principy péfe o osoby s autismem fadi napf. vizualizaci, systém
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odmeén, imitaci, neverbalni komunikaci, sdileni emoci. U déti mladSiho véku je
kladen duraz na kontakt, hru.

— Podporuje inkluzi osob s poruchou autistického spektra i jejich rodin do spole€nosti.
Broji proti zneuzivani farmakoterapie, uznava ji jako podpurnou Ié¢ebnou metodu.

— Nepropaguje védecky neovéfené, neodborné a neefektivni metody. Sleduje
doporuéeni Svétové zdravotnické organizace a Ministerstva zdravotnictvi CR.

— Nabizi podporu a spolupraci nejen rodinam, ale i veSkerym typum zafizeni, které
olidi s PAS pecuji. Duraz je kladen na vzajemnou spolupraci a respekt

profesionalnich pracovniku, rodi€¢l a samotnych osob s PAS.

APLA CR se postupné zadala délit do samostatnych ob&anskych sdruzeni — APLA
Praha, stfedni Cechy, APLA jizni Morava, APLA Vysogina, APLA jizni Cechy a APLA
severni Cechy (APLA, online, cit. 2014-11-24).

3.2 Skolska zafizeni

3.2.1 Predskolni zarizeni

Vybéru vhodného pfedskolniho zafizeni je tfeba vénovat velkou pozornost. Kucharska
a kol. (2007, s. 58) uvadi, ze ,kvalitni pedagogicka intervence v predskolnim véku
maze mit vyrazny podil na uspésném vstupu a zvladnuti vzdélavaciho procesu”.
Vhodny typ zafazeni doporucuje poradensky pracovnik, rozhodnuti €ini rodice. Velkou
vyhodou je doporu€eni pracovnika, ktery dité dobfe zna a je v kontaktu s rodinou
(Kucharska a kol., 2007).

Specialni predsSkolni program pro déti s autismem existuje v nékolika zafizenich ve
vétsich méstech Ceské republiky. Nékteré déti jsou integrovany mezi déti s jinym
handicapem, nékteré do bézné materské Skoly. PéCe o dité s touto poruchou vsak
vyzaduje velmi naroény program, proto je tfeba ve vétSiné pfipadu pedagogického
asistenta (Thorova, 2006).

Thorova (2006) dale popisuje dvé moznosti pfijeti takového ditéte — idealni a bé&znou.

V prvnim pfipadé se rodiné dostane chapavého pfijeti. Funguje spoluprace mezi rodig¢i,
feditelem MS, poradenskym zafizenim a pedagogickymi pracovniky, pro dité je
vypracovan individualni vzdélavaci plan. Bohuzel i v sou¢asné dobé neni vyjimkou, Ze
jsou déti s handicapem ve Skolkach odmitany a rodi€um se je bud nepodafi umistit

vubec, nebo vystfidaji hned nékolik zafizeni.
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3.2.2 Zakladni vzdélavani

Déti postizené autismem jsou vzdélavany ve specialnich tfidach, které vznikaji pfi
specialnich nebo zakladnich Skolach. Vyukové programy jsou zaloZzeny na principu
behavioralni modifikace. Tyto programy jsou zcela pfizplsobeny specifikiim handicapu.

Jejich vyhodou je individualni pfistup a zkusenosti pedagogu.

Mnohé z téchto déti jsou integrovany do Skol a tfid, které jsou uréeny napf. zakim

s mentalni retardaci, s vyvojovymi poruchami uceni atp., nebo do $kol béznych.

Pokud je dité integrovano do bézné zakladni Skoly, je velmi dulezita informovanost
pedagogu i spoluzaku a spoluprace s poradenskym pracovistém. V téchto tfidach je

vétsinou nutna pfitomnost asistenta.

Volba spravného typu Skoly byva mnohdy velmi sloZita. Integrace do bézné tfidy neni
vhodna pro vSechny déti. Je tfeba zvazit celou fadu faktord, mezi nimi i dostupnost
zarizeni, osobnost ucitele atp. (Thorova, 2006). Jelinkova (2000) upozorfiuje na
nepfedstavitelnou naivitu v provadéni integrace, na hodnoceni jeji uspésnosti, kde se
Casto vychazi pouze z objektivnich udaju, napf. pocet integrovanych zaku, pocet
spole€enskych akci atp. Chybi vSak subjektivni pohled integrovanych.

Vzdélavani zaku a studentl se specialnimi potfebami upravuje § 16 Skolského zakona
¢. 561/2004 Sb., o pfedSkolnim, zakladnim stfednim, vy38§im odborném a jiném
vzdélavani. Zaci a studenti se specialnimi vzdélavacimi potfebami maji podle zékona
pravo na vzdélavani dle jejich moznosti a potfeb, na poradenskou pomoc a na

vytvofeni vhodnych podminek, které toto vzdélani umozni.

§ 48 Skolského zakona uvadi, Ze Zaci postizeni autismem mohou byt vzdélavani na
zakladni Skole specialni, a to se souhlasem zakonného zastupce a na zakladé

pisemného doporuceni Skolského poradenského zafizeni.

Formy specialniho vzdélavani zaku se zdravotnim postizenim, pokyny pfi tvorbé
individualniho vzdélavaciho planu, pocCet zakl ve tfidé a Cinnost asistenta pedagoga
uvadi vyhlaska ¢. 147/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska &. 73/2005 Sb.

Jak je uvedeno ve Skolském zakoné (§ 36), povinna skolni dochazka trva po dobu

deviti let. § 46 s pfedchozim souhlasem ministerstva zajiStuje détem se zdravotnim

postiZzenim desetiletou Skolni dochazku.
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3.2.3 Stiedni Skoly

Thorova (2006) uvadi, Zze déti s poruchou autistického spektra navstévuji prakticky
vSechny typy stfednich Skol. | zde je na prvnim misté nutna informovanost pedagogu a
feditele Skoly a spoluprace s poradenskym pracovistém. Néktefi Zaci potfebuji
asistenta. Thorova dale upozorfivje, ze ,pfedpokladem studia na stfedni Skole jsou
rozumové schopnosti, které umoZriuji Zakovi alespori c¢astecné osvojeni uciva®
Kucharska (2007) upozorfiuje, ze pfi pfijimacich &i zavéreCnych zkouskach je tfeba
V tomto pfipadé navrhuje SPC pfizpusobeni podminek tak, aby mélo dité moznost

uspét.

| zde plati, Ze ma integrace své vyhody a nevyhody. Pro nékteré déti je prostfedi
specialni Skoly problematicke, pfipadaji si vyClenéné a chtéji do bézného typu Skoly.
Pro rodiCe je jisté dulezity pocit, ze se o integraci pokusili. Pozitivni mize byt kontakt

se zdravymi vrstevniky, Zak ma moznost imitace chovani v bézném prostiedi.

Je zde v8ak i fada nevyhod, napf. nebezpeci Sikany a posmivani, chybi ochranné
prostfedi, specifické potfeby ditéte mohou byt uspokojovany v mensi mife, hrozi vétsi
zatéz a nasledné vysSi stres a uzkost, nemoznost zaZzit uspéch. Chybi vzdélani ucitelé

ve specialni pedagogice a zkudenosti s vyukou déti s PAS.

3.2.4 Odborna ucilisté a praktické skoly

Zakam, ktefi navstévovali zakladni $kolu praktickou a specidlni jsou uréeny vzdélavaci
programy odbornych ucilist, které jsou 2leté nebo 3leté a praktickych Skol 1letych

a 2letych.

Prakticka Skola jednoleta 78-62-C/001 je urCena pro zaky zakladni Skoly specialni.
Zaméfuje se na osvojovani manualnich dovednosti a rozsifuje teoretické i praktické

dovednosti ziskané na zakladni Skole.

Cilem je pfedevsim dosazeni co nejvy$Si samostatnosti v praktickém zivoté i moznost
uplatnéni v riznych chranénych a pomocnych profesnich oblastech (Ucebni
dokumenty studijniho oboru 78-62-C/001 Prakticka Skola jednoleta k 1. 9. 2005, online,
cit. 2014-11-29).

Prakticka Skola dvouletda 78-62-C/002 je uréena chlapcim i divkam se specialnimi

vzdélavacimi potfebami, plynoucimi ze snizené urovné rozumovych schopnosti.
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Cilem je predevsSim rozvoj a doplnéni vSeobecnych znalosti ziskanych v pribéhu
pinéni povinné Skolni dochazky a osvojeni védomosti a dovednosti potfebnych

v oblasti vykonu konkrétni jednoduché profese i v Zivoté.

Diraz je kladen pfedevS§im na vybudovani kladného vztahu Kk praci, rozvoj
komunikacnich dovednosti a dosazeni maximalni mozné miry samostatnosti (U¢ebni
dokumenty studijniho oboru 78-62-C/002 Prakticka Skola dvouleta k 1. 9. 2005, online,
cit. 2014-11-29).

3.3 Spoluprace rodiny a skoly

V oblasti vychovy a vzdélavani ma dulezité misto vzajemna spoluprace rodiny a skoly.
Ktomu, aby byla funkéni, je tfeba otevienosti Skoly viéi vnéjSim vlivim a jeji
schopnost utvaret prostor pro dialog. V sou¢asné dobé Ize jen téZzko oddélit vzdélavaci

funkci Skoly od vychovného plsobeni. (ValiSova, Kasikova, 2010)

Uzka spoluprace rodiét a pedagogt je pro déti s autismem velmi dalezita. Spoleénym
cilem je snaha o nezavislost ditéte a jeho optimalni adaptaci v prostiedi. VétSina déti
s timto postizenim nedokaze pouzit jizZ nau€ené dovednosti z jednoho prostfedi do
druhého. | kdyz je cil rodi¢l a ucitell stejny, cesty se v mnohém liSi. Rodina travi
s ditétem mnohem vice €asu a musi fesit jiné problémy nez uditel, ktery je s ditétem
jen nékolik hodin denné. Ve Skole vSak musi uditel zajistit vhodné podminky pro celou

skupinu déti.

Rodina a Skola jsou pro dité hlavnimi vyuc&ujicimi partnery, ktefi vSak pouzivaji rizné
zpUsoby, techniky a maji rdzné zkuSenosti. Aby nedochazelo k problémim mezi
obéma stranami, je velmi dulezitda komunikace a vzajemna spoluprace v nalézani
vhodnych FeSeni problému. Rodi¢e déti s autismem jsou oproti rodi€¢lim déti zdravych
mnohem zavislejSi na pomoci odbornikl. Pravidelna setkani jsou tou nejucinné;jsi
formou spoluprace. Je nezbytné, aby vztah mezi rodicem a uditelem byl upfimny

a otevieny (Schopler, Reichler, Lansingova, 2011).

3.3.1 Asistent pedagoga

Podle Skolského zakona &. 561/2004 Sb. a vyhlasky €. 147/2011, kterou se méni

vyhlaska €. 73/2005 Sb. o vzdélavani déti, zakl a studentll se specialnimi

vzdélavacimi potfebami a déti, zakl a studentd mimofadné nadanych,
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jsou déti s PAS fazeny mezi zaky s téZzkym zdravotnim postizenim. Pomoc je zajiSténa
osobou asistenta pedagoga, kterého doporu¢i SPC nebo PPP v pfipadé, ze
oCekavame socialné komunika¢ni handicap a problémy v oblasti pfizpusobeni déti

s poruchou autistického spektra a kdy by mohlo dojit k selhani v procesu integrace.

Hlavni Cinnosti asistenta pedagoga je individualni vychovna a vzdélavaci Cinnost.
Asistent pomaha ditéti pfi pfizpusobeni se Skolnimu prostfedi, zajiStuje pomoc pfi
pfipravé na vyuku a pfi vyuce, pfizpusobuje ditéti uCebni material, feSi problémové
chovani, vénuje se nacviku komunikaénich a socidlnich dovednosti, uéi dité

samostatnosti.

Asistent dale zajiStuje pomoc pedagogickym pracovnikim S$koly v oblasti vychovy
a vzdélavani a pomoc pfi komunikaci s uciteli. Rodi¢e informuje o prabéhu vyucovani,
domlouva se na jednotném pfistupu pfi vzdélavani a vychové ditéte (Kucharska a kol.
2007; Valislova, Kasikova, 2010).
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PRAKTICKA CAST

Ve své praci se zabyvam Zzivotem rodin déti s poruchami autistického spektra,
dopadem postizeni a vlivem na fungovani rodiny. V této praktické Casti se tedy
zaméruji na zkusenosti rodi€d s riiznymi dostupnymi institucemi, na jejich vzajemnou

spolupraci, vstficnost, ochotu a moznosti jejich vyuziti.

4 CIL PRACE, HYPOTEZY

Cilem prizkumu je zjistit, jak ovliviiuje rodinu vychova ditéte s poruchou autistického
spektra, a zjistit, jakou roli sehraly instituce ve vychové a vzdélavani ditéte s PAS.

Na tomto zakladé jsem formulovala dvé hlavni otazky:

1. Jak ovliviuje vychova ditéte s PAS rodinu, ve které Zije?

2. Byly instituce rodiéim napomocny pfi vychové a vzdélavani ditéte s PAS?
Byly stanoveny tyto hypotézy:

Hypotéza 1: Vychova ditéte s PAS negativné ovliviiuje vztah rodi€u ditéte, coz

zpusobuje rozpad rodiny.

Hypotéza 2: Instituce jsou rodi€um napomocny, ale az ve chvili, kdy je rodi¢ vyhleda.
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5 METODY PRUZKUMU

Pro svoji praci jsem zvolila pfistup kvalitativni. Jedna se o pfistup, pomoci kterého se
popisuji, analyzuji a interpretuji nekvantifikované &i nekvantifikovatelné vlastnosti
zkoumanych objektd nasi reality za vyuziti kvalitativnich metod. V psychologickych
védach je pfistupem vyuZivajicim principy jedineCnosti a neopakovatelnosti,
kontextualnosti, procesualnosti a dynamiky. V ramci kvalitativnino vyzkumu cilené

pracujeme s reflexivni povahou jakéhokoli psychologického zkoumani (Miovsky, 2006).

Jako metodu Setfeni jsem pouZila polostrukturovany rozhovor, ktery dle Miovského
(2006) FfeSi nevyhody jak nestrukturovaného, tak i plné strukturovaného rozhovoru.
Pfedem dané téma je vzdy nutné dodrzet. Z&kladni schéma je mozné rozsifit
o doplfujici otazky. Polostrukturovany rozhovor vyZaduje hlubsi pfipravu, je nutné si

uvédomit, Ze vstupy moderatora jsou mnohem Castéjsi.

VSechny mé otazky polostrukturovaného rozhovoru byly roz€lenény na tyto oblasti:

1. Udaje o rodiné (otazka 1 — 4)

Otazky byly zaméfeny na jednotlivé Cleny rodiny — rodi¢e, sourozence (pohlavi, vék)
a dité s postizenim. Dale na vzdélani a zaméstnani rodi¢d, zda Zije rodina na vesnici Ci
ve mésté. Jak se rodina smifovala s diagnézou, v kolika letech bylo dité
diagnostikovano a kym. Zajimalo mé také, jak se k dané situaci postavila SirSi rodina

a okoli.

2. Obdobi stanoveni diagnézy (otazka 5 — 8)

Otazky v této oblasti byly zaméfeny pravé na spolupraci s jednotlivymi institucemi

v oblasti poradenskych zafizeni — rana péce, SPC, PPP, APLA.

3. Skolska zafizeni (otazka 9 — 11)

Vstup do matefské a pfedevSim zakladni Skoly je pro vSechny déti velmi zasadnim
Zivotnim krokem. Pro rodi¢e déti s PAS je to mnohdy velmi stresuijici, jelikoZz musi pro
své dité hledat vhodné zafizeni a moznosti jejich vzdélavani. Otazky jsou v této oblasti
sméfovany pravé na uUcelnost poradenskych zafizeni, pfijeti a zaclenéni téchto déti
v jednotlivych Skolskych zafizenich, ochotu a spolupraci pedagogl, moznost asistenta

a zpétné vyhodnoceni zkuSenosti vzajemné spoluprace.
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4. Vyhodnoceni dosavadni spoluprace (otazka 12)

V zavéreCné fazi naseho rozhovoru mé zajimalo, jak rodi¢e zpétné hodnoti spolupraci

s jednotlivymi institucemi.
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6 PRUZKUMNY VZOREK

Do priuzkumného vzorku jsem vybrala tfi rodiny déti s autismem r{zného stupné

postizeni a rozdilné formy vzdélavani.

Rodina ¢. 1

Rodina €. 1 je rodinou Uplnou, Zijici v malé vesnici na Vysociné. Matce je 35 let, otci

42 let. Manzelstvi trva 15 let.

Rodina ma pét ¢lend. Jako prvni se narodil dnes c&trnactilety chlapec, kterému byl
diagnostikovan vysokofunkéni autismus a aktualné i stfedné tézka mentalni retardace.

Ma dva mladsSi sourozence.

Rodina ¢. 2

Rodina €. 2 je rodinou uplnou. Matce je 43 let, otci 46 let. V manzelstvi, které trva jiz
22 let, se narodilo celkem pét déti. NejstarSi dcefi, které je dnes 21 let, byl

diagnostikovan vysokofunkéni atypicky autismus. Rodina Zije v malém mésté.

Rodina ¢. 3

Rodina €. 3 je rodinou uplnou. Matce je 39 let, otci 48 let. ManZelstvi trva 15 let. Tato
rodina ma ¢tyfi Cleny. Jako prvni se narodila dnes dvanactileta dcera, které byl
diagnostikovan nizkofunkéni autismus s hlubokou mentalni retardaci. Ma mladsiho

sourozence. Rodina Zije na vesnici nedaleko Prahy.

Shrnuti

Tyto tfi rodiny jsou uplné. Ve vSech tfech pfipadech jsou déti s postiZzenim nejstarSimi

z déti v rodiné. Dvé rodiny (1 a 3) ziji na vesnici, rodina ¢. 2 na malém mésté.

Pro zachovani anonymity budu dale oznaovat matky i déti smySlenymi jmény podle
tab. 2.
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Tabulka 2: Oznaceni zkoumanych rodin

Rodina Matka Dité s PAS
1 Anna Adamek
2 Marie Marticka
3 Elena Evicka
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7 VLASTNIi REALIZACE

V8echny rozhovory byly vedeny s matkou na pfedem urCeném misté v dany Cas
v pribéhu prosince 2014. Ve dvou pfipadech v misté bydlisté, v jednom pfipadé na
neutralnim misté (kavarna). Vzhledem Kk citlivosti tématu nebyl zvukovy zaznam
mozny. V pribéhu rozhovorl jsem si délala stru¢né poznamky, které jsem ihned po
ukonceni rozhovord doplnila o informace uvedené jmenovanymi matkami. Rozhovory
trvaly v priméru asi 90 minut. Dvé matky reagovaly z mého pohledu vstficné, pro tfeti
byly nékteré otazky bolestné, neodpovidala pfimo na poloZzené otazky, pulsobila
podrazdéné. Tuto matku jsem pfedem na dané téma upozorfiovala a zadala ji, aby
zvazila svoji aktivni ucast pravé pro citlivost tématu. Matka nakonec souhlasila a ja

jsem v rdamci moznosti jeji odpovédi vyhodnotila.
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8 VYHODNOCENi ODPOVEDIi Z ROZHOVORU

8.1 Udaje o rodiné

8.1.1 Sociodemografické udaje

Rodina ¢. 1

Matce (Anna) je 35 let, vystudovala stfedni uméleckoprimyslovou $kolu. Vzhledem
k zavaznosti postizeni syna a manzelovu pracovnimu vytizeni nema trvalé zaméstnani.
Zabyva se tvorbou webovych stranek, také maluje a prodava obrazy. V souCasné dobé
pracuje podle aktualniho stavu ditéte s postizenim. Pochazi z hlavniho mésta
z umélecké rodiny. Otci je 42 let, vyuCil se jako obrabé¢ kovul. Jiz 20 let soukromé

hospodafi na rodinném statku.

Jako prvni se narodil Adamek (14 let), kterému byl diagnostikovan vysokofunkéni
autismus a stfedné tézka mentalni retardace. O dva roky pozdéji se narodil druhy syn

a po ném dnes devitileta dcera. Rodina Zije v rodinném domé.

Rodina €. 2

Matce (Marie) je 43 let, vystudovala stfedni zdravotnickou Skolu. 20 let byla
v domacnosti a starala se o rodinu. V souCasné dobé pracuje jako asistentka
pedagoga ve specialni Skole. Ofci je 46 let, vystudoval vysokou $kolu a pracuje jako
Iékaf. V manzelstvi, které trva jiz 22 let, se narodilo celkem pét déti. Nejstarsi dcefi,
které je dnes 21 let, byl diagnostikovan vysokofunkéni atypicky autismus. Dal3i déti —
devatenactilety a Sestnactilety syn a sestry ve véku deset a Sest let. Rodina Zije

v rodinném domé.

Rodina ¢. 3

Matce (Elena) je 39 let, vystudovala obchodni akademii. Od narozeni starSi dcery
nepracuje. Otec vystudoval stfedni odbornou Skolu, v sou€asné dobé& pracuje jako
soukromy podnikatel. Je mu 48 let. Manzelstvi trva 15 let. Jako prvni se narodila dnes
dvanactileta dcera (Evi¢ka), které byl diagnostikovan nizkofunkéni autismus s hlubokou
mentalni retardaci. Divenka je hypotonicka, hyperaktivni, tupozraka, strabisticka,
spasticka, po operaci hlavy a dysplazii v obou kyclich. Druha dcera je zdrava, je ji pét

let. Rodina Zije v rodinném domé.
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Shrnuti sociodemografickych (daji zkoumanych rodin je pro nazornost uvedeno

v tabulce (tab. 3).

Tabulka 3: Shrnuti sociodemografickych udaji zkoumanych rodin

Vék ditéte Vék
Rodina Vék otce Vék matky Sourozenci

s PAS sourozencu

1 42 35 14 bratr 12

sestra 9

2 43 46 21 2 bratfi 19 let, 16 let
2 sestry 10 let, 6 let

3 39 48 12 sestra let

8.1.2 Vliv autismu na rodinu

V kapitole 2.2 byly popsany rodiny s postizenym ditétem a dale (2.2.1) jednotlivé faze
tykajici se jejich chovani a prozivani po sdéleni diagnozy. Pfijeti faktu, Zze dité trpi
poruchou autistického spektra, prochazi ur€itym vyvojem, ktery probiha u kazdého
jinym zplisobem. Rodiny déti s PAS jsou vystaveny velkému stresu, na jednotlivé ¢leny

téchto rodin jsou kladeny vysoké naroky. Thorova uvadi, zZe poruchy autistického

vvvvv

Dal3i otazka se tykala vyvoje pfijeti faktu, Ze dité trpi poruchou autistického spektra

a dale jaky vliv méla tato skute&nost na rodinu.

Matka ¢. 1

Matka €. 1 (Anna) uvedla, Ze po sdéleni diagnézy pocitila velkou ulevu — doslo
k pojmenovani problému. Mohla se obratit na konkrétni odborniky, ktefi ji byli schopni
seznamit s timto postizenim i s dalSimi kroky, jak postupovat ve vychové, na koho se
obratit. Navstévovala akce pofadané pro rodi¢e déti s PAS, kde méla moznost sdilet
své dosavadni zkuSenosti s nékym, kdo feSi podobné problémy. Anna prosla fazi
postupné akceptace a vyrovnani se s postizenim ditéte, zaujala realisticky postoj
(2.2.1).

Otec se stouto skuteCnosti nesmifil. Anna uvedla, Zze Adamka povazuje stale za

chudaka, chlapci vSe dovoluje. Chybi mu osobni kontakt s odborniky, jejich stanoviska,
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nazory, postoje. Lékafskou péc&i a spolupraci s institucemi zajisStuje pouze Anna.

Vychovné a vzdélavaci postupy rodicl se proto ¢asto rozchazeji.

Matka ¢. 2

Matka €. 2 (Marie) méla cestu smifeni se s postizenim dcery mnohem zdlouhavéjsi.
Trvalo nékolik let, nez byla stanovena kone¢na diagnéza (blize popsano v dalsi
odpovédi). Z vypravéni Marie bylo patrné, jak moc se ji ulevilo. VSe bylo nahle jasné,
zménil se pfistup k feSeni vychovnych a vzdélavacich problém(, matka mohla vysvétlit

jisté zvlastnosti v chovani Marti¢ky jejim sourozencim, SirSi rodiné i na zakladni Skole.

Druhy z otct, ackoli je Iékafl, jevil podle Marie o toto postizeni minimalni zajem. | kdyz
jako dité lezela na jeho oddéleni, nebyl schopen obeznamit oSetfujici personal s jejim
postizenim. VeSkeré problémy a navstévy rlznych instituci i vtomto pfipadé vzdy

feSila a reSi Marie.
Matka ¢. 3

Matka €. 3 (Elena) snasela tézké postizeni své dcery od zacatku vzniku problému velmi
Spatné. V rozhovoru uvedla, Ze prvnich sedm let méla pouze negativni myslenky,
neméla chut zit. Situaci zaCala lépe snadet po narozeni zdravé dcery. Nasla v sobé
tolik sily, ze Evicku silou vile a trpélivosti v jejich 8 letech ,rozchodila“. S tézkym

postizenim dcery se nesmifila dodnes.

Manzel Eleny se dle jejiho vyjadfeni za dceru stydi, na vefejnosti se s nimi neukazuje.
Lékarskou péci i spolupraci s institucemi si Elena zajiStuje sama. Otec zabezpecuje
rodinu prfedevs§im finanéné, pokud mu to €as dovoli, travi ho s rodinou pfevazné

v domacim prostfedi nebo se zdravou dcerou mimo domov.

8.1.3 Sourozenci

V dalSi otazce jsem se zajimala o sourozence, jejich vztah k sourozenci s postizenim
a postaveni v rodiné. V teoretické Casti jsem strucné popsala sourozenecké vztahy

v rodinach s ditétem s postizenim. Jak je tomu v oslovenych rodinach?

Rodina ¢. 1

V prvni rodiné jsou dva mladSi sourozenci. Anna uvedla, Ze starsi, dvanactilety bratr,

se ji snazi s Adamkem pomahat, napomenout ho, dohlédnout na néj. Z odpovédi Anny

38



bratrovo zvlastni chovani vadilo, ob&as ho schvalné provokoval. Devitileta sestra se
Adamkovi spiSe stranila, nebot ji kontaktoval pro ni nepfijemnym zplisobem. Délalo mu
radost, kdyz se zlobila. V poslednich mésicich se Adamkulv stav vyrazné zhorsil, zajem

0 sourozence je z jeho strany minimalni.

Anna popisovala nedavné chlapcovy vychovné problémy ve Skole, které odeznély po
pravidelnych matcinych navstévach u tfidni ucitelky. Adamkova sestra je spiSe
uzaviengjsi, rada kresli, hraje na akordeon. Anna se ji snazi individualné vénovat
pravé v oblastech div€inych zajm(. Spole€¢né dochazi na vytvarny krouzek, navstévuji

vystavy.

Pokud je feSen né&jaky problém tykajici se chovani postiZzeného bratra v domacim
prostiedi, zdravi sourozenci drzi pfi sobé, odchazeji do svého spoleného pokoje, hraji

si spolu. Pfresto v8ak snasi situaci v rodiné rozdilné.

Rodina ¢. 2

Ve druhé rodiné je dohromady pét déti. Marie v rozhovoru uvedla, Ze v pfedchozich
letech byly vztahy mezi sourozenci dobré. S nastupem puberty se ovSem bratfi zacali
zrodinného kruhu vyclefiovat, maji psychické problémy, jsou nevyrovnani.
Sestnactilety syn matce vyéetl, Ze se vzdy starala pouze o Marti¢ku. Chlapci jsou navic
povahové rozdilni a pfili§ si nerozumi. Matka vyhledala odbornou pomoc, v sou¢asné

dobé oba dochazeji do psychologické poradny.

Mladsi sestry (6 a 10 let) vychazi podle matky s MartiCkou v ramci moznosti dobre.
Jsou ve véku, kdy jesté snaseji sestfiny zvlastni pokyny, napf. v oblasti udrzovani

poradku, hygieny, dodrzovani denniho rezimu.
Dévcatka jsou bez problém, dobfe se uci, maji spoustu spole¢nych zajmu.

MartiCka je poslednich pét let v pracovnim tydnu na internaté. V rozhovoru Marie
uvedla, ze musi byt neustale na telefonu a s dcerou fesit rizné situace, které se
vymykaji napf. jejimu dennimu rezimu a které MartiCka bez jeji pomoci neni schopna
zvladnout. Tyto neCekané telefonaty Casto vstupuji do bézného chodu domacnosti.
Marie uvedla pfiklad, kdy se vylet do ZOO se zdravymi sourozenci se zmeénil v peklo
v okamziku, kdy Marti¢ka volala matce o pomoc, protoze se ji rozbilo kole¢ko u kufru.
VSichni se museli vratit domu a rodice jeli pro dceru vozem, protoze by to v této situaci

vlakem sama nezvladla. Takovéto situace nejsou vyjimecné.
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Rodina ¢. 3

Mladsi sestfe EviCky je 5 let. Matka v rozhovoru uvedla, Ze do jejiho narozeni neméla
chut zit, jeji nejcastéjsi myslenkou bylo, jakym zplsobem ukongit Zivot. O dal$im ditéti
s manzelem pifemySleli velmi dlouho. 24hodinova péce o Evicku byla vyCerpavajici

a rodiCe se obavali, Ze dalsi dit& nebudou schopni zvladnout.

Diky narozeni zdravého ditéte se situace v rodiné zlepSila. Matka popisovala nejen
narocnou peci o obé déti, ale i novy impulz a energii, ktera se dostavila a ona sama

dokazala Evi¢ku rozchodit.

Elena si pIné uvédomuje, jaké bfemeno malé dévcatko nese. Zaroven dodava, Ze je
jeji jedinou oporou a radosti. Pokud ma zrovna pro EviCku zabezpecenou asistenci,
snazi se tento Cas vénovat pravé zdravé dcefi. Zrozhovoru i z kratké moznosti
nahlédnout do chodu domacnosti bylo zifejmé, ze se mladSi sestra chova k Evicce

velmi hezky, na svuj vék puasobila starsi, pouzivala matciny vyrazy, vychovné postupy.

8.1.4 Sirsirodina

V prabéhu rozhovoru vyplynula samovolné dal$i podotazka — jaky postoj zaujala SirSi

rodina a okoli.

Anna i Marie shodné uvedly, Ze v prvnich letech, zvlasté pfed stanovenim diagndzy,
byly karany za to, Ze je jejich dité rozmazlené, nevychované. Toto obvinéni matek
pfipomina kapitolu z historie autismu (1.1), kdy poruch autistického spektra nebyly

jesté zdaleka znamé.

Pojmenovani a vysvétleni tohoto postizeni v pfipadé 1 a 2 vyrazné napomohlo ke
zlepseni vztah( v SirSich rodinach. Prarodi€e a pfibuzni ob¢as vypomohou s hlidanim
ditéte s postizenim. | okoli si na chovani a projevy jejich déti dasteéné privyklo. Cim
jsou vSak déti starsi, tim jsou napadnéjsi a obé matky uvedly, Ze jsou pro né spolecné
povahy a skuteCnost, Ze se narodila v hlavnim mésté. Nefesi tolik udivené pohledy
kolemjdoucich &i jejich poznamky. Marie Zije na malém mésté, kde se narodila. | kdyz
projevy Martiéky nejsou tak vyrazné, reakce okoli, zvla$té po nastupu do mistni ZS,

zvlada mnohem hdre.

Elena uvedla, Ze s nimi pferus$ila kontakt rodina jeji i jejiho manzZela. Nikdo nedokaze

pochopit, pro¢ Evi¢ku nesvéfi do ustavni péce. Jediny, kdo rodiné pomohl, byl Elenin
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otec, ktery ji odkazal polovinu rodinného domu. Otec jiz nezije. Ackoli druhou polovinu

domu obyva jeji matka, s rodinou dcery se nestyka.

Pfitomnost Evicky pratelé a znami nejsou schopni pfili§ dlouho tolerovat. Elena
dodava, ze posezeni u kavy v jejich domacnosti za pfitomnosti Evicky neni prakticky

mozné. Do rodiny dochazi pravidelné pouze osobni asistenti.

8.2 Instituce

Ve druhé oblasti se zaméfuji na obdobi stanoveni diagnézy a spolupraci matek

s jednotlivymi institucemi.

Rodina ¢. 1

V prvnim pfipadé matka uvedla, Ze dité bylo diagnostikovano pfiblizné ve tfech letech.
Adamek v pul roce prodélal operaci lebky (skafocefalie). V dalSich mésicich se chlapec
vyvijel pomaleji nez jeho vrstevnici, rodiCe i lékafi tento stav dlouho pfisuzovali
prodélanému operativnimu zakroku. V pozdé&jSim véku nebylo pediatrem doporuceno
zadné dalsi vySetieni. Odborniky (rana pécée, psycholog, psychiatr) vyhledala sama.
Podezieni, Ze se jedna o autismus, vyslovila jako prvni psychiatricka, ktera matce dale

doporucila navstévu APLY Praha.

Rodina ¢. 2

Stanoveni diagnézy u Marticky bylo mnohem slozitéjSi. Matka (Marie) popsala
opozdény vyvoj dcery ve v8ech oblastech. Ani vtomto pfipadé to nebyl pediatr, ale
sama matka, kdo vyhledal odbornou pomoc. V patnacti mésicich byla dévcatku
diagnostikovana détska mozkova obrna, pozdéji lehka mozkova disfunkce. Dle matky
psycholog vyslovil dobré prognézy. Zpétné Marie nechape, jak je mozné, Ze poruchu
autistického spektra u MartiCky nebyl nikdo z odbornikd schopen tak dlouho spravné
pojmenovat, i kdyZ jeji projevy byly vice nez patrné. Kone¢na diagndza byla vyslovena

az v deseti letech, kdy matce doporucil neurolog navstévu APLY Praha.

Rodina ¢. 3

Evicka se narodila jako zdravé dité. V 8. mésici prodélala operaci cévniho utvaru na
hlaviéce. Boj o Zivot dévCatko prezilo s téZkymi trvalymi nasledky. Jak matka dale
uvedla, ve dvou letech bylo jasné, Ze progndzy nejsou dobré. Konecna diagnéza byla

vyslovena po tydennim pobytu na psychiatrickém oddéleni v Motole — nizkofunkéni
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autismus s hlubokou mentalni retardaci v necelych tfech letech. Divenka je
hypotonicka, hyperaktivni, tupozraka, strabisticka, spasticka, po operaci hlavy

a dysplazii v obou ky¢lich.

Elena vzpominala na tydenni pobyt v Motole, kde byla Evi¢ka z divodu vySetfeni.
Matka popsala pobyt jako nesnesitelny, uvedla, Ze , byla vySetfovana spiSe ona nez

dcera“.

Shrnuti zjisténych informaci o stanoveni diagnézy ditéte je dobfe patrné z tabulky
(tab. 4)

Tabulka 4: Stanoveni diagnézy ditéte

Doporuceni
Dité Vék stanoveni dg oL Stanoveni dg
vysetreni
Adamek 3 roky psychiatr APLA Praha
Marticka 10 let neurolog APLA Praha
Evicka 3 roky pediatr psychiatrické
oddéleni v Motole

8.2.1 Rana péce

Rodina ¢. 1

Anna popsala spolupraci s touto instituci jako velmi dobrou. Dostala zde cenné rady
a informace pfedevSim v moznostech vyuziti dalSich poradenskych sluzeb. Rana péce
fungovala pod zastitou charity v okresnim mésté.

Rodina €. 2

Marie sluzby rané péce nevyuzivala. Jako zasadni zlom, kdy zaCala feSit dcefin
opozdény vyvoj, uvedla doporuéeni logopedky, ktera navrhla vysetfeni (vada feci).
Matce dale doporucgila spolupraci s MS pro déti s vadami fe&i v Brné.

Rodina ¢. 3

Elena uvedla, Zze pracovnice rané péce se do rodiny dostavily b&éhem C&tyf let, béhem

kterych zadala o navstévu, pouze dvakrat. O konkrétni pomoci se nezminila.
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8.2.2 SPC, PPP

Ukoly t&chto instituci byly zminény v kap. 3.1.2 a 3.1.3. Jak plnily svoji funkci v pfipadé
téchto déti?

Dité ¢. 1

Anna zaCala s Adamkem dochazet do SPC po stanoveni diagnézy. Specialni
pedagozka vypracovala plan, jakym zpusobem chlapce ucit zakladnim dovednostem,
pracovala s ditétem a zaroven tak ukazala matce, jakym zplsobem jednotlivé Cinnosti
procvi¢ovat, coz matka zpétné vyhodnotila jako velmi pfinosné pro ni i pro dité. SPC
dale Adamkovi doporugilo asistenta do MS a ZS a navrhlo matce dal$i vySetfeni
a spolupraci s APLOU Praha a APLOU Jihlava. Poté specialni pedagozka SPC plynule
navazala na vySetfeni v APLE a pokraCovala v tésnéjSim vedeni ditéte, matky

a pozdéji i asistentky pedagoga. Dvakrat v roce navstévovala matefskou Skolu, kde byl

Adamek integrovan. Anna celkové hodnotila vzajemnou spolupraci velmi dobfe.

Dité €. 2

Jak bude blize popsano v nasledujici €asti, Marticka na doporu€eni logopedky
dojizdéla do matefské Skoly pro déti s vadami feci v Brné. Marie popisovala uroven
spoluprace se SPC a PPP jako velmi dobrou. Jak jsem jiz uvedla v kapitole 5.2,
plavodni diagnézy (LMD, DMO, vada feci) byly mylné, nicméné snaha téchto zafizeni
byla dle matky velikd a dév¢atko i diky této pomoci pracovalo dobfe a rozvijelo se. SPC
a PPP doporucovalo postupy v praci s MartiCkou, vyhodnocovaly vysledky. JelikoZ obé
instituce spadaly pod toto Skolské =zafizeni, byla zde mozZnost spoluprace
s pedagogem, rodi¢e byli pravidelné informovani. Marie zpé&tné hodnotila spolupraci
jako velmi dobrou, nékolikrat zminila profesionalni pfistup SPC a PPP, zajem a ochotu

pomoci pfi FeSeni aktualnich problému.

Dité ¢. 3

Elena v rozhovoru uvedla, zZe navstivila SPC pouze jednou, a to v zalezitosti potvrzeni
dochazky do stacionare. Matka byla pfi rozhovoru zpétné z tohoto jednani rozhofcena.

Ackoli se navstévy matky ucCastnila feditelka, zastupkyné, psycholozka a specialni
pedagozka, zadna ze zaméstnancli SPC nebyla schopna doporuéit vhodné zafizeni
a postupy. S kombinovanym postizenim typu hluboké mentalni retardace s autismem

se podle Eleny doposud nesetkaly. V rozhovoru dale uvedla, Zze zaméstnankyné SPC
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vyuCovala a zaskolovala spiSe ona. Pracovnice SPC matce doporucily knihy o autismu
(s touto literaturou se Elena v pribéhu let seznamovala. Jak sama uvedla, v Zzadné se
nedozvédéla nic o pfipadech podobnych Evi¢ce). Matka dale uvedla, Ze citila ze strany
SPC nezajem o pfijeti Evicky do pfislusné skoly. Jeji tudeni ji SPC vzapéti pisemnou

formou potvrdilo.

8.2.3 APLA

Na tuto organizaci zabyvajici se osobami s poruchou autistického spektra, kterou jsem
blize pfedstavila v kap. 3.1.4, se obraci velka ¢ast rodi€d. APLU doporucuje vétSina
odbornik(, kterym by tento pojem v dnesni dobé jiz nemél byt neznamy. Zajimalo mé,
zda v pfipadech Adamka, Marticky a Evicky matky vyuZily sluzby tohoto obanského

sdruzeni.

Vzajemna spoluprace byla kratce zminéna jiz v kapitole stanoveni diagnézy, kdy hrala

APLA Praha v prvnich dvou pfipadech zasadni roli.

Dité €. 1

Anna popisovala navstévu APLY Praha se svym synem v jeho tfech letech. Zde bylo
dité diagnostikovano, nasledné s odborniky spole¢né rozebrali Adamkovu diagnézu,
matka byla s postizenim a moznostmi chlapcova dalSiho vyvoje a vzdélavani

podrobné seznamena. Pro Adamka byl sestaven plan prace, se kterym dale pracovalo

pfislusné SPC, ucitelé a asistent pedagoga.

DalSi navstévu APLY Praha s Adamkem absolvovala po osmi letech. Dlouhy €asovy
usek mezi jednotlivymi navstévami Anna vysvétlovala tim, Zze spoluprace se SPC byla
na velmi dobré urovni, Adamek pracoval bez vétSich vychovnych a vzdélavacich
probléml. Jeho stav se vSak s nastupem puberty dramaticky zhorSil a Anna opét
nasim rozhovorem, bylo doporuCeno chlapcovo prefazeni do klidnéjSiho prostredi,
vyrazné zjednodusSeni planu prace a prizplsobeni vyuky chlapcovu aktualnimu stavu.
Matka uvedla, Zze byla se spolupraci vzdy velmi spokojena, zminila vSak dlouhou

¢ekaci dobu a vysokeé finanéni naklady za konzultaci a vySetreni.

Zminila napf. nabizeny détsky tabor, ktery si pravé zfinanénich ddvodd nemohla

dovolit.

44



Anna zminila také spolupraci s APLOU Jihlava, diky které méla mj. moznost
navstévovat ruzné kurzy, seminare, zvlasté v pocatcich, kdy se s poruchami

autistického spektra seznamovala.

Dité ¢. 2

Marie vyhledala pomoc APLY Praha v podstaté sama, po navstévé neurologa, ktery
okrajové poruchu autistického spektra zminil (jak bylo jiz Ffe€eno, do deseti let
podezieni na PAS nevyslovil zadny z odbornikd). Marie popisovala navstévu této
instituce jako velmi pfinosnou. Zde byla MartiCka kone¢né spravné diagnostikovana,

byly doporuéeny dalsi vychovné a vzdélavaci postupy a asistent pedagoga. Obéma

rodiélim se po deseti letech ulevilo. Problém byl pojmenovan.

Po této zasadni navstévé matka s MartiCkou dale spolupracovala s koordinatorkou
APLY Jihlava a v pozdéjSich letech i APLOU v Brné. Marie popsala vzajemnou

spolupraci na velmi dobré Urovni, také ona vSak zminila finan¢ni stranku véci.

Dité €. 3

Elena nejprve popsala APLU jako organizaci, kterou ,zajimaji jen déti s postiZzenim jako
kSeft a jeSté ke vSemu ti autici co jsou Sikovni a nadani, jako jsou déti s aspergrem.
Pro ty existuji krouzky, vylety, maji pro né asistenty atd. Ne pro ty, co mam bohuZzel ja.
Nam fikaji, Zze pro nade déti nejsou lidi ani penize®.

Pozdéji popisovala svoji spolupraci ponékud smiflivéji. APLA rodiné poskytuje sluzby
pfedevS8im v oblasti zajiStovani asistence, a to jiz 10 let. Za tu dobu rodinou prosly
desitky asistentll. Elena v rozhovoru dale popisovala, jak kazdého musela uvést do
problematiky, zaskolovala, vysvétlovala. V okamziku, kdy si asistenti naro¢nou péci o
Evicku zazili a osvaijili, zpravidla z riznych duvodl odesli. A Elena musi za¢inat znovu.
V souCasné dobé plati 3 asistenty mési¢né, a to diky finanéni pomoci, kterou ji
poskytuji nadace. Elena dale uvedla, Ze volnoCasové aktivity, jsou pro Evicku

a podobné téZce postizené déti APLA neposkytuje. Letni tabory jsou pro rodinu

financné nedostupné (sazebnik jednotlivych sluzeb na webovych strankach).

Vyuziti instituci v praci s détmi shrnuje tabulka (tab. 5).
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Tabulka 5: Vyuziti instituci

Dité Rana péce SPC PPP APLA Spoluprace
Adamek ano ano ano ano velmi dobra
Marticka ne ano ano ano velmi dobra

Evicka ano ano ne ano Spatna

8.3 Skolska zafizeni

Treti okruh prace se tyka jednotlivych Skolskych zafizeni, ktera déti navstévovaly.
Otazky se dale zamé&fuji na ucelnost poradenskych zafizeni, pfijeti a za¢lenéni déti na
jmenovanych typech Skol, ochotu a spolupraci pedagogickych pracovnikd. A zpétné

vyhodnoceni zkusenosti vzajemné spoluprace.

8.3.1 Materska skola

Specialni pfedskolni program pro déti s PAS existuje v nékolika zafizenich ve vétSich
méstech Ceské republiky. Nékteré déti jsou integrovany mezi déti s jinym handicapem,

nékteré v bézném typu materské Skoly (3.2.1).
Vstup do kolektivu je pro zdravé dité zlomem v jeho dosavadnim, poklidném zivoté.

Pro dité s postizenim a jeho rodie nastava obdobi vyhledavani vhodného zafizeni

a feseni novych problémd.

Rodina ¢. 1

Adamek nastoupil do bézné mateiské Skoly ve tfech letech. Anna popisovala prvni
tydny za nezvladatelné, chlapec byl vSak kratce po nastupu diagnostikovan
a na doporuéeni SPC byla Adamkovi pfidélena asistentka. Reditelka MS i ugitelky
reagovaly dobfe, snazily se ziskat o tomto postiZzeni co nejvice informaci. Zasadni bylo
pro v8echny doporuceni APLA zaloZzené na principech prace s lidmi s autismem
z hlediska TEACCH programu. Jednalo se o oblast individualniho pfistupu, struktury

prostfedi a vizualni podpory. Z tohoto doporuceni pak vychazelo SPC i matefska skola.
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Matka dale popisovala spolupraci se SPC, kam s Adamkem a jeho asistentkou kazdy
mésic spole¢né dochazeli, procvi€ovali nau¢ené dovednosti a domlouvali se na dalSich

postupech. Specialni pedagozka pfislusnou MS dvakrat roéné navétévovala.

Anna ma s integraci v matefské Skole dobrou zkusenost, uvedla, Ze spoluprace mezi

v8emi subjekty (rodina, MS, SPC) byla na velmi dobré trovni.

Rodina €. 2

V pfipadé Marticky, které byl diagnostikovan autismus aZz v deseti letech, bylo
doporucéeno logopedkou vzdélavani ve specialni matefské Skole pro déti s vadou feci.
Toto zafizeni bylo od mista bydlisté vzdaleno 100 km. Marie popisovala prvni mésice
jako velmi dramatické, dévéatko muselo pres tyden zUstat na internaté. Odlouceni od
rodiny zvladala velmi Spatné, trpéla nechutenstvim, nespavosti, ¢asto plakala. Zlom
nastal po necelych &tyfech mésicich, kdy uz rodi€e pfemysleli o bézné matefské Skole
v misté bydlisté.

V tomto zafizeni fungovalo i SPC a PPP Matka vyhodnotila spolupraci jako velmi
dobrou. MartiCce se dostavalo individualniho pfistupu, rodina byla o jejim vyvoji
a pokrocich pravidelné informovana. Na cesté ji doprovazeli rodiCe nebo prarodice. Po
prekonani prvnich mésict dévéatko novému prostiedi pfivyklo a i pfes odlouceni od

rodiny bylo spokojené.

Rodina ¢. 3

Na otazku, jaky typ matefské Skoly Evicka navstévovala, mi matka odpovédéla, Ze
dceru v zadné MS nechtély pfijmout z divodu t&Zkého kombinovaného postizeni
a narocnosti péce. Elena se informovala na mnoha mistech. Prijeti dévCatka dané
zarizeni zamitlo ihned nebo po prvni navstévé matky s dcerou. Evi¢ku nakonec pfijala
Skola zfizovana APLA , a to v obdobi od jejich 4 do 5 let. PéCe byla zajiSténa na
2,5 hodiny, Elena popisovala zdlouhavé pfipravy na cestu do i ze zafizeni. Doba
pobytu Evicky byla pro matku pfilis kratka, vétSinu Casu travila balenim a na cestach.

Jako jediné pozitivni zminila, Ze si mohla béhem c&asu pobytu dcery vyridit

Matka uvedla, zZe v této dobé (do 8 let) se Evicka pouze plazila, vSe nicila, bylo nutné ji

nékolikrat za den pfebalit.

Od 5 let je Evicka umisténa ve stacionafri (Diakonie) mezi pfevazné lezicimi détmi.
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Shrnuti

1. V prvnim pfipadé bylo dité integrovano v bézné matefské Skole, od stanoveni
diagnézy pracovalo s asistentkou pedagoga. Matka byla stouto MS a vzajemnou

spolupraci spokojena.

2. Ve druhém piipadé dité navstévovalo MS pro déti s vadou fedi, ktera byla mimo
domov. Matka ocenila specialni pfistup, vzajemnou komunikaci a spolupraci za velmi

dobrou.

3. V pfipadé Evicky matka nenasla vhodny typ MS, kde by byla zajisténa predskolni
pécCe. Prijala proto nabidku APLY umistit dceru alespofi na 2,5 hodiny denné.
Z odpovédi matky bylo zfejmé, ze byly zajistény pouze zakladni potfeby ditéte a jeho

ochrana. Pro individualni péci nemélo dané zafizeni ani matka finanéni prostredky.

8.3.2 Zakladni Skola

Jak jsem jiz uvedla v teoretické ¢asti (3.2.2), déti s PAS se mohou vzdélavat ve
specialnich 8kolach nebo na béznych zakladnich skolach, zalezi na mife postizeni, na
vhodném doporuceni poradenskym zafizenim ¢&i SPC, ale i napf. na dostupnosti Skoly
mistu bydlisté. Volba vhodného typu Skoly proto byva velmi slozita, je tfeba zvazit

celou fadu faktord.

Rodina ¢. 1

V pfipadé Adamka bylo dle matky rozhodovani o vhodném typu Skoly tézké. Chlapec
v MS zvladal predskolni dovednosti dobie, v nékterych oblastech pfimo vynikal. Rodige
méli z Adamka radost a doufali, zvlasté otec, ze bézny typ zakladni Skoly zvladne.
Anna mohla nabizené moznosti a varianty pravidelné konzultovat pfedevsim se SPC,
které mélo na jeji konec¢né rozhodnuti nejzasadnéjsi vliv. SPC také doporucilo

asistenta pedagoga.
Adamek dochazel do 6. ro¢niku do specialni tfidy, ktera sidlila na bézné zakladni Skole
v misté bydlisté a byla odlou¢enym pracovistém specialni Skoly.

Anna v rozhovoru dale uvedla, Zze vhodné viazeni do specialni tfidy se ukazalo hned
v prvnich mésicich Skolni dochazky. Adamek chodil od zaatku do Skoly rad, ucivo
zvladal velmi dobre. Spatné v8ak snasel sebemensi neuspéch, hlasité plakal, nafikal,

ve vy$8ich roénicich se vztekal. Casto odpogival.
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Anna v rozhovoru dale uvedla, ze méla celych Sest let moznost kazdodenni konzultace
s asistentkou, pfipadné ucitelkou. Spoluprace se SPC vSak v téchto letech fungovala
minimalné. Zaroven ale dodala, ze Adamek uc¢ebni osnovy zvladal dobie, do 6. ro¢niku
nebyly feSeny Zzadné zasadni vychovné C&i vzdélavaci problémy. Sedmiclenny kolektiv
déti ho akceptoval a zapojoval do spole¢nych aktivit. V malém kolektivu mél chlapec

klid na praci i odpocinek, prostor tfidy byl pfizpusoben jeho potfebam.

Anna popisovala tuto malou tfidu jako rodinné prostfedi. Vadila ji vSak vyClenénost od
ostatnich zaku. Tfida nebyla do akci zakladni Skoly pfili§ zapojovana, obCas dojizdéla

do své, specialni, na rlizna kulturni pfedstaveni, soutéze, na plavecky vycvik apod.

Od 6. ro¢niku se Adamkovo chovani a pfistup k ucivu i spoluzakim zacal vyrazné
zhor$ovat, jeho zajmy se ustalily na dvou oblastech. Matka uvedla, Ze s chlapcem stale
Castéji navstévovala psychiatra, zkousela nova zafizeni. Adamkovi byla ¢asto ménéna
medikace. Dlouha Cekaci doba a vySe poplatku za vySetfeni Anné branily v dalsi
navstévé APLY Praha. Z vypravéni matky jsem pochopila, Ze tuto variantu v podstaté

ani nezvazovala, byla ji doporu€ena tfidni ucitelkou a SPC.

Na tomto misté bych rada zminila zménu v matciné chovani pfi naSem rozhovoru.
Odpovidala zmatengji, nemohla si pfesné vzpomenout na divody, pro€ ji samotnou
nenapadlo tuto organizaci kontaktovat. Adamek do 6. ro¢niku ve Skole pracoval velmi
dobfe, bylo vSak tfeba fesit problémy s chovanim na vefejnosti i v domacim prostiedi,
problémy s pomocovanim, s nespavosti apod. Z jejiho vypravéni bylo patrné, ze se
postupem c&asu dostavila Unava a vyCerpani, zvlasté v poslednich letech, kdy

u Adamka doSlo k vyraznému poklesu intelektu, jeho stav se zhorsil.

Anna popisovala navstévu APLY Praha jako pfinosnou pfedevsim v oblasti vzdélavani,
kdy bylo doporuéeno maximalni snizeni uciva a kladen dlraz na zakladni
sebeobsluzné dovednosti. Adamkovi byla opét upravena medikace. Anna uvedla, Ze
doporucéeni APLY a Adamkova psychiatra byla v této oblasti rozdilna a sama jiz nebyla

schopna rozlisit, ktera varianta je spravna.

V tomto Skolnim roce je Adamek zakem 8. ro¢niku. Pracuje s asistentkou pedagoga
v prostoru oddéleném paravanem, bylo tfeba vratit se ke struktufe a vizualizaci. Ve

vétsiné predmétl pracuje podle individualniho planu.

Vzhledem k jeho problémovému chovani a ¢astym vykyvim nalady je od nového
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kterého bude jeho vyuka dale pokragovat. Skola se snazila a snazi hledat jiné moznosti
vyuky i prostifedi, s matkou jednotlivé kroky konzultuje.

Z odpovédi na otazku kvality spoluprace instituci (SPC, APLA, ZS) jsem pochopila, Ze
letech pracoval chlapec bez problému, proto pomoc téchto instituci sama nevyhledala.
Uvedla dale, Ze doslo k pochybeni z jeji strany. Nebyla schopna sama vyhodnotit, kdy,

koho a o co pozadat (vySetfeni, navstéva SPC...).

Spolupraci se specialni Skolou Anna hodnotila celkové jako velmi dobrou. Ocenila
kazdodenni informovanost o pribéhu vyu€ovani, o stavu ditéte. Dale pak specialni
pfistup pedagogu, zajem o toto postizeni a jejich dalSi sebevzdélavani v této oblasti,
vstficné jednani ze strany pedagogickych pracovnikd i vedeni Skoly. Do 6. roéniku

Adamek dochazel do Skoly v misté bydlisté, coz byla dalsi vyhoda.

Ke zruSeni této tfidy doSlo v ¢ase, kdy se zacal zhorSovat Adamkuiv stav. Mezi
negativy byla tato nepfijemna zkuSenost prvni, kterou matka jmenovala. Anna
popisovala zménu vedeni zakladni Skoly, novy feditel pfiSel s navrhem zaloZeni vlastni
specialni tfidy spadajici pod mistni zakladni Skolu. Nastal nepfijemny boj o déti,
kterému Anna pfili§ nerozuméla, stéZovala si na Spatnou informovanost ze strany
vedeni obou Skol. Nakonec se rozhodla pro specialni Skolu s moznosti kazdodenniho
dojizdéni. V novém prostfedi matce chybi zejména télocvicna. Jako dalsi uvedla
dochazeni do Skolni jidelny na obédy do jiné budovy, které Adamek nezvlada (utika).
Z hygienickych divodi mu $kola obédy jinym zpusobem nemuze zajistit. | kdyz Anna
uvedla, Ze se pro specialni Skolu rozhodla sama, vadi ji dojizdéni a finanéni Castka

vynaloZena za dopravu.

Rodina €. 2

Zakladni 8kolni dochazka byla MartiCce odloZzena o dva roky, poté nastoupila do
1. roéniku v zafizeni, které navstévovala doposud (MS a ZS pro déti s vadami Fedi).
Matka v rozhovoru popsala vyborny pfistup pedagoga, SPC a psycholozky. Jelikoz
MartiCka zvladala uc€ivo velmi dobfe, ve 2. roCniku S$kolni psycholozka navrhla

pfefazeni na béZznou zakladni Skolu v misté bydlisté.
Dale Marie popisovala pfestup na zakladni Skolu, ktery znamenal pro Marti¢ku

velikou zménu. Nové prostfedi nezvladala pfili§ dobfe, do kolektivu se zapojovala
téZko. Marie se situaci rozhodla feSit sama a na doporuceni neurologa navstivila

s dcerou APLU Praha. Problém byl koneCné& pojmenovan, byly navrzeny dalSi
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vychovné a vzdélavaci postupy, Marti¢ka dostala doporu€eni na asistenta pedagoga.

Zde byla také matce doporucena dalsi spoluprace s APLOU Jihlava.

V rozhovoru Marie dale popisovala velikou ulevu, zaroven v3ak i nové problémy, které
se brzy dostavily. Asistentka byla zakladni Skolou umoznéna, Marticka vSdak musela
prejit do jiné tfidy, kde asistentka pracovala s nevidomym chlapcem. Pro divku to
znamenalo pfili§ mnoho zmén, novy kolektiv ji navic nepfijal dobfe, brzy se objevila
Sikana, ktera ji provazela v podstaté celou Skolni dochazku. Matka v rozhovoru uvedia,
Z2e do Skoly dochazela minimalné jedenkrat tydné fesit aktualni problémy. Na prvnim
stupni ucitelka situaci pfili§ nezvladala, MartiCku se snazila zaclefiovat do kolektivu,
zaméstnavat, Sikanu vSak nedokazala feSit adekvatnim zplisobem. Matéin navrh na

vySetfeni v PPP nereagovala, Marie opét vyhledala pomoc sama.

Asistentka pedagoga pracovala s divkou dobfe. K problémim dochazelo ve chvilich
jeji nepfitomnosti. MartiCce byl vytvofen spolu s koordinatorkou APLY Jihlava
individualni vzdélavaci plan. | toto byl vSak divod Sikany ostatnich spoluzaku.

Nechapali, pro€ ma ulevy.

Marie dale popisovala slozitou situaci na druhém stupni, kdy se zvysil pocet
vyucujicich. Zajem pedagogl o toto postizeni byl minimalni. Marie se snazila zajistit
diky koordinatorce pfednasku o poruchach autistického spektra. Zacastnili se pouze
dva pedagogové, a to feditel Skoly a vychovna poradkyné. Neinformovani pedagogové
vytvareli Marti¢ce individualni vzdélavaci plan, vétsina vSak podstatu postizeni neznala
nebo nebrala v uvahu, neulevovala. BohuZel nebyl akceptovan ani navrh psychologa

na jiny vzdélavaci program.

Na druhém stupni se problémy prohlubovaly, Sikana vyostfovala, Skola problémy
nefeSila adekvatnim zpusobem. Divce pomahali dva spoluzaci, zvlasté v 8.
a 9. ro¢niku, kdy doslo ke zméné asistentky. Nova asistentka o tomto postiZzeni neméla
pfili§ mnoho informaci. Nevédéla, jakym zpusobem s Marti¢kou pracovat. Ve vysSich
ro¢nicich se Sikana vyostfila natolik, ze bylo nutné konzultovat chovani spoluzaku
s jejich rodiCi. Toto sezeni popsala Marie jako zdrcujici, rodie dali jasné najevo
nesouhlas s viazenim jeji dcery do b&zné tiidy. Sikanu ze strany svych déti si timto
tvrzenim omluvili a situaci v podstaté nefeSili. Pfes vSechny problémy Marticka

zakladni devitiletou Skolni dochazku dokondila na misti zakladni Skole.

Na otazku jaka pozitiva vidéla Marie v integraci Marticky, odpovédéla hned nékolik
ddvodu. V prvni fadé to byla Skola v misté bydlisté, dale moznost asistenta pedagoga.

Pfes veSkeré problémy Marie uvedla i pfinos pro zdravé spoluzaky a ucitele.
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Spolupraci se Skolou hodnotila jako dobrou, zvlasté s vedenim Skoly a vychovnou
poradkyni, kterd Marticce vé&novala minimalné hodinu tydné. Vychovné a vzdélavaci
problémy byly konzultovany s koordinatorkou APLY Jihlava, ktera do Skoly dojizdéla.
Problém vidéla spiSe v jednotlivych vyulujicich, v jejich pfistupu a nezajmu fesit
problémy z oblasti vychovné i vzdélavaci. A dale v chovani spoluzaku, ktefi MartiCku

vétsinou nepfijali a chovali se k ni hrubé.

Rodina ¢. 3

Jak matka uvedla jiz v pfedchazejici odpovédi, Evicka od 5 let dochazi do denniho

stacionare. V sou€asné dobé je zde jiz 7. rok.

V této tfidé pracuje specialni pedagog a jeden asistent. Kromé Evi¢ky je zde dalSich
6 lezicich déti. Elena v rozhovoru vyjadfovala pfevazné svoji nespokojenost s péci
o dceru. Na vychazku se dostane pouze v pfipadé, Ze ma asistent této tfidy ¢as, coz
pfedstavuje asi 2 hodiny tydné. Pokud by pro Evi¢ku chtéla osobniho asistenta, musela
by mési¢né zajistit dalSich 20 000,- KE. Elena se domniva, Ze se Evitka za celou dobu
dochazky nic nenaucila. Funkci pedagogl vidéla spiSe v zajiSténi bezpecnosti

a zakladnich hygienickych a stravovacich navyku.

Uvedla, Ze dfive byla Evicka vétSinu €asu v klecovém luzku. Elena se o vyuzivani
klecového luzka zminila v nadaci, ktera ji pomahala zajistit pro dceru specialni sedacku
(65 000,- KE). Ta provedla v daném zafizeni kontrolu, pfi které klecové luzko ve tfidé
nebylo. Elena dale popisovala, co po této kontrole nasledovalo. Byla oznagena za
Jharfku a cvoka®, méla velky problém dceru v zafizeni udrzet. Z této udalosti se

nemohla dlouho vzpamatovat.

Na otazku, jaka vidi pozitiva v daném typu zafizeni, zminila pouze jeji dostupnost

k mistu bydlisté.

8.3.3 Stredni Skola
Dalsi vzdélavani po ukonceni zakladni Skoly se tyka pouze Marticky, nejstarSi ze v8ech
oslovenych, divky s nejleh¢i formou postizeni.

V teoretické Casti jsem citovala z knihy K. Thorové (2006), ktera upozornuje na
pfedpoklad rozumovych schopnosti zaka a také na schopnost osvojeni uciva. Dale

ovdem dopliuje, ze pfi pfijimacich &i zavére€nych zkouskach je tfeba charakterizovat
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ta oslabeni, ktera by mohla zapficinit dil¢i nebo celkové selhani. V tomto pfipadé

navrhuje SPC pfizplsobeni podminek tak, aby mélo dité moznost uspét.

Toto téma bylo pro matku velmi citlivé, problémy na stfedni Skole feSi aktualné jiz
nékolik mésica.

Marie v rozhovoru uvedla, ze moznosti dalSiho studia se rozhodovali velmi dlouho a
disledné. Divka sama projevila pfani stat se knihovnici, po navstévé Skoly a konzultaci
se SPC vyhodnotili tuto moznost jako nevyhovujici. MartiCcka si pfala studovat na
stfedni Skole, na coz rodiCe pfistoupili. Marie vSak dodava, ze psycholozka (APLA

Jihlava) od samého poc&atku maturitni obor nedoporucovala.

Marie jmenovala nékolik stfednich Skol, které s dcerou navstivili. Nakonec se spole¢né
rozhodli pro ZS a SS pro zrakové postizené v Brné. Tuto stfedni $kolu dale doporugila
i koordinatorka APLY Jihlava. Dalsi vyhodou byla mj. i moznost rozloZeni rocniku

a internat v budové 3koly, coz bylo pro rozhodovani o dal$im studiu dle matky zasadni.

Pfijimaci zkousky zvladla MartiCka velmi dobfe, v této dobé uvazovala jesté o pfestupu

na stfedni knihovnickou Skolu.

Brno znala z détskych let, cestu vlakem i trolejousem si brzy osvojila. Marie
v rozhovoru popisovala dcefiny studijni vysledky jako velmi dobré, patfila k lepSim
studentim ro¢niku. Z jejiho dalSiho vypravéni bylo zfejmé, Zze se na jejich vysledcich
vyrazné podilela. Vikendy travily pfepisovanim poznamek, doucovanim. Marticka
studovala jiz bez individualniho vzdélavaciho planu. Vztahy se spoluzaky Marie
hodnotila do 4. ro¢niku jako dobré. Kladné ohodnotila individualni pFistup

a informovanost ze strany Skoly.

Maturita

Maturitni ro¢nik byl pro Marticku i jeji rodinu, velmi téZzky. Divka se na maturitni
zkouSku s pomoci matky prabézné pfipravovala od zacatku Skolniho roku. PFipravy na
téZkou Zivotni zkouSku vSak naruSila nepfijemna udalost, ktera se stala v poloviné
Skolniho roku. Do div€ina pokoje vnikl v noci jeji spoluzak, ktery ji zaCal osahavat.

Sokovana divka ho kfikem odehnala, trauma v§ak pretrvava dodnes.

Cela situace byla feSena na internaté, ve Skole, s psychologem, za pomoci APLY Brno.
Pro Marticku byla cela udalost velmi vyCerpavajici, uzaviela se do sebe, nebyla

schopna se vyjadrfit, zvlasté kdyz pocitila neduvéru ze strany vychovatelt. Pravé
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pomoc ze strany APLY a psychologu dle Marie napomohla k zavéru, Ze si divka tuto

udalost nebyla schopna sama vymyslet.

V rozhovoru jsme pokraCovaly pfipravou na maturitni zkousku. Marie popisovala velmi
dobrou spolupraci se SPC (APLA Brno) odkud dostala Marti¢ka doporuc€eni. To bylo

zaslano CERMATU, kde bylo divce sestaveno umérné zohlednéni (3. skupina).

Byl ji umoznén notebook, slovnik a dalSi pomucky, u zkousky z matematiky byla
povolena pfitomnost asistenta (ktera ovSem dle matky nesplnila oCekavani). APLA

divce take zajistila doucovani v matematice a anglickém jazyce.

MartiCka u maturitni zkousky bohuZel neuspéla. Marie v rozhovoru uvedla, zZe jeji
dcera, ktera byla &tyfi roky svymi uciteli hodnocena jako vyborna Zzakyné, neuspéla ve
slohové praci z Ceského jazyka a v ustni zkouSce z anglického jazyka. Neuspéla
ve zkousSkach, které hodnotila Skola. Neuspéla v oblastech, které byly patfiCnymi

institucemi vyhodnoceny jako krizové a které divka nebyla schopna zvladnout.

Marie svou dceru vSak nadale podporovala a hlavni prazdniny spole¢né obétovaly
pfipravé na opravnou maturitni zkouSku. Marti¢ka chodila na douCovani anglického
jazyka. Marie zlomenym hlasem vypravéla o dalSim neuspéchu. Rodi¢e podali
odvolani na krajsky urad v Brné, ov8em 3kola divce nabizi jesté tfeti moznost opravné

zkousky na jafe tohoto roku.

V zafi 2014 MartiCka nastoupila na dvoulety u€ebni obor — textilni a odévni vyroba.
Také toto udiliété spada pod ZS a SS pro zrakové postizené, s internatem v budové
Skoly. Marie v rozhovoru popisovala dcefin denni rezim, jeji nadSeni z vysledku ve
Skole i v praktickych cCinnostech. Postupem Casu se v8ak dostavila unava, divka
prestala zvladat nastoleny denni rezim, usinala ve Skole i v dilnach, na internaté diky
unavé naruSovala fad, nestihala veCere. Jeji zdravotni stav se vyrazné zhorsil, matka
zminila Spatny ocni kontakt, bolest hlavy, nespavost a v zavéru celodenni problémy
s chlzi, Spatnou stabilitu. Marti¢ka byla pfevezena do domaci péce. VySetfeni potvrdilo
celkové vycCerpani, divka musi byt pod zvySenym dohledem, potfebuje doprovod,

ulevy.

V dobé naseho rozhovoru byla Marti¢ka ve Skole prvni tyden, na zkousku. U nékterych
pedagogll a vychovatelll ovSem jiz zazila neduvéru a nepochopeni, svlj soucasny
handicap musela prokazovat Iékafskou zpravou.

Na otazku, zda dcera podstoupi jesté jednou opravnou zkousku, Marie odpovéd zatim

neznala. Uvedla, Ze ji rodina odrazuje a podporuje v tom, co déla v sou¢asné dobé.

54



Marticka v8ak tuto zalezitost povazuje za neukonéenou, coZ pro ni znamena veliky

stres. Marie se obava tfetiho neuspéchu a nasledku z ného plynoucich.
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9 ODPOVEDI RESPONDENTU

1. Jak ovliviiuje vychova ditéte s PAS rodinu, ve které zije?

Prazkumné Setfeni prokazalo, ze dité s PAS méni zpuUsob Zivota rodiny. Jednotlivi
Clenové se s postizenim vyrovnavaji rozdilné. Péce o dité s postiZzenim je pro rodice
(v pfipadé oslovenych pfedevsim pro matky) velmi naro¢na a vyCerpavajici, rodina je
vystavena velkému stresu. Zvladnuti takovéto tézké situace a vysokych naroku
kladenych na rodinu mlze vést k upevnéni, ale i rozdéleni vztahu. V pfipadech

oslovenych respondentl zdstaly rodiny zachovany.

Vék sourozencu byl v oslovenych rodinach rozdilny. Z prlizkumu vyplynulo, Ze
s pfibyvajicim vékem mohou déti tuto rodinnou zatéz snaset hure, s danym problémem
se rodi€um neumi svéfit, chovaji se neadekvatnim zpusobem, upozorfuji na sebe.
Vékové mladsi déti se rodi€m s postizenym sourozencem snazi pomahat,

pfizplUsobuji v§ak volnoCasové aktivity pfevazné zajmim sourozence s postizenim.

Postoj a pfistup otcl k postizeni déti jsou znamy pouze z odpovédi matek. Pfistupy
vSech tfi otcl jsou podobné. Ve vSech uvedenych pfipadech otcové pfistupuji ke své
roli Zivitele zodpovédné. V oblasti spoluprace s institucemi je veSkera aktivita vyvijena

pouze ze strany matek.
Hypotéza 1: Vychova ditéte s PAS negativné ovliviiuje vztah rodi¢u ditéte, coz
v soucasné dobé velmi €asto zplUsobuje rozpad rodiny.

Vyhodnoceni: K této hypotéze se vztahuji otazky tykajici se rodin, do kterych se
narodilo dit€ s poruchou autistického spektra. Ve vSech uvedenych pfipadech

manZzelstvi pretrvava, hypotéza 1 se nepotvrdila.
Shrnuti viivu vychovy ditéte s PAS na rodinné uspofadani je patrné z tabulky (tab. 6).

Tabulka 6: Shrnuti vlivu vychovy ditéte s PAS na rodinné uspofadani

Rodina Uplna Neuplna
1 ano ne
2 ano ne
3 ano ne
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2. Byly instituce rodi¢idm napomocny pfi vychové a vzdélavani ditéte s PAS?

Kazdé z déti tazanych respondentek trpi jinym typem poruchy autistického spektra,
Skolska zafizeni se liSila. Pfedmétem pruzkumu bylo vyhodnoceni poskytovanych
sluzeb v jednotlivych Skolskych zafizenich a zajisténi potfebné péce a podpory témto

détem.

V prvnim pfipadé se jedna o specialni Skolstvi, s nimz je matka celkové spokojena.

Vyhody spatfuje v kvalifikovaném personalu, individualni pé¢i a mensim poctu déti.

Druha respondentka ocenila zajem Skoly feSit aktualni problémy, aktivita vSak
vychazela prfedevSsim od vedeni Skoly, vychovného poradce a koordinatorky APLA
Jihlava. Nepodafrilo se aktivné zapojit pedagogy ani rodi¢e spoluzaku, ackoli se matka
snazila poskytnout o daném postizeni potfebné informace. Spoluzaci divku nepfijali,

objevila se Sikana, kterou $kola neuméla fesit.

Vzhledem k zavaznosti postizeni ditéte 3. respondentky pfijal do péce az stacionafr, do
kterého matka Evicku denné dopravuje. S péci o dceru neni spokojena, jakékoli
upozornéni na zlepSeni péce zplsobilo matce pokazdé problémy. Asistencni sluzbu
ajeji financovani si zajistuje rodina sama, dale pfedev8im s pomoci neziskovych

organizaci.

ZkuSenost se stfedni Skolou méla pouze 2. respondentka. Ackoli divka studovala

dobfe, u maturity i pfes doporuceni ulev v krizovych oblastech opakované neuspéla.

Oblast zajisténi odborné péce a sluzeb se dle odpovédi matek v pfipadech 1 a 2 dafilo
prozatim vzdy néjakym zpusobem fesit. V zavéru rozhovorl vSak vyplynulo, Ze obéma

dochazi sily a jsou velmi vyCerpané. Obavaji se budoucnosti svych déti s postizenim.

Shrnuti zkuSenosti se spolupraci s institucemi Ize nalézt v tabulce (tab. 7).
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Tabulka 7: ZkuSenosti se spolupraci s institucemi

Rodina Dobra spoluprace | Spatna spoluprace
1 ano ne
2 ano ne
3 ne ano

Hypotéza 2: Instituce jsou rodi€im napomocny, ale az ve chvili, kdy je rodi¢

vyhleda.

Vyhodnoceni: K této hypotéze se vztahuji otazky tykajici se spoluprace rodin
a jednotlivych instituci. Bez pomoci instituci by se rodiny s ditétem s leh¢i formou PAS
neobesli, sehraly ve vychové a vzdélavani klicovou roli. Z rozhovoru vyplynulo, Ze
uvedené instituce, se kterymi jmenované rodiny spolupracovali, si vétSinou rodiCe

vyhledali sami.

V pfipadé tézké formy kombinovaného postizeni instituce nebyly schopny rodiné

nabidnout adekvatni pomoc.

Hypotéza 2 byla potvrzena.
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ZAVER

Bakalaiska prace se zabyva rodinami déti s poruchami autistického spektra
a spolupraci rodi¢d s dostupnymi institucemi. V teoretické Casti jsou popsany poruchy
autistického spektra a vymezena zakladni triada problémovych oblasti. Druha kapitola
se vénuje rodiné s postizenym ditétem a vlivem autismu na jeji jednotlivé €leny. Treti
kapitola se zabyva siti poradenskych a Skolskych zafizeni, ktera poskytuji své sluzby

rodinam s détmi s PAS.

Prakticka Cast prace byla vedena formou kvalitativniho prizkumu. Cilem bylo
specifikovat zivot rodin déti s PAS. Vysledky Setfeni prvni Casti poukazuji na
skute¢nost, Ze toto postizeni vyrazné ovliviuje Zivot oslovenych rodin a jejich
jednotlivych ¢lenl. Rodinny Zivot se v mnoha oblastech pfizplsobuje ditéti s PAS, a to
jak ve vychové déti, tak i v manzelském souziti. Pfekvapujici bylo zejména zjisténi, Ze
v pfipadech oslovenych respondentl otcové zlstavaji se svymi rodinami, které dle
svych moznosti zabezpeduji. MUj pfedpoklad o rozpadu rodiny diky veliké zatézi

souvisejici s ditétem s PAS se tedy nepotvrdil.

V oblasti rodinného zivota mé dale zaujal pfistup zdravych sourozencl, ktery se
s pfibyvajicim vékem méni. Ackoli se rodie snazi vynahradit jim nedostatek Casu,
z rozhovord vyplynulo, Ze s nastupem puberty pfibyva vychovnych problém(, vazne
komunikace. Z hlediska instituci by méli odbornici doporucit pfislusné poradenstvi

a odbornou pomoc i pro zdravé sourozence.

Druhym cilem prace bylo zjistit, zda byly instituce napomocny pfi vychové a vzdélavani
ditéte s poruchou autistického spektra. Z prizkumného Setfeni vyplynulo, Ze potfebné
instituce si rodiCe pfevazné vyhledavali sami. S jejich sluzbami maji rozdilné
zkuSenosti. V pfipadech leh&ich forem postizeni méli rodi€e zkuSenosti pfevazné
dobré. Ve své praxi jsem se ovSem doposud nesetkala s ditétem s téZkym

kombinovanym postizenim.

Tato prace mi rozSifila obzory a utvrdila v tom, Ze oblast poruch autistického spektra je

vvvvv

instituci dostalo minimalni pomoci a informaci, na koho se obratit. Rodi¢e se vétSinou
setkavaji s nepochopenim a malym zajmem fesit problémy, bohuZzel i s nepfijemnym

jednanim. Témto rodinam je tfeba nabidnout vétSi aktivni pomoc. | kdyz je zfejmé, Ze
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stale chybi, je dulezité umét doporucit vhodna dostupna feseni.

Z uvedenych rozhovora vyplynulo, Zze zde stale chybi tésnéjsi vedeni rodi¢l, kdy a na
koho se obratit. ACkoli byly instituce napomocny, ve vétsiné pripadu vzesSla aktivita
pravé ze strany matek. Vysledky rozhovori mé proto z pohledu specialniho pedagoga
inspiruji k zamysleni nad tim, jakym zplsobem vyjit vstfic rodi¢lim, abychom jim
pomohli koordinovat spolupraci s dostupnymi institucemi. Chybi zde mezi¢lanek, ktery
by pinil funkci zprostfedkovatele, ktery by doporu€oval vhodné postupy, pravidelna
vySetfeni. Domnivam se, ze tuto funkci by mohla zajistit Skola v osobé specialniho
pedagoga, ktery by mél rodi¢e informovat o dostupnych institucich, pravidelnosti

konzultaci s odborniky, ovéfovat aktualnost udajl o ditéti s postizenim.

Ve své bakalafské praci jsem se zaméfila pfedevsim na rodiny s détmi s poruchou
autistického spektra a na zkusenosti rodi€t s péci o dité ve spolupraci s institucemi.
V navazujici praci bych se rada vénovala rozsifeni tohoto tématu o nazory ze strany

odbornikd.
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Pfiloha 1 — RODINA A INSTITUCE PECUJICI O DITE S PAS

Hlavni prizkumné otazky:

1.
2.

Splnily instituce o¢ekavani rodici?

Do jaké miry byly instituce vyuzity?

Otazky polostrukturovaného rozhovoru:

1.

2.

10.

Rodina, socialni postaveni, vzdélani, zaméstnani rodicu.

Pocet sourozencd, vék.

Dité s postizenim.

Vyvoj pfijeti faktu, Zze dité trpi PAS, vliv na rodinu. Postoj SirSi rodiny a okoli.
V kolika letech bylo va$e dité diagnostikovano? Kym?

Kterou z instituci jste vyuzili jako prvni? (RP, PPP, SPC)

Jak fungovala va$e spoluprace s SPC, PPP?

Vyuzili jste nékdy spoluprace APLY? Do jaké miry?

Jaky typ MS vase dit& navstévovalo?

a) Jak probihalo pfijeti vaseho ditéte?

b) Jak probihala spoluprace mezi rodici, feditelem MS, poradenskym zafizenim?
¢) Byla vam nabidnuta pomoc asistenta?

d) Byla dostate¢na informovanost ucitelek o PAS a praci s t&mito détmi?
e) Jaka je vase zkusenost s integraci v MS?

Jste zpétné spokojeni s viazenim do typu Skoly, kterou vase dité navstévuje

(navstévovalo)?

a) Kdo predevsim ovlivnil vase rozhodnuti o vfazeni do daného typu Skoly?
b) Byla vam nabidnuta moznost asistenta pedagoga?

c) Fungovala spoluprace mezi poradenskym zafizenim (SPC, APLA) a ZS?

d) Jaka byla informovanost pedagogu o PAS? Jaky byl jejich zajem o tuto poruchu a

praci s ditétem?



e) Zhodnotte pozitiva a negativa integrace v daném zafizeni pro vas a vade dité. Jak

hodnotite spolupraci rodiny a Skoly?
11. Stfedni Skola (u jednoho z déti)

a) Jste zpétné spokojeni s viazenim do typu Skoly, kterou vase dité navstévuje

(navstévovalo)?
b) Kdo pfedevsim ovlivnil vase rozhodnuti o vifazeni do daného typu Skoly?
¢) Jak hodnotite propojenost a vzajemnou spolupraci rodiny, Skoly a instituci?
d) Jak zpétné hodnotite studium vaseho ditéte na daném typu stfedni Skoly?

12. Jak hodnotite propojenost a vzajemnou spolupraci rodiny a jednotlivych instituci?
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