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Motto: ,, Kvalita Zivota ¢lovéka s autismem nezdlezi tolik
na hloubce postizeni jako na prostredi, ve kterém
se narodil, a na tom, jak je spolecnost o autismu

informovdna * (Peeters, 1998, s. 14).

UvVoD

Béhem poslednich deseti let, kdy vychovavame syna s diagnézou détsky infantilni
autismus, jsme narazili na mnoho ptekazek, na které jsme viibec nebyli piipraveni. Jsem
piesvédCena, ze vyrovnani se s tak tizivou situaci by bylo pro nas, ale 1 pro mnohé dalsi
podobné rodiny, jednodussi a dustojné€jsi, kdybychom méli moznost ziskat komplexni
informace o postizeni naSeho ditéte, o uznavanych terapeutickych metodach, o moznostech
dopliikové 1é¢by i o progndzach. Pohybuji se v okoli nékolika rodin s ditétem s PAS,
komunikujeme spolu, pomahame si. Pfipadame si nékdy jako permonici kutajici pod velmi
tvrdym povrchem. Dostat nové metody tam, kde by mohly opravdu zacit pomahat, je tézky
ukol. Nase zkuSenost je takova, Ze u psychologa nebo psychiatra obdrzime diagnézu (nic
vic), ve Skolce nas nechtéji, specialni skola je oteviena védecky vyzkousenym praktikam,
ale pfedevsim v reklamnich prospektech, specidlné pedagogické centrum ma na nas cas

jednou za mésic.

Obsah teoretické Casti moji bakalafské prace piinasi informace o minulych i soucasnych
pfistupech k autismu, ze kterych lze lehce odvodit srovnani, S ¢im se musela rodina
vychovavajici dité s autismem vyrovnavat v minulosti a dnes. V kapitole o jednotlivych
poruchach autistického spektra nahlédneme na kazdodenni praktickou stranku péce o
postizené dité. Kapitola o riznych terapeutickych metodach pomoci lidem s autismem
odhaluje Ctyfi nejznaméjsi nebo nejpouzivanéjsi pristupy. Mou snahou bylo, abyste mezi
radky vycetli, jak jsou dobré informace k nezaplaceni a jak mize uskodit ziskavani
informaci riznych kvalit zneodbornych zdroji. Praktickou ¢ast této prace jsem
zpracovavala na zaklad¢€ polostrukturovanych rozhovort s nékolika rodic¢i. Jejim cilem je

zhodnotit informovanost téchto rodin, resp. ukazat, jak je nedostate¢na.



TEORETICKA CAST
1. MINULE A SOUCASNE PRiISTUPY K AUTISMU
1.1. Minulost

Tak jako u mnohych jinych onemocnéni a poruch nazory na autismus prosly fadou zmén.
Sami autofi v pribehu svého odborného piisobeni své nazory radikalné méni spolu

s prilivem novych informaci.

Americky psychiatr Leo Kanner byl prvnim odbornikem, ktery povazoval autistické
projevy za symptomy specifické samostatné poruchy. Tu v roce 1943 nazval asny détsky
autismus (Early Infantile Autism — EIA). Jesté ke konci Ctyficatych let zastaval stanovisko,
Ze autismus je vrozend porucha. Pozdé&ji se zacal priklanét k psychoanalytickému proudu a
pfi svém pozorovani autistickych déti se zac¢al zaméfovat na zkoumani rodici. ,, Oznacil je
za tvrdé, uspésné, chladné, sobecké, zajimajici se pouze o vlastni problémy, odmitajici
pomoc svemu diteti. Podezrival rodice, Ze se ke svému ditéti chovaji jako k predmétu
(Victor, 1983, cit. Thorova, 2006, s. 38). Za pfi¢inu vzniku autismu tedy Kanner povazoval
dlouhodobé emociondlni stradani déti, které je vysledkem sobectvi rodici. Se stejnym
nazorem vystoupila i Margaret Mahlerova, kterd tvrdi, Ze autistickd faze je bézna prvni tfi
meésice zivota kazdého, i zdravého ditéte a Ze pokud pecujici osoba neni emocionalné
vield, pak autistickd fdze nikdy nepomine. Extrémnim piikladem je pfistup amerického
détského psychiatra Bruna Bettleheima, ktery tvrdil, Ze vSichni rodice autistickych déti
maji spole¢nou touhu, a to aby jejich dit¢ neexistovalo. Bettleheim podporoval nésilné

odebirani déti od rodin a jejich vychovu v tstavnim zatizeni (Thorova, 2006).

Vysledkem psychoanalytickych interpretaci autismu byly rozvracené rodiny, kdy si rodice
vzajemné kladli za vinu potiZe ditéte. Mnohé déti byly umistény do ustavni péce, aby byly
zachranény ze zhoubného rodinného prostiedi. Vychova a vzdélani ditéte, a tudiz
zlepSovani jeho stavu, bylo odsunuto na vedlejsi kolej. Obdobi, kdy matky déti s autismem
byly obvifiovany za postizeni svych déti, se fadi k nejcernéjSim obdobim v dé&jindch
psychologie a psychiatrie. Od psychogenniho chapéni etiologie autismu se prvni odklonil
Bernard Rimland na zacatku 60. let 20. stoleti. Ten vyslovil podezieni o organickych
pti¢indch jeho vzniku (Rimland, 1964). ,, Po prostudovani veskeré literatury a empirickych
Setrenich dospéla rada odbornikii kzaveru, Ze zadna veédecky provedena studie

neprokdzala rodicium podil na vzniku autismu *“ (Vocilka, 1996, s. 9).



Ptesto rozhodné nebyly vyzkumy vySe zmiflovanych psychologl krokem zpatky, pfinesly
také bezpocet novych poznatki, které se staly v polovin€ 20. stoleti zakladnim podnétem

pro prudky rozvoj zajmu o tyto déti a jejich rodiny.

V Holandsku v roce 1954 probéhl sjezd, na kterém se feSily otazky vyzkumu autismu a
ktery byl prvni takovou akci v historii. V roce 1962 vznikla v Anglii prvni organizace
zabyvajici se problémy déti s poruchou kontaktu. (Nesnidalova, 1995). ,, Otdzkam spise
lécebnym se vénovalo napr. détské psychiatrické oddéleni Max — Plankova institutu
V Mnichove, kde poradali kursy pro sestry, pracovnice v lécebné pedagogice a péstounky
deti s tezkymi poruchami. Princip vychovné metody spocival v operantnim podminovani
zalozeném na zesilovani pomoci odmen‘ (Nesnidalova, 1995, s. 20). Operantni
podminovani a systém odmén je i dnes zékladni soucasti metody strukturovaného uceni, o

niz budu hovofit pozdéji.

1.2. Soucasnost

,,Dnes je odborniky obecné prijiman predpoklad v sirsim slova smyslu biologické etiologie
autismu — za pricinu této vyvojové poruchy je povazZovina souhra faktorii organickych
(vnéjsi negativni vlivy, zasahujici vyvijejici se CNS ditéte, nejspise v ranych stadiich
tehotenstvi) a faktorii hereditarnich, i kdyz jejich presna povaha je stile jen predmétem

hypotéz* (Rigan, Krej&itova, 2006, s. 205).

V porovnani s psychdzami je autismus stejné zdvazné onemocnéni s podobné bizarnimi a
nesrozumitelnymi projevy chovani, ovSem lisi se vyvojem nemoci, kdy na rozdil od napf.
schizofrenie se zavazZnost autistickych projevil se stafim postizeného spiSe snizuje. Diky
modernim vyzkumim bylo tedy upusténo od zafazovani autismu mezi psychdzy. Nyni je

v MKN — 10 fazen mezi pervazivni vyvojoveé poruchy (F84).

Z lékatského hlediska jde o nelécitelné postizeni. Existuje ovSem nékolik vhodnych
pfistupli, a to predevSim na terapeutické Urovni, které vice ¢i méné oslabuji nezéddouci

projevy autismu a posiluji kognitivni schopnosti téchto déti.



2. PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA A JEJICH PROBLEMOVE OBLASTI
2.1. Spole¢né znaky poruch autistického spektra

Prestoze jsou nékdy autistické projevy u ditéte patrné od nejutlejsiho veéku, nékdy dokonce
zahy po narozeni (o¢ni kontakt, prvni isméyv, ...), odhalen a diagnostikovan byva casto az
s nastupem do Skolky nebo Skoly. Rodice si pak uvédomi pfitomnost symptomu az zpétné.
V piipadé vysokofunk¢éniho autismu jsou tyto projevy lehce zaménitelné s béznymi
vykyvy v chovani batolete nebo ditéte ptredSkolniho veéku. Bezesporu tu hraje roli

podvédoma neochota ptiznat si, ze dité neni v poradku.

Soucasnd medicina nedokdze autismus IéCit. Piesto je velmi dilezitd jeho vcasna
diagnostika. Pokud je autismus u ditéte brzo rozpoznan, mohou rodice 1épe Celit bizarnim
projevim chovani svého ditéte a maji ¢as nacerpat potiebné znalosti. Budoucnost ditéte

v

s autismem tak muze v¢asnou intervenci ziskat piiznivéjsi perspektivu (Vocilka, 1996).

Tridda problémovych oblasti spolecnd pro poruchy autistického spektra je jednak socialni
interakce a socidlni chovani, jednak komunikace a do tietice predstavivost, zajmy a hra

(Thorova, 2008).

Zdravé dité se socidlnimu chovani uc¢i zdhy po narozeni, reaguje na matcin hlas a jeji vini,
navazuje ocni kontakt, usmiva se. Dité¢ s autismem disponuje mnoha vlastnimi vzorci
socialniho chovani, které jsou ale Casto v rozporu s normou a pusobi bizarné. Na jednu
stranu mize socidlni kontakty absolutné odmitat a aktivné se jim brani, na druhou stranu
navazuje kontakty vSude a s kazdym, extrémnim zpisobem zcela mimo sociadlni normu se

dotyka cizich lidi (zveda sukné a tricka, odhaluje holou kizi a chce se ji dotykat).

Za pti¢inu socialni nereaktivity, kterou zacinaji rodi¢e pozorovat mezi prvnim a druhym
rokem vé&ku ditéte, byla téméf ve vSech ptipadech, se kterymi jsem se setkala, mylné
povazovana porucha sluchu. Mohou se objevit také pfiznaky emoc¢ni plochosti, odmitani
télesného kontaktu, neschopnost se pomazlit. Neni to ale znakem typickym pro vSechny
déti s autismem, fada z nich si vybuduje k rodi¢im a blizké rodiné normalni emocni vztah.
Problémem je tu neschopnost ditéte vhodné odpovidat na emocni stav rodice, jehoz
pfi¢inou neni ani tak nedostatek citl ditéte, jako spiSe to, ze dit¢ nedokdze dekoddovat

konkrétni socialni situaci.
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Spolecnym znakem déti s autismem jsou problémy s pouzitim funkéni feéi. Nikdy si podle
Vocilky (1996) neosvoji funkéni fe¢ az polovina déti. Typickym verbalnim projevem jsou
echolalie, a to reflexni echolalie (na otazku ,,Chces napit?* odpovidé ,,Chces napit?*), efekt
posledniho slova neboli nefunk¢ni bezprostfedni echolalie (na otdzku ,,Chces mléko nebo
dzus?* odpovi ,,Dzus.“, na okamzit¢ nésledujici otazku ,,ChceS dZzus nebo mléko?* odpovi
,»MIéko.“) nebo bezprostfedni echolalie s komunika¢nim vyznamem (na otdzku ,,Chce$
mléko nebo dzus?* odpovi ,,Chces mléko.”). DalSich zvlastnosti verbalniho projevu lidi
s PAS je cela fada — semiecholalie, opozdéné echolalie, frazeologismy, koprolalie, literarni

pfesnost, verbalni ritudly, verbalni rigidita atd. (Thorova, 2006).

,»Asi polovina lidi s autismem nemluvi nebo uziva slova, ale nezna jejich vyznam. ... Lidé
S autismem si velmi casto nejsou dostatecné védomi toho, Ze existuji prostiedky, jak
ovlivnit své prostiedi. Chdapani vyznamu komunikace neni u nich dostatecné vyvinuto.
Nerozumi ucelu komunikace. Slova jsou jen slova, obrdzky jsou jen obrazky, predmeéty jen
predmeéty. To, ze vSechny tyto symboly maji slouzit ke komunikaci, je musime specialnée

ucit” (Gillberg, Peetres, 1998, s. 96).

Posledni z triddy problémt je narusena schopnost imaginace. Projevuje se naptiklad tak, ze
dit¢ s autismem dava prednost hram a aktivitam, které jsou obvyklé u mladSich déti,

preferuje stereotypni ¢innosti a takové aktivity, jejichz prubé¢h i vysledek muize predvidat.

TiZze symptomatiky ma piimy vliv na kvalitu hry, radost ze hry, radost ze socialniho
kontaktu, pestrost hry, miru zapojeni ditéte a schopnost se soustfedit. Tim vyznamné
urcuje uroven celkové adaptability ditéte (nizkofunkéni, stfednéfunkéni a vysokofunkéni

autismus) (Thorova, 2006).

Ritualy a stereotypni chovani se s vékem méni. V raném détstvi je velmi Casté tfepani
rukama, toceni predméty, fazeni predméti do tfad a hdzeni véci. Veskerou spontanni

¢innosti déti s autismem prostupuje nutkavé jednani.

wJestlize se podari rozvijet komunikacni a socialni dovednosti, pak zavislost na ritudlech a
rutinach je mensi a ubyvd projevii obsesivniho chovani. Jestlize md postizeny malo
srozumitelnych podnétii, pak toto nezadouci chovani prevazuje. Cim mensi diiraz je kladen
na rozvoj socidalnich vztahii, komunikace, kognitivnich dovednosti, tim vétsi je
pravdépodobnost repetitivniho a ritudalniho chovani, které pretrvava do dospélosti.

(Jelinkova, 2000, s. 4)
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Normalni inteligenci vykazuje pouze asi 20% autistickych d¢ti, ostatni maji rizny stupent
mentalni retardace (Vocilka, 1996). Podle Richmana (2006) je velmi tézké u ditéte
s autismem dokézat, ze stanovené IQ odpovida skute¢nosti. Testy vétSinou hodnoti uroven
kognitivnich schopnosti ditéte, ale neberou v tivahu motivaci, schopnost pfizptisobovat se
novému prostfedi i lidem, generalizovat jiz diive naucené dovednosti, schopnost udrzet

pozornost. Pravé tyto faktory mohou u déti s autismem vyznamné ovlivnit vysledky testt.

., Peeters (1998) uvadi, zZe veétsina autistii (asi 60%) trpi stredni a teézkou mentalni
retardaci (nejvice autistii je v pasmu stredni mentadlni retardace), 20% vykazuje lehkou
mentalni retardaci a 20% ma prumérnou az nadprumérnou inteligenci® (Bartonova,

Bazalova, Pipekova 2007, s. 131).

2.2. Détsky autismus (¢asny infantilni autismus, Kanneriv syndrom)

Podle Ri¢ana a Krejéitové (2006) se tato porucha objevi nejpozdéji do 30 az 36 mésich
véku. Je pomérné vzacna a velmi zavazna. Cast&j§i byva u chlapcti. Starsi odhady vyskytu
hovoii o 3 — 5 détech z 10 000, nové¢jsi se pohybuji az u 15 — 30 z 10 000, coz je

zpusobeno zlepsSujici se diagnostikou, ktera odhaluje i lehké formy.

Stupen zavaznosti této poruchy se miize pohybovat od velmi mirného s malym mnozstvim
lehkych symptomii aZ po velmi tézky s velkym mnoZstvim zavaZznych symptomi. Aby
bylo mozno diagnostikovat détsky autismus, musi byt splnéna podle MKN — 10 tato
kritéria:

1. Porucha se objevi pted tfetim rokem ditéte.

2. Kuvalitativni naruseni socialni interakce — nespravné nebo nepiiméiené hodnoceni
emocnich situaci, naruSené chapani socidlniho kontextu, neschopnost nebo
narusena schopnost ¢ist, chapat a hodnotit emoce druhych lidi a socialni signaly.

3. Kuvalitativni naruseni komunikace, a to na verbalni i neverbalni Urovni —
neschopnost spravného socialniho pouziti feci 1 pfi dobré Urovni jazykovych
schopnosti, nedostatecna synchronizace a reciprocita V bézném rozhovoru,
naruSend fantazijni a socidlné napodobivd hra, nedostatek tvofivosti a
pfredstavivosti, zadny nebo naruseny projev emoci pii pfatelském zajmu cizich lidi
0 kontakt.

4. Omezené, stereotypni chovani, zajmy a aktivity — rutinni chovéni a rigidita v Siroké

Skale aspektli kazdodenniho zivota, ritudly, Ipéni na ruting, stereotypie, piehnany
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zajem o pfedméty netypické v€ku, odpor ke zménam a adaptacni potize (Thorova,
2006).

2.3. Atypicky autismus

Diagnéza atypického autismu je velmi podobnd détskému infantilnimu autismu, lisi se
v nékolika malo faktorech. Diagnostikovan nebyva pted tfetim rokem, nerovnomeérnost
vyvoje tohoto ditéte je mnohem hlubsi a vice zfetelna a nemusime nachdzet symptomy
Z celé triady problémovych oblasti tak, jako u détského autismu (Hrdlicka, Komarek,

2004).

., Nejcastéji se jednd o déti s tezkymi stupni mentdlni retardace, u nichz se s ohledem na
nizkou uroven fungovani nemohou specifické kvalitativni dysfunkce plné projevit. Podle
jinych autorti sem naopak spadaji hlavné déeti s dobrou inteligenci, ale s neuplné
vyjadirenym obrazem (tzv. autistické rysy), jejichz socidlni a komunikacni problémy jsou

zdvazné, ale ne tak hluboké jako u klasického autismu * (Riéan, Krejcitova, 2006, s. 217).

2.4. Aspergeriiv syndrom

Déti s touto poruchou mivaji na prvni pohled vyrazné¢ mensi potize s komunikaci. Plynula
feC, Cista vyslovnost a dobra slovni zasoba ve véku péti let je diagnostickym kritériem.
Mluva vSak byva zvlastni. Mimika i gestika byva omezena, velmi Spatné chapou
neverbalni a paraverbalni komunikaci. Do feCovych projevii se odrdzeji nestandardni

z4jmy a nutkani, proto byva mluva zbrklad a monotématicka.

U lidi s Aspergerovym syndromem byvaji obtize v komunikaci a socialnim chovani
v rozporu s celkové dobrym intelektem a feCovymi schopnostmi. Maji velké problémy
Snavazovanim pifiméfenych socidlnich kontaktd, nesndseji zmény, lpi na ritudlech

(Thorova, 2008).

Charakteristickym rysem lidi s touto poruchou jsou zvlastni zajmy, na kterych silné Ipi.
Umi casto zpaméti telefonni seznam nebo jizdni fad, zkoumaji funkéni i strukturdlni

detaily slozitych technickych zatizeni apod.

Lidé s Aspergerovym syndromem jsou povazovani ve svém okoli za podiviny. Zptisobuje
to pfedevsim jejich odlisny zplisob uvazovani a logika. Piestoze se jejich inteligence muze

pohybovat od podprimérmné az k nadprimérné s prvky geniality, nejveétSi pozornost
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upoutavaji pravé bizarnim chovanim a neschopnosti spravné hodnotit, navazovat a
udrzovat socialni interakce. Casto se bez zjevného divodu objevuji prvky agresivity,
zmatenosti, nutkavého chovani, perfekcionalismu. Jejich zvlastni zajmy témef nelze bez

obtizi usmérnit nebo prerusit (Boyd, 2011).

Vnéjsi projevy lidi s Aspergerovym syndromem jsou sice ¢asto zvlastni a bizarni, ale diky
jejich schopnosti komunikovat nepiisobi na okoli dojmem tak téZkého postizeni, jako to
byva u jinych poruch autistického spektra. Proto tu existuje nebezpeci podceniovani jejich
postizeni laickou vefejnosti. Kladenim vysokych naroki, které objektivné neodpovida;ji
moznostem téchto lidi, pak muze dochazet k hlubsimu sebepodcenovani a k prohloubeni

potizi (Howlin, 2005).

2.5. Détska dezintegracni porucha

., Détska dezintegracni porucha je relativne vzacna, jeji vyskyt je odhadovan na 6/100 000
(Fombonne, 2002), i kdyz pocet pripadit miize byt ve skutecnosti vyssi. Sporadicky vyskyt
poruchy prindsi totiz automaticky méné rozsirenou znalost dané problematiky mezi

diagnostiky *“ (Thorova, 2006, s. 196).

Podle kritérii MKN — 10 i DSM — IV musi byt podminkou pro diagnostiku této poruchy
zcela normalni, zdravy vyvoj ditéte minimalné do dvou let véku. Potom nastava prudky
nebo pozvolnéjsi hluboky regres vSech mentalnich funkci, ztrdta doposud ziskanych
dovednosti, vyskyt autistickych projevl chovéni, pokles inteligence, a to n¢kdy az do

.o 7w

stupné hluboké mentalni retardace, a také ztrata funk¢ni feci.

Spolu s prokazatelnou ztratou diive ziskanych dovednosti piichazeji v dobé pocatku
onemocnéni také zadvazné emocni poruchy, tzkost, neklid, drazdivost a emoc¢ni labilita

(Ri¢an, Krejéifova, 2006).

Rodic¢e déti s dezintegracni poruchou prozivaji extrémné narocné emocni situace, protoze
jejich snaha o zlepSeni stavu jejich ditéte, pouzivani mnoha zpiisobii terapii, specialnich

pfistupi a nikdy nekoncici kolob&h uceni Casto pfinasi nepfimétrené nizké vysledky.
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3. NEJCASTEJI POUZIVANE TERAPIE

Potieba ziskat co nejveétsi mnozstvi kvalitnich informaci o nemoci svoji nebo vlastniho
ditéte je jisté pfirozenou vlastnosti ¢lovéka. Pokud se jednd o vazné onemocnéni vlastniho
ditéte, je tato potieba zvlasté silna a objevuje se téméi vzapéti po sdéleni diagnozy.
Ptestoze rodice v tu chvili prochéazeji stddiem Soku a stadiem popieni, bazi po informacich.
Zpocatku mozna hledaji dikazy o chybé diagnézy, srovnavaji vlastni ptipad s ptipady
jinych déti, snazi se presvédcit okoli i sebe samotné, ze jejich dit¢ bude zase v poradku.
Pravé v téchto chvilich je nesmirn¢ dilezity vhodny, tolerantni pfistup odbornikl
k rodi¢tm, k vysvétleni vSech dulezitych i zdanlivé nepodstatnych faktord postiZeni jejich
ditéte, moznosti jeho dalSiho rozvoje, jeho uceni, a laskavé, presto pravdivé nastinéni

prognozy.

, At jiz k takovému poznani dojde brzy po narozeni ditéte nebo kdykoli pozdéji, bude jim
nepochybné ovlivnén cely rodinny Zivot. Bude nutno prebudovat soustavu hodnot, ktera
dosud Vv rodiné platila, jinak upravit denni rozvrh, jinak planovat do budoucna. A to
v§echno dohromady se projevi nepochybné jako novd, mimordadna zatez, s niz se rodice a
ostatni nejblizsi vychovatelé musi co nejdiive vyrovnat. Proto rodina postizeného ditéte
zasluhuje v tomto obdobi nejvyssiho ohledu a taktni pomoci od svého okoli* (Matéjéek,
1992, s. 57).

Ptredpokladam, Ze vyzkumna c¢ast této prace ukaze, Ze rodice k ziskavani rad a pomoci
hodné vyuZivaji internet. Z vlastni zkuSenosti i1 z rozhovorli s mnoha rodi¢i postiZenych
déti vim, Ze tento zdroj informaci je sice obsahly, ale ne pfili§ vhodny. BohuZel, za osm let,
kdy se pohybuji v okruhu lidi s poruchami autistického spektra, jsem se ani jednou
nesetkala s odbornikem, ktery by mi nabidl komplexni informace o riznych moznostech
praice s mym ditétem a rGznych druzich podpirné 1écby, pifestoze jejich nabidka na
internetu je bezbfeha. Nesetkala jsem se s tim ani v Sirokém okruhu ostatnich rodi¢t déti

s PAS, které znam.

., Stdle casto selhava podavani informaci v prvni linii péce o dite, a to u détskych lekarii, ke
kterym dite od narozeni dochazi. V radé evropskych zemi je pritom toto prvotni
informovani standardni soucasti zdravotni péce. Proto neni vyjimkou, Ze rodice ctyrletého
ditete detsky lékar ujistuje, Ze ackoli dité nemluvi a neudrzi kontakt s vrstevniky, je vilastné

V poradku a viechno casem dozene. Uz se vSak setkavame i s pediatry, kteri rodice vcas
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upozorni na odlisny vyvoj jejich ditéte a doporuci odbornou péci. V poslednich letech se
v Ceské republice pristup k informacim v oblasti PAS vyrazné zlepsil. Problémem pro
rodice zustava orientace v téchto informacich, odliseni diilezitéeho od méné podstatného,
védeckého od nevédeckého. S tim by jim méli pomoci odbornici v daném oboru* (Cadilova,

Zampachova, 2008, s. 160).

3.1. Strukturované uceni

Strukturované uceni je nejrozsifenéjsi terapeutickou metodou prace s lidmi s autismem a
také v podstaté¢ jedinou metodou, ktera se oficidlné praktikuje v Ceském specidlnim

skolstvi.

Je to technika, ktera vychazi z TEACCH programu a Loovasovy intervenéni terapie.
Zakladem obou téchto uvedenych piistupti jsou behavioralni a kognitivné — behavioralni
intervence. Metodika strukturovaného uceni je tedy postavena na teoriich uc¢eni a chovani.
Behavioralni intervence se zaméfuje predev§im na vnéjsi zménu podminek uceni a chovéani
jednotlivce, zatimco kognitivné — behaviordlni intervence je zamétfena nejen na vnéjsi
podminky chovani ¢lovéka, zménu vnéjSich podminek uceni, ale také na zménu jeho

mysleni* (Cadilova, Zampachova, 2008).

Zékladnimi principy strukturovaného uceni jsou individualni pfistup a vytvoreni struktury
jak v prostoru, tak v ¢ase. Protoze je spektrum autistickych symptomu tak rozsahlé a
V podstaté¢ neexistuji dva jedinci se stejnymi obtizemi a projevy, je velmi dileZité pii
planovani jakékoli prace s ditétem s PAS ho co nejlépe poznat a pochopit pfic¢iny jeho
chovani. Takto vytvofeny plan uceni je vysoce individualni a Sity na miru konkrétnimu
jedinci. Strukturovéani prostoru je provadéno ptedevSim upravou pracovniho mista, ale i
mist provadéni béZznych dennich Cinnosti, tzn. nejenom pracovniho stolu, ale i ostatnich
prostor domova ¢i Skoly. Struktura v Case je vizualizaci vSech €innosti. Celodenni aktivity
jsou znazornény na dennim nebo tydennim planu. Kvili problémové komunikaci a
Spatnému chapani socialnich interakci jsou ¢asto pouzivany nahradni komunikacni
systémy (napt. VOKS - vyménny obrazkovy komunikacni systém) k usnadnéni nebo ptimo
umoznéni komunikace. Tento obrazkovy systém je Casto rodi¢i pouzivan na vizualizaci
dennich ¢innosti, stejné dobie ale poslouzi fotografie, piktogramy nebo zastupné predméty

— v8e zavisi na stupni postiZzeni, Stupni mentalni retardace a na urovni kognitivnich

schopnosti.
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Velmi dulezitd je vzajemna komunikace mezi vSemi pecovateli o ¢lovéka s autismem.
Stejny zpusob prace, stejny typ vizualizace a struktury a stejny zptsob komunikace musi
byt uplatiovan doma obéma rodici 1 sourozenci, stejn¢ jako uciteli a asistenty ve Skole.
Pokud se tyto zasady nauc¢i i prarodi¢e nebo pratelé rodiny a kamarddi sourozencd,

muzeme hovofit o dokonalosti.

3.2. Son-Rise

Manzelé Kaufmanovi vytvorili v poloviné 70. let 20. stoleti program Son-Rise jako
metodu 1é¢by vlastniho syna, u kterého byl diagnostikovan autismus provazeny tézkou
mentalni retardaci. Po jejich tspéchu se tato 1é¢ebna terapie praktikuje dodnes, své
zastance ma po celém svété. Principem je snaha terapeuta proniknout do vnitiniho svéta
ditéte s autismem. Pfizplisobuje se tedy terapeut svétu ditéte, ne naopak. Kognitivné —
behavioralni terapie je postavena na opa¢ném principu, vytahnout mysl ditéte ze svého

uzavieni do naseho svéta.

Mezi zakladni principy programu Son—Rise patii:
,Joining - aktivni pfipojeni k ritualim a zvlastnim ¢innostem ditéte napf. toceni,
houpani se, zirani do prazdna, opakovani jednoho slova dokola, stavéni véci do
stejnych fad, pobihani tam a zpét, povidani si stale na jedno potad se opakujici ¢i
zvlastni téma, vydavani riznych skiekt, zvuki atd.;

- vyuzivani motivace ditéte — vhodnou motivaci se dit¢ uci, Ze pomoci tohoto
zpusobu chovani danou véc ¢i ¢innost dostane mnohem rychleji;

- uceni pomoci interaktivni hry - snazime se dit¢ néco naucit pouze v ptipadé, Ze je
interaktivni, tj. projevuje néjakym zpiisobem zajem;

- optimisticky pfistup — nedavame najevo Zzadné predsudky, nevyjadiujeme
pesimistické prognozys;

- vyuziti rodiée jako hlavniho terapeuta programu;

- vytvofeni bezpe¢ného a klidného prostiedi pro dité - je nutné vytvofit mu takové
prosttedi, ve kterém se mlZe nerusené na néco koncentrovat. Kazda rodina si proto
ve svém domé ¢i byté vyhradi jeden pokoj pro tzv. Son-Rise hernu. Tento pokoj ma
co nejméné rusivych podnétl a tudiz je zaméfena pozornost spiSe na ptitomného

terapeuta nez na véci okolo (Neubauerova, 2008).
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Jedna linie, kterou rodice specialnich déti slysi castéji nez cokoli jiného, je linie ,to je
nemozné’. ,Odbornici” nds zahrnovali prognozami jako ,zoufaly’, ,nezvratny’,
,nedosazitelny’ a ,nelécitelny’. VSechno, co jsme méli udelat, bylo uvérit temto
,odbornikiim’(coz nebyl obtizny ukol, jelikoz tito doktori méli spoustu ditkazii
podepirajicich jejich nazory) a cesta naseho syna by byla u konce. Misto toho jsme se jim
postavili, pochybovali o jejich prognézdich a chopili se piesvédceni, Ze miizeme alespor

zkusit udélat nemozné, dosahnout nedosazitelné, vylécit nelécitelné* (Kaufman, 2004, s. 8).

3.3. Terapie pevnym objetim

cey

Autorkou této metody je PhDr. Jifina Prekopova, Ceska détska psycholozka zijici v
Némecku, kterd propaguje tuto techniku po celém svéte. Inspirovala se praci americké

détské psychiatricky Marthy Welch (tzv. Holding therapy).

Zastanci této metody vEii, Ze tato terapie je Iékem na problémové chovani déti s autismem,
ale 1 déti zdravych. Zakladnim prosttedkem je objeti. Dit€ v ném vnima a proziva
ochrannou silu rodice, jeho autoritu, jistotu, sdili a ventiluje negativni pocity. Protesty a
vzpirani postupem casu zesldbnou a vymizi. Pak si dit¢ uvédomi, Ze je v bezpeci a
milovano. Dojde K uklidnéni a usmifeni. Zakladnim pravidlem je, Ze se dité¢ nesmi pustit

diiv, nez jeho negativni city odezni (Thorova, 2006).

J. Prekopova (2009) zdiraziluje pozitiva vyuziti této techniky v pfistupu k détem s PAS.
Autismus pifedstavuje velmi vaznou vztahovou poruchu. Déti velmi precitlivéle reaguji na
télesny kontakt, a proto se nedobrovolné uzaviraji do svého svéta a davaji piednost
nezivym piredmétim pied lidmi. Rodice musi dit€¢ odvadét od ritualizovanych €innosti a
stereotypl, coz se samoziejm¢ neobejde bez bouilivych vzteklych i panickych reakci
ditéte. To je chvile vhodnd pro pevné objeti a uklidiiujici promlouvani k ditéti. Rodi¢

nesmi objeti uvolnit dfiv, neZ se dité zcela uvolni a bude se citit dobfe.

., Terapie pevnym objetim je urcena pro osudové spjaté lidi, tj. pro rodice a déti (v
jakeémkoli veku) a partnery v dlouhodobém vztahu. Vékové omezeni neexistuje. Dokonce
miize dojit ke smireni s jiz zemielym clovékem (za pomoci vizualizace v naruci zvoleného
zastupce). Tim, Ze si ve vzdjemném pevném objeti dovolime ventilovat své negativni emoce
- jako hnév, vztek, zlost, ale i bolest a zklamani - davame prostor lasce, ktera nastoupi na
jejich misto. V procesu konfrontace si tak obé strany hluboce prozZiji a uvédomi sviij viastni
smutek a bolest a vziji se do bolesti druhého. Tento vhled jim umozni vzajemné porozumeéni

a usmireni. Umozni jim milovat za kazdych podminek. Terapii peviym objetim miiZe vést
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pouze vyskoleny odbornik, absolvent ctyrletého terapeutického vycviku. Tyka se to i rad,
predndsek a semindrii na toto téma. Ucast na Vikendovém semind#i nebo Cetba knih Jiviny

Prekopoveé neni dostatecnou kvalifikaci pro vedeni terapie“ (Prekopova, 2011).

Jako kazdy fenomén i terapie pevnym objetim ma své zastance i své odpurce. Zastanci jsou
nekteti rodice déti s autismem, kteti hledaji a jsou ochotni vyzkousSet jakoukoli pomoc. Z
odbornych kruhti se na stranu pevného objeti stavi napiiklad PhDr. Jaroslav Sturma, feditel
Détského centra Paprsek a predseda Ceskomoravské psychologické spoleénosti. Ostie proti
se stavi PhDr. Katefina Thorova, spoluzakladatelka sdruzeni APLA a klinicka
psycholozka, ktera povazuje tuto metodu za nasilnou a nebezpecnou (Thorova, 2011).

Doklada také vypovédi osob s autismem, ktefi se svymi rodi¢i tuto metodu podstoupili.

,, Utrpeni zpiisobené terapii objetim bylo pro mne nesnesitelné. Terapii se u mne
nedosahlo niceho. Moje zklidnéni pramenilo z vyCerpani. Ze svého zazZitku jsem
byla v takovém Soku, Ze jsem se chvili nedokdzala ani hybat, ani myslet* (Therese
Joliffe, 1992, in Thorova, 2006, s. 405)

V metodice terapie pevhym objetim jsou stanoveny jeji zakladni kroky a principy.
Hlavnim cilem je znovuobjeveni vzajemné lasky. Hlavnim prostredkem je konfrontace
vzajemnych citl, a to pfedevsim téch negativnich. Ta musi probihat takovym zpisobem,
aby byla pro druhého plné pochopitelna, tedy s pouzitim nejen slov, ale také dotekli a

neverbalni komunikace (Prekopova, 2009).

3.4. Alternativni medicina

Alternativni medicina je oblasti 1écby, ktera je oblibena predev§im mezi laickou vefejnosti.
Odbornici a védecti pracovnici se k tomuto tématu stavi znacné€ sporadicky, nékteré
mysSlenky ¢astecné toleruji (homeopatie, akupunktura, bylinné 1é¢ba), s n€kterymi zplsoby

alternativni 1é€by zasadné nesouhlasi (kineziologie, astrologie, 1é¢ivé kameny).

Nejcastéji uvadéna alternativni pojeti autismu lze zhruba shrnout do tfi oblasti:
problematika ockovani, problematika diet a problematika imunologickd. VSechny tii tyto
oblasti byly podrobeny intenzivnim védeckym experimentim (napi. Rutter, 2005;

Farrington et al., 2001), spojitost mezi nimi a etiologii autismu vSak nebyla prokazana

(Hrdlicka, 2009).
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., Stanovisko Védecké rady CLK:

Védeckd rada Ceské Iékaiské komory se na svém zasedani dne 10. zdari 2009 zabyvala
problematikou alternativnich pristupii k prevenci a léecbé deétského autismu a jinych poruch
autistického spektra. Védeckd rada CLK povazuje jakoukoli souvislost vzniku autismu s
ockovanim déti za neprokazanou. Vedecka rada dale konstatovala, Ze pro pouzivani dietni
a/nebo imunologické lécby autismu neexistuji v soucasnosti ditkazy tak, jako jsou dnes v
,mediciné zalozené na ditkazech” standardné pozadoviny pri zavadeni novych léceb*

(Tempus medicorum, 10/2009, s. 20).

Strunecka (2009) uvadi, ze v USA existuje Ustav pro vyzkum autismu (ARl — Autism

Research Institute). Ten se snazi vétSinu teorii o 1é€eni autismu prokazat védeckym

vyzkumem. Védci z ARI predpokladaji, ze oCkovani mize zplisobovat autismus zejména

kviili obsahu rtuti a hliniku ve vakcinach. Proto podporuji rizné 1écebné i preventivni

uzivani potravnich doplikui, vitaminu, minerdlu, aminokyselin a esencialnich

mastnych kyselin;

specialni diety, dietu bez lepku (GF — gluten free), bez mlécnych vyrobkii (CF —

casein free) nebo jejich kombinaci (GFCF);

odstranovani kvasinek, bakterii a plisni z traviciho traktu,

detoxikaci

terapii makrodavkami injekcné podavaného metyl-B12 (Strunecka, 2009, s. 41).

Ptes vSechna oficialni stanoviska odbornych instituci si vira v alternativni medicinu mezi
lidmi zije svym vlastnim zivotem. Z vlastni zkuSenosti vim, ze nadé&je je velmi mocna.
Osobné dnes s odstupem let vidim pozitiva i negativa. Jist¢ existuji zplsoby, jak dité
uklidnit ve vypjatych situacich a nepouzit pfitom psychofarmaka, ale byliny. Homeopatické
ptipravky, které jsme vyzkouseli, pomohly. Akupunktura pomohla. Jsou to ale vSechno
ptipady, kdy jsme pomoc vybirali logicky, po konzultaci s pediatrem nebo rodiéi, kteti uz
maji zkusenost. Neocekavali jsme uzdraveni, ale uklidnéni, zlepSeni pozornosti, pravidelné
stiidani spanku a bdéni, uvolnéni svalového napéti, snizeni vyskytu ritudlniho chovani.
Zpocatku, ve fazich odmitani, zloby, beznadéje, jsme vyzkouseli vse, na co jsme narazili. O
ruznych ¢arodé&jkach, 1écitelich, védmach i lékatich, u kterych jsme nechali statisice korun,
se tu nebudu rozepisovat, ovSem musim kriticky pfiznat, Ze i to pomohlo. Pomohlo to nam,
rodi¢tm, dostat se z krize, prohlédnout, ziskat nadhled, pochopit, Ze na§ syn ndm piinasi

mnohem vic $té€sti nez smutku.
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Je velmi mnoho alternativnich piistup k 1é€bé autismu nebo ke zkvalitnéni zivota lidi
s PAS. Rodice ziji v neustalém stresu, boji se, Ze metoda, ktera jejich dité¢ vyléci, unikne
jejich pozornosti. Boji se, ze pokud vSechno nevyzkousi, budou si to do konce Zivota
vycitat. Tyto ivahy nemaji nic spole¢ného s logikou ani s védecky ovéfenymi daty. Rodice
Vv tuto chvili logika ani véda nezajimaji, nemaji Sanci v psychickém stavu, ve kterém se
nachdzeji mnoho meésicti 1 nékolik let po sdéleni diagndzy, uvazovat realisticky a
s nadhledem. V tomto svétle je jesté nalé¢havéjsi dulezitost vEasné, odborné a komplexni

informovanosti rodicti déti s PAS o terapiich.

4. MOZNOSTI ZISKAVANI INFORMACI O TERAPIICH

Prvni podezieni, ze dité¢ se nevyviji podle normy, pravdépodobné ziska pediatr —
nepocitame-li rodi¢e. Odesila tedy dit¢ na specializované vySetfeni, a to témét vzdy
nejprve na ORL kvuli kontrole sluchu. Po zjisténi, Ze sluch je v potfddku, nastava cas
specializovanych psychologickych nebo psychiatrickych vysetfeni. Pokud méame v ruce

potvrzeni o diagnoze naSeho ditéte, mizeme zacit vyhledavat informace.

Prvni zastdvkou je vétSinou internet. Pokud zadame do vyhledavace klicové slovo
autismus, objevime weby, které provozuji ob¢anska sdruzeni a velké organizace zabyvajici
se pomoci lidem s PAS (autistik.cz, autismeurope.org, zasklem.com, apla.cz, rain-man.cz,
autismus.cz, nas.org.uk, inventura.org a dalsi) a weby zabyvajici se détmi obecné, na
kterych lze také najit mnoho informaci o PAS. Jde vétSinou o zajimavé a cenné postiehy a
zkuSenosti rodi¢il, ale nejde o védecky uzndvané poznatky (postizenedeti.cz, spuch.cz,
autismusprocit.cz, asperger.sk a mnoho dalsich). Na internetu najdeme obrovské mnozstvi

informaci, ovSem ani jednu, ktera by se tykala individualni pomoci naSemu ditéti.

Pokud maji rodie Stésti, velmi brzy narazi na informaci o existenci Specidlné
pedagogickych center, kterych pracuje v kazdém kraji n€kolik. Kazdy kraj zfizuje také
funkci koordinatora pro autismus. Tento koordinator by mél podat rodicim komplexni
informace o dostupnych terapiich, sdélit jim dokdzanou Uc¢innost téchto terapii (pokud je
znama), zkontaktovat je s odborniky, ktefi mohou jejich ditéti pomoci, domluvit navstévy
nejblizsiho specidln¢ pedagogického centra, kam mohou s ditétem dochazet na konzultace

apod.
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Ke konci této kapitoly je nutné pfipomenout, ze v obdobi po sdéleni diagnézy neprobiha
nic tak jednoduse, jak se to z vySe uvedeného textu jevi. Psychicky stav rodict je labilni.
Snazi se obihat 1¢kaie, Skoly a ufady, hledaji informace, ale jejich psychika se tomu brani,
protoze jejich védomi nevéii, ze postizeni jejich ditéte je skuteéné a trvalé. EXistuje tu
proto znac¢né riziko, Ze zpoc¢atku se radéji vrhnou na metody a techniky, které na internetu i

jinde nabizeji Gplné uzdraveni.
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VYZKUMNA CAST
5. PLAN VYZKUMU
5.1. Formulace vyzkumného problému

Jednd se o informovanost rodi¢t déti s PAS o riiznych terapiich, zptisobech edukace a
moznostech odborné pomoci béhem vychovy a vzdélavani ditéte a o psychologické
pomoci rodin¢ jako celku. Prvni ¢asti problému se jevi rozsah a obsah internetu. Ten je
nejdostupnéj$im zdrojem poznatkil, a zaroven poskytuje 1 informace, které postradaji
odbornost a nejsou podlozené zadnym védeckym vyzkumem. Nezpochybmuji svobodu
slova ani nechci na internet zavadét cenzuru. Je na kazdém z nds, jak a které informace
vyuZijeme. S tim ale souvisi druha ¢ast problému. Tou je psychicky stav rodi¢l po sdéleni
diagn6zy. Prochazeji pravé stadii Soku, popieni a smutku. V tomto stavu nemohou byt
zcela objektivni a rozhodni. Pravé proto, Zze se jedna o milované dit€¢ a velmi tézkou
diagnézu, nemohou mit ani dostatecny odstup a zdravy nadhled nad situaci. V neposledni
fad¢ tu hraje velkou roli neznalost této vyvojové poruchy. Rodice se nikdy diiv nemuseli o
poruchy autistického spektra zajimat a v okamziku sdéleni diagndzy vétSinou znaji

z problematiky autismu pouze film s Dustinem Hoffmanem Rain Man.

Podezieni na poruchu autistického spektra vyslovi jako prvni ve vét§iné piipadi pediatr.
Rodi¢e s ditétem nésledné absolvuji neurologické vySetfeni a psychiatrické nebo
psychologické vysetfeni. V mnoha piipadech pfedchazi i vysetieni na ORL, protoZe rodice
Casto povazuji projevy takového malého ditéte za poruchu sluchu. Konec¢nou diagnoézu —
autismus — vyslovi psychiatr nebo psycholog. Od této chvile rodice vyhledavaji odbornou
pomoc v zatizenich, ktera se détem s autismem piimo vénuji. Ve specidlné pedagogickych
centrech v krajskych méstech byva koordinator pro autismus. Né&ktefi psychologové se na
problematiku autismu specializuji (Dr. Capova, Pardubice). Nejznaméj§i organizaci s
celorepublikovou piisobnosti je pravdépodobné Asociace pomahajici lidem s autismem
APLA. V Cechach také funguje mnoho ob&anskych sdruzeni (Autistik, Jan, Rainman,
Medvidek apod.).

Mym ptedpokladem je, ze jednotlivé rodiny se v praxi seznamuji s jednou konkrétni
formou pomoci, a to takovou, kterou preferuje to dané edukacni zafizeni nebo
psychologické poradna. Potfebu najit terapii, ktera jejich dité¢ vyléci, nebo diagnostickou

metodu, ktera potvrdi, Ze diagndza autismu byl omyl, se snazi uspokojit na internetu.
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Predpokladam, ze vyzkum ukaze, ze nejvice informaci ziskavaji rodiny z neodbornych
zdroji. Trendem ceského specialniho skolstvi je vzdélavat a vychovavat déti s autismem
podle zasad kognitivné-behavioralni terapie a strukturovaného uc¢eni. Osobné jsem za 8 let
pohybu v oboru neziskala od jakéhokoli odbornika - psychologa, psychiatra nebo
specialniho pedagoga - jiné informace, nez ty o strukturovaném uceni. Nikdo mi jinou

terapii nedoporucil, ale ani mne pfed zddnou nevaroval.

Béhem vyzkumu se budu snazit zjistit, jestli a jak hluboce znaji rodiny s autistickym
ditétem moznosti jinych terapii, a to Son-Rise, terapii objetim a alternativni medicinu. Na
tomto misté musim pfipomenout, Ze v zadném piipad¢ nestojim proti strukturovanému

uceni. Stojim proti neinformovanosti rodicu.

5.2. Cile vyzkumu

e zjistit, jaké druhy terapii rodice znaji;
e zjistit, jaké druhy terapii rodiny vyuzivaji;
e zjistit zdroje informaci, ze kterych rodina Cerpala pfed rozhodnutim o konkrétni

terapii.

5.3. Vyzkumné otazky

e Znaji dotazovani rodiCe vSechny Ctyfi druhy zminovanych terapii a jejich hlavni
princip?
e Kter¢ terapie v ramci edukace doma i ve Skolnim prostiedi dité podstupuje?

e Které zdroje informaci pfivedly rodinu k rozhodnuti o konkrétni terapii?

5.4. Zdivodnéni potfebnosti vyzkumu

Sama jako matka ditéte s autismem povazuji kognitivné-behavioralni terapii a
strukturované uceni za nejlep$i moznou volbu, ale pfedev§im z hlediska moji rodiny a typu
postizeni mého ditéte. K psychickému zdravi rodicii, ktefi se vyrovnavaji po diagnoze
s autismem svého ditéte, rozhodné neprospiva, pokud se dovidaji z mnoha neodbornych
zdrojii o zdzracnych terapiich a nadé&jich pro své dité, a pfitom psycholog nebo psychiatr o

téchto moZnostech nic nevi, a proto je také vétSinou hned odsuzuje. Rodi¢ je pak postaven
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pfed velmi tézka rozhodnuti a zije v nejistoté, jestli zvolil spravnou cestu a jestli svému

ditéti neuskodil.

6. METODOLOGICKY RAMEC VYZKUMU

e kvalitativni vyzkum, viceptipadova studie;
e ziskdvani dat pomoci polostrukturovaného rozhovoru,

e obsahova analyza ziskanych dat.

7. SOUBOR
Cilovou skupinou jsou rodi¢e déti s poruchou autistického spektra.

Vyzkumnym vzorkem je 11 rodin vychovavajicich dité s autismem. Tito respondenti byli

vybrani metodou snéhové koule.

Déti z rodin B, D, E a F (Bara, David, Emil a Fanda) navstévuji specidlni zakladni Skolu
vV Hradci Kralové. Matka Davida poskytla kontakt na rodi¢e Gusty, ktery se uci ve
specialni ZS v Praze 5. Cilka, Ivan a Kaja jsou jeho spoluzaci. Matka Bary zna rodice
Honzy. Ten chodi do specialni ZS v Praze 4. Adam a Jana navitévuji stejné zafizeni, jen

predskolni ro¢niky.

Celkem bylo osloveno 13 rodict, z nichz 11 souhlasilo s rozhovorem.

8. VLASTNI VYZKUM

Rozhovor byl anonymni, jména déti jsou smySlend. Ziskana data byla fixovana

audiozaznamem.
8.1. Struktura rozhovoru:

» zakladni seznamovaci informace
= vztah k ditéti; vzdélani a vek rodica; veék ditéte; diagndza ditéte; vek, ve

kterém byla urcena diagnoza; typ Skolniho zafizeni, které dité navstévuje;
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» informace o terapiich
* nabidnuty Ctyfi znamé druhy terapii; cilem bylo zjistit, které z nich rodice
znaji a odkud;
» informace o edukac¢ni praci doma a ve $kolnim zafizeni.
Podrobngjsi struktura rozhovord ve znéni, v jakém byly skutecné vedeny, je uvedena

v ptiloze €. 1 této prace.

8.2. Jednotlivé pripadové studie

Kvalitativni analyza informovanosti rodi¢t vychovavajicich dit¢ s PAS o terapiich byla

provedena z rozhovord s jedenacti rodici.
Rodina Adama:

Adam (5 let) ma dva sourozence, starsi sestru a mlad$iho bratra. Oba jsou zdravi. Rodina je
uplna. Otec pracuje jako architekt, matka je v domacnosti a pecuje o déti. Ekonomické
zajisténi je dostatecné. Bydli ve star§im rodinném domku na okraji Prahy. Vztahy mezi
¢leny rodiny jsou kladné, vSichni se ur€itou mérou podileji na vychov€ Adama. Jedina

geneticka porucha v rodin€ se vyskytuje u sestfenice otce ditéte, a to Dawnav syndrom.

Vyvojové opozdéni se zacalo objevovat v 6 mésicich veéku ditéte. Reagoval pouze na silné
podnéty. Sedét zadal asi v 9 mésicich, chodit v 16 mésicich. Re¢ se nevyvijela. Opozdéné

bylo také osvojeni hygienickych navykd, v soucasnosti pouze obcasné nehody.

Ve 2,5 letech pediatr navrhl specializované vySetfeni na neurologii, u psychologa a na
ORL pro vylouceni hluchoty. Psycholog doporucil Adama na psychiatrické vysetfeni pro
podezieni na poruchu autistického spektra. Diagnoza détsky autismus, stfedné tézka
mentalni retardace, byla stanovena ve 3 letech veéku ditéte. Rodicim bylo na psychiatrii
doporuceno, aby kontaktovali néjaké specidlni zafizeni nebo specialné pedagogické

centrum.

Rodice si sami vyhledali kontakt na cirkevni Skolku, kterd pecuje o déti s vyvojovymi
vadami. Tu Adam navstévuje prvnim rokem. Tady se u¢i pomoci metod strukturovaného

uceni.
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Son- Rise i terapii objetim rodice znaji z internetu, n¢které principy alternativni mediciny
od znamych, ktefi se snazi pomoci. Nic nového nezkouseji. Doma neuplatiuji zadné
specidlni edukacni metody. Jsou silné nabozensky zaméteni. ,, Myslime si, Ze prirozené je

3

nechat to tak, Buh pomiiZe. *

Rodina Béry:

Bara (7 let) se narodila po rizikovém t€hotenstvi v 38. tydnu téhotenstvi cisafskym fezem.

Tehotenstvi bylo rizikové vzhledem k mat¢iné srdecni vadé.

Rodina je Uplnd, Bara nema sourozence. Otec pracuje, matka pecuje o Baru a pracuje
z domova jako projektantka. Rodina je dobie ekonomicky zaji§téna. Ziji v byté v centru

mésta.

Matka nepojala do dvou let véku ditéte Zadné podezieni. Bara nemluvila, pozd¢ zacala
sedét 1 chodit. Ve tfech letech byl vyvoj znaéné opozdény, ale détska doktorka tvrdila, ze
,,neni proc se plasit, ona to dozene“ . Rodice sami kontaktovali détského psychologa. Ten
po vySetfeni doporucil navstévu u kolegy, ktery se specializuje na poruchy autistického
spektra. Rodi¢e se tedy objednali na diagnostiku do APLA Praha. Diagndéza détsky
autismus jim byla sdélena ve 4 letech v€ku ditéte. Zaroven jim zde byl nastinén dalsi
vhodny postup, byli informovani o strukturovaném uceni. Psycholozka hovofila i o jinych
metodach, vyjadfila k nim zdporné stanovisko zalozené na modernich védeckych
poznatcich. Rodice zde ziskali kontakty na specialné pedagogické centrum v Hradci

Kraloveé, kam dodnes dochéazeji.
Béra navstévuje ptipravny ro¢nik specidlni ZS v Hradci Kralové — tzv. auti tfidu.

Rodi¢e znaji Son-Rise a terapii pevnym objetim primarné od psycholozky, sekundarné
zinternetu. Son-Rise by radi vyzkouseli, ale je to pro né¢ financné nedostupné.

Z alternativy znaji homeopatika, a také jim davaji pfednost pred klasickymi 1éky.

Rodina Cilky:

Cilka (16 let) ma tii zdravé sourozence, dva starSi bratry a mladsi sestru. Bratr otce trpi

epilepsii, matka otce ma maniodepresivni psych6zu. Rodina je tGplna, ziji v domé s rodici
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otce, vztahy maji p¢kné. Navzajem si velmi pomahaji v péci o Cilku i o babicku. Rodina

pocituje nedostatek finan¢nich prostredkl, musi zit skromné.

Téhotenstvi 1 porod probehly v potfadku, dité se narodilo s mensi porodni védhou (2,3 kg).
V détstvi nebyly patrné vyraznéjsi vyvojové problémy. Cilka sice nemluvila, ale rodice to
chtéli feSit az kolem tii let slogopedem. Ve Skolce zacaly velké problémy, Cilka
nezvladala spoleCenstvi déti, projevovaly se Casté zachvaty vzteku, uzkosti, utikala ke
svym stereotypnim hram, vibec se nezapojovala do kolektivu. V kruhu rodiny se tyto
problémy nikdy nevyskytovaly. Ve tfech letech zacali rodi¢e dochazet s Cilkou na
logopedii. Na doporuceni logopedky a po propuknuti potizi ve Skolce rodice navstivili
pedagogicko — psychologickou poradnu. Tam jim byla doporucena navstéva détského

psychiatra. Diagnoza byla sdélena v 6-ti letech — atypicky autismus.

Cilka chodila do skolky pouze asi ptl roku, pak ji matka méla doma. 1x ro¢né navstévuji
détského psychologa, ktery se specializuje na poruchy autistického spektra. V 6-ti letech
zacala Cilka chodit do specialni zakladni Skoly. Tam pracuji podle strukturovaného uceni.
Matka si na radu ucitelek zacala vyhledavat informace o struktuie a zavedla ho ¢astecné i
doma. Cilka je ale doma klidna, pouzivaji proto jen denni pldn a néhradni obrazkovy
komunika¢ni slovnik. Pevnou strukturu musi mit Cilka pouze ve Skole nebo v neznamém

prostiedi.

O Son-Rise a terapii objetim uz matka slySela, ale nikdy se o to nezajimala do hloubky.

Alternativni medicinu neuznava.

Rodina Davida:

David (10 let) se narodil po bezproblémovém téhotenstvi, porod probéhl v pofadku. Ma o
18 mésicu starSiho zdravého bratra. Rodina je uplna, otec pracuje, matka pecuje o déti.

Jsou dostatecné ekonomicky zajisténi. Bydli v rodinném domku na okraji mésta.

Lehkého opozdéni si matka v§imala uz od Davidova narozeni, protoze mezi sourozenci je
maly vékovy rozdil a matka méla v paméti pokroky starSiho syna. David §patné navazoval
o¢ni kontakt a nereagoval vzdy na zvukové podnéty. Rozdil ale nebyl nijak velky, nebyl

divod k poplachu.
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V 18-ti mésicich veku ditéte se matka svéfila détské doktorce, ktera jako prvni naznacila
moznost autismu. Ve dvou letech proto rodi¢e s Davidem podstoupili vySetfeni na ORL a
neurologii. VSe bylo v potadku, proto se ¢ekalo do 3 let a pak se objednali na psychiatrické
vysetieni. Psychiatr doporucil navstévu specializovaného psychologa. Diagnéza détsky
autismus byla stanovena ve 3 letech v APLA Praha. Zde také rodice ziskali informace o
strukturovaném uceni 1 jinych terapiich a byla jim doporuena navstéva specidlné

pedagogického centra v Hradci Kralové.

David chodi na specialni zakladni Skolu v Hradci Kralové do auti tfidy. Od svych 4 let

dochazi 1x tydné do SPC na kognitivné — behavioralni terapii.

Matka se vice o Son—Rise a terapii pevnym objetim dozvédéla na internetu, nikdy o jejich
zavedeni doma neuvazovala. Nemd dostatek informaci a internetu nevefi. Alternativni
medicinu vyuziva na doporuceni jinych rodi¢ii na zmirnéni psychického napéti ditéte, pro

lepsi spanek a na posilovani imunity — byliny, homeopatii.

Rodina Emila:

Rodi¢e Emila (7 let) maji jesté dvé star$i dcery (19, 16). Emila si pofidili ,,na
rozmazlovani a ztouhy po synovi. Ziji na vesnici nedaleko Hradce Kralové. Otec
podnikd, matka pecuje o déti, jsou dobfe ekonomicky zajisténi. V rodiné¢ se nikdo

psychiatricky neléci.

Emil se do dvou let vyvijel jako zdravé dité, nemé&l Zadna opozdéni. Chodil v roce, ve dvou
letech mluvil v jednoduchych vétach, neprojevoval Zadné bizarni chovani. Po prodélani
hore¢natého onemocnéni u néj nastal prudky vyvojovy regres. Zcela prestal mluvit,
objevily se stereotypni pohyby, pfestal reagovat na podnéty. Po mnohych vySetfenich u néj
détska psychiatricka diagnostikovala atypicky autismus, o ptl roku pozdégji byla v APLA

Praha diagnoza zménéna na détskou dezintegracni poruchu.

Emil zacal navstévovat specidlni matetskou Skolku pro déti s kombinovanymi vadami.
Tam mu byla ptid€lena asistentka, ktera s nim zacala pracovat podle zasad strukturované¢ho
uceni, a to naucila i matku. V soucasnosti chodi Emil ve specialni zakladni skole v Hradci

Kralové do auti tfidy. Strukturu pouZzivaji rodice doma i ucitelé ve Skole, Emil v ramci
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struktury pomérné dobie pracuje a uci se. Matka je s touto technikou spokojena, protoze

vidi alespon néjaké uspéchy, i kdyz velmi malé.

Son-Rise chtéli doma zavést jesté pfed Emilovou Skolni dochézkou, ale nakonec od toho
ustoupili pro velkou technickou i financni naro¢nost. Terapii pevnym objetim rodice znaji,
ale nezkouseji. Oboje znaji z internetu. O nékterych technikach alternativni mediciny se
dozvédéli od znamych, o nékterych na internetu. Alternativni mediciné rodina hodné
daveétuje, dodrzuji mnoho pravidel a metod — diety, homeopatii, autopatii, Bachovy esence,
byliny, biologickou 1€cbu. ,, Nevim, jestli to zabira nebo ne. Ale kdyz uz jsem s tim zacala,

tak neprestanu. Mam désnej strach z dalsiho regresu.

Rodina Fandy:

Matka Fandy Zije sedm let s druhem, spole¢né vychovavaji Fandu (10 let) a jeho star§iho
bratra. Byvaly manzel matky a biologicky otec déti se s nimi vibec nestykd, soudem
urcené alimenty plati. Chlapci akceptuji sou¢asného druha matky, maji p€kny vztah. Matka
pecuje o Fandu, pobird prispévek na péci, rodinu zivi druh matky, je femeslnik. Jsou

dostatecné ekonomicky zajisténi.

Fanda piisobil jako normalné je vyvijejici diteé, pouze velmi mélo a Spatné mluvil. Obcas se
objevilo zvlastni ritualizované chovani, stereotypy, adaptacni potiZe, rodie tomu
nepfisuzovali vyznam. Na radu logopedky v 5 letech v&ku ditéte podstoupili
specializované vySetfeni u détské psycholozky, ta odkézala na psychiatrii. Diagnézu

atypicky autismus stanovil psychiatr.

Fanda predskolni zatizeni nenavstévoval, byl s matkou doma. V Sesti letech zacal chodit ve
specidlni zékladni Skole v Hradci Kralové do auti tfidy. V soucasnosti nema velké
problémy s nezaddoucim chovanim. Velmi se zlepSilo jeho porozuméni feci, reaguje dobfe,
zda se, ze vSe chape. Stale se Spatn¢ vyjadiuje, slovni zdsoba je vyrazné¢ neimérnéd veéku.

Fanda aktivné vyuZziva ndhradni komunikaéni slovnik, a to doma 1 ve Skole.

Metody strukturovaného uceni zavedla matka doma aZ po vstupu Fandy do prvni tfidy,
poté, co zaCala komunikovat s ucitelkami. Stale vyuZzivaji pfedev§im komunikaéni slovnik
a vizualizaci ¢asu v podobé¢ dennich a tydennich plant. Son—Rise a metodu pevného objeti

matka neznd. Z okruhu alternativni mediciny navstévovali na doporuceni zndmych ,, néjaky
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cas* kineziolozku, dodnes chodi 1x za mésic k léCitelce, kterd dava Fandovi bylinné
kapKy. ,, Zkousim viechno, tieba mu to pomiize. Clovék uz je tak zoufalej, Ze vyzkousi, co

kde slysi. “

Rodina Gusty:

Gustovu rodinu tvoii pouze on a matka. Otec od nich odeSel jesté¢ pfed synovym
narozenim. Gusta (13 let) otce nezna, nestykaji se, otec alimenty plati. Matka pobira
piispévek na pé¢i a privydélava si masazemi. Ziji v panelovém domé, Gusta ma svij

pokoj. Ekonomicka situace rodiny neni nejlepsi, matka si ale nestézuje.

Matka si zacala v§imat synovych vyvojovych potizi asi od 1,5 roku. Spatné navazoval o¢ni
kontakt, usmival se malo, nebo v reakci na neznamé podnéty, nereagoval na sluchové
podnéty. Velmi Spatné spal. V roce spal pouze v noci, a to maximalné 6 — 8 hodin. Pediatr
navrhl sérii vySetfeni pocinaje ORL a neurologii a konce psychiatrii. Diagndza détsky

autismus byla stanovena ve tiech letech véku ditéte, a to détskym psychiatrem.

Gusta zacal chodit do matetské Skolky pro déti s kombinovanymi vadami a pozdé¢ji do

specialni zakladni Skoly. Ve Skole pracuji podle metody strukturovaného uceni.

Matka metodu Son—Rise a terapii pevnym objetim nezna. O struktufe se dozvédéla
primarné ve specialné pedagogickém centru pred Gustovym vstupem do Skoly, sekundarné
ve Skole. Alternativni medicinu vyuziva v podobé homeopatik v ptipadé synova nachlazeni
nebo hore¢naté nemoci — boji se kombinace autismus - antibiotika, a to na doporuceni

jinych rodicu ditéte s autismem.

Rodina Honzy:

Honza (8 let) ma o 16 let starSi sestru, ktera pied dvéma lety ukoncila vysokoskolské
vzdélani a od té doby je s Honzou v domdacnosti a stard se o n€j. Matka i1 otec chodi do
prace. Cela rodina je na malého Honzu velmi siln€ fixovana, podfizuji mu veskeré své
aktivity. Maji mezi sebou dobré vztahy. Ziji ve velkém dvougeneraénim paneldkovém byté

jesté s rodici otce. Ekonomicka situace rodiny je dobra.
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Honza od narozeni vykazoval zndmky opozdéného psychomotorického vyvoje. Jestli se
narodil s mentalni retardaci nebo doslo k defektu béhem tézkého porodu, matka nevi.
Kromé zpozdéného vyvoje se u Honzy zaCalo objevovat asi ve dvou letech véku
ritualizované chovani, stereotypy, adaptacni potize. Casto se smal nebo plakal bez
zfejmého podnétu. Vibec nenastoupila fe¢. Honza dodnes nemluvi, ani v echoldliich,

pouze vydava hrdelni zvuky na vyjadieni souhlasu nebo nesouhlasu.

Détského psychiatra a neurologa navstévovali pravidelné rodice s Honzou od narozeni. Ve
3,5 letech psychiatr stanovil diagnozu atypicky autismus s t€zkou mentalni retardaci.
Psychiatr jim poradil pracovat podle struktury. Nastinil jim také metodu Son—Rise, protoze

mél v péci dite s autismem, jehoz rodice tuto metodu zavedli doma.

V péti letech rodi¢e kontaktovali specidlné pedagogické centrum, kam dochézeli od té
doby pravidelné¢ 1x za mésic. Zde se dozveédéli vice o technice strukturovaného uceni a
zavedli ji i doma. Soucasné pracuji od 4 let podle zasad Son—Rise, i kdyz ne v pIné verzi.

.....

S autismem.

Rodina lvana:

Ivanovu rodinu tvoii matka, otec a dvé déti, Ivan (8 let) a jeho o 4 roky star$i sestra.
V rodinném dom¢ v malé vesnici nedaleko Prahy ziji jest€ s rodici otce. Matka pecuje o
déti, otec je zivnostnik. Ivan pobird ptispévek na péci. Matka nepovazuje ekonomickou
situaci rodiny za dobrou. Ivanovy prarodice s vhukem netravi ¢as, nehlidaji ho, nepomahaji
s vychovou a péc¢i o chlapce, mysli si, Ze by ho nezvladli. Diky tomu nepanuji mezi nimi a

Ivanovymi rodic¢i dobré vztahy.

Rodice si po prvnim roce zacali v§imat opozdéni ve vyvoji. Pfedev§im chybély jakékoli
znamky nastupujici feci. Ivan také nereagoval adekvatné na podnéty. Nezajimal se o détské
hracky typické pro jeho vék. Nejradéji sed€él v kuchyni na zemi a roztacel poklicky. Se
vSemi predméty si hral tak, ze se je snazil rozto€it. Hygienické navyky zvladl amérné

veéku, zakladni sebeobsluhu také.

Ve 2,5 letech podstoupili rodice s Ivanem vysetieni na ORL pro vylouceni vady sluchu,

neurologické vySetfeni, genetické vySetieni, psychiatrické vySetfeni. Psychiatr navrhl
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specializované vySetfeni u psychologa zabyvajictho se poruchami autistického spektra.
Konec¢nou diagnézu — détsky autismus s lehkou mentalni retardaci - stanovil psycholog
v dob¢, kdy byly Ivanovi téméf 4 roky. Psycholog rodi¢uim navrhl navstévu nékterého

specialn¢ pedagogického centra.

Rodi¢e kontaktovali specialné¢ pedagogické centrum, kam zacali s Ivanem chodit 1x
mesicné na konzultace se specidlnim pedagogem. Zde ziskali prvni informace o
strukturovaném uceni. Tuto techniku zavedli doma v téch oblastech uceni, kde to Ivan
nejvice potfebuje. Vytvorili ndhradni komunikaci pomoci karticek VOKS a matka s nim

hodinu denn¢ pracuje nad strukturovanymi ukoly, aby ho odvedla od stereotypii.

Ivan zacal navstévovat specidlni Skolu. Ve Skole pracuje s pomoci metody strukturovaného

uceni.

O Son-Rise a terapii pevnym objetim se rodi¢e dozvédéli primarné na internetu,
sekundarné od rodict jinych déti. Vyhledavali rodiny, kde podle téchto terapii pracuji a
chtéli se dozveédét co nejvice informaci, nez to za¢nou praktikovat. Asi po pil roce od
téchto terapii ustoupili. Alternativni medicinu uznavaji, uzivaji homeopatika, bylinné caje,

navstévuji pravidelné kineziologa.

Rodina Jany:

Rodice Jany (6 let) se rozvedli pied dvéma lety. Matka vychovava Janu i jeji starSi sestru

sama, otec dochazi na navstévy. Podle sdéleni matky ma otec s dcerami kladny vztah.

Rodina Zije v panelovém domé¢, déti maji spole¢né samostatny pokoj. ,, S penézi jen tak tak

3

vyjdou. *

Matka uvadi, Ze Jana byla od malicka spiSe apaticka s ob¢asnymi zachvaty vzteku. Méla
velké potize se spankem, spala malo, nepravidelné, Casto se budila a nebyla k utiseni.
Od jednoho roku ditéte si matka zacala vSimat, Ze Jana nereaguje adekvatné na vnéjsi
podnéty, neotdci se za hlasem, nenavazuje ocni kontakt, nema zijem o hru.
Matka situaci nefesila, ¢ekala zlepSeni. Kamarddka — pedagozka - ji ale upozornila, Ze
Janin vyvoj neni v potadku a ze je nutné vyhledat odbornou pomoc. Na doporuceni
pediatra podstoupila Jana ve 3 letech specialni psychologické vySetieni, kde byl

diagnostikovan détsky autismus se stiedné¢ té¢zkou mentélni retardaci.

33



Na doporuceni vySe zminované kamaradky matka kontaktovala cirkevni skolku v Praze,
kam Jana od 4 let dochazi. Ve skolce aplikuji poznatky kognitivné — behavioralni terapie a
pouzivaji metodu strukturovaného uceni. Jana také s matkou dochazi 1x tydné do SPC, kde
se specidlnim pedagogem procviCuji zasady strukturdlniho uceni. Informace o vhodné

edukaci ma matka pravé z tohoto SPC.

O Son-Rise a terapii pevnym objetim se matka dozvédéla od rodicd jiného ditéte s
autismem. Nechce nic zkouset, struktura ji vyhovuje. Co se tyka alternativni mediciny, fidi
se vétsinou doporuc¢enim znamych. Obcas pouzije pro Janu bylinkovy ¢as na uklidnéni a
lepsi spanek. Mluvi o tom, Ze na jiné naro¢né terapie nema silu. ,,4Asi nemam odvahu do
toho jit. SON-rise je tak désné ndarocny a ja myslim, ze bych to ted nezvldadla. I kdyz rikaj, Ze

se tim uzdravi. Co myslite?

Rodina K4ji:

Rodina je uplna, zije v rodinném domé v Praze. Kéja (12 let) ma star§iho 16-ti letého

bratra. Vztah mezi sourozenci je harmonicky.

Té&hotenstvi 1 porod probéhly v poradku. Ve tfech letech se zacalo projevovat zvlastni
chovani ve form¢ stereotypnich pohybi a rigidnich zajmi. Po nastupu do zakladni skoly se
objevily velké problémy s chovanim, poruchy pozornosti, soustfedéni. K4ja nerespektoval

pokyny ucitele.

Na zaklad¢ zadosti pedagoga navstivili rodi¢e pedagogicko — psychologickou poradnu, kde
jim bylo doporuceno podstoupit specialni vySetfeni pro podezieni na pervazivni vyvojovou

poruchu.

Rodice se rozhodli s dalSim vySetfenim pockat, ¢ekali, ze se situace ve Skole zlepsi, az si
K4ja 1épe zvykne na pedagoga. Ve druh¢ tfidé¢ se symptomy zhorSily. Rodice zazadali o
podrobné vySetfeni u psychologa. Diagnoza Aspergertiv syndrom jim byla sdélena v 8
letech véku ditéte. Psycholog doporucil piechod na specialni zakladni Skolu, edukaci
formou strukturovaného uceni a informoval rodi¢e o Skole, kterd je v blizkosti jejich

bydliste.

Podle struktury pracuji s Kajou rodice doma 1 ucitelé ve Skole. Informace o autismu hleda

rodina na internetu i od jinych rodi¢i s podobnym problémem. O terapii Son—Rise se
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rodice dozvédeli od rodich spoluzaka. Blize se ale o ni nezajimali, nepfisla jim vhodna pro

Kéju. Pevné objeti ani alternativu neznaji.

9. VYSLEDKY
9.1. Obsahova analyza dat

Rozhovory byly vedeny s deviti matkami a dvéma otci. V tomto vyzkumném vzorku jsou
zastoupeny v§echny &tyfi typy poruch autistického spektra. Sest rodin vychovava ditd
s détskym autismem, tii rodiny dité s atypickym autismem, jedno z déti mé Aspergeriv

syndrom a jedno dezintegra¢ni poruchu.

Zasady kognitivné — behavioralni terapie a strukturované uceni zné vSech jedenact rodin.
Primarni informace pochazeji ve ¢tyfech pfipadech piimo od psychologa nebo psychiatra,
ktery stanovil diagnézu. Ctyfi rodiGe se o existenci této metodiky dozvédéli ve $kolnim
zatizeni, do kterého jejich dité zacalo chodit. Tti rodiny maji tyto informace ze specialné —

pedagogického centra.

O metod¢é Son-Rise se pét rodic¢t dozvédélo na internetu, dva od psychologa, ktery ucinil

diagndzu, a dva od rodict jinych déti s autismem. Dvé rodiny tuto techniku vitbec naznaji.

Sterapii pevnym objetim se Ctyfi rodiCe seznamili na internetu. Tii rodice ziskali
informace o této metod¢ v ordinaci psychologa nebo psychiatra, jedna rodina se o ni
dozvédéla od rodi¢t jiného ditéte s autismem. Nikdy se s touto technikou nesetkali tii

rodice.

Nékteré principy alternativni mediciny uZiva v pé€i o zdravi svého ditéte devét rodich
Z jedenacti. Sest znich na doporuceni znamych nebo rodinnych pfislusnikli, dva na

doporuceni rodict jinych déti s autismem. Jedna rodina ziskala tyto informace na internetu.

Metody strukturovaného uceni zavedlo pro edukaci ditéte doma devét rodin z jedenacti.
Stejny pocet rodin praktikuje pii pé¢i o zdravi nekteré druhy alternativni mediciny. Jedna
rodina pracuje doma s ditétem systémem Son-Rise. Terapii pevnym objetim si zadna

Z dotazovanych rodin nezvolila.

Vsech jedenéct déti se ve Skolnim zafizeni, které navstévuji, setkava se strukturovanym

ucéenim.
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Devét rodict neziskalo za celou dobu, co pecuji o dite€ s autismem, od zddného odbornika
komplexni informace o vic nez dvou moznych terapiich, o jejich vyhodéach a nevyhodach,
o prognoze svého ditéte, o institucich, na které je mozné se obratit, o prispévku na péci
anebo 0 moznosti ziskani prukazu mimotradnych vyhod. Dva rodiCe tyto informaci ziskali,
oba od stejné psycholozky, kterd diagnostikovala u jejich déti poruchu autistického

spektra.

Sedm z dotazovanych rodict se neciti dostatecn¢ informovano o poruchach autistického
spektra a o moznych terapiich. Za dostatecné povazuji své znalosti tfi rodie. Jeden

Z rodict to nedokaze posoudit.

9.2. Interpretace vysledku

Pfi sestavovani technického planu tohoto vyzkumu jsme si polozili tfi zdkladni vyzkumné

otazky, na néz nyni zname odpovédi.

e Znaji dotazovani rodi¢e vSechny ctyfi druhy zminovanych terapii a jejich hlavni

princip?

Béhem rozhovorti bylo patrné, Ze rodice jsou dobie informovani o postizeni svého ditéte,
orientuji se v zakladni problematice, zajimaji je novinky a velmi jim leZi na srdci zdravi a

predevsim budouci Zivot jejich ditéte.

Kognitivné — behavioralni terapie a strukturované uceni jsou metody edukace déti
s poruchami autistického spektra, které jsou nejen vSeobecné pouzivané, ale také uznavané
odborniky a prednimi psychology specializovanymi na pomoc lidem s autismem v Ceské
republice (Thorova, 2006; Cadilova, Zampachova, 2008). Vsech jedenact dotazovanych
rodin znd techniky strukturovan¢ho uceni, vSech jedenéct déti s autismem z téchto rodin
podle zasad struktury pracuje ve Skolnim zafizeni, devét z nich mé zavedenou strukturu 1

do mimoskolniho Zivota.

Son-Rise terapie je odmitana odbornou vefejnosti z nékolika divodi. Thorova (2006)
uvadi tyto:
- propagatofi této metody nejsou schopni prokéazat efektivitu této metody,

- obrovska ¢asova a financni narocnost,
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- Casté uzivani termind jako ,,potfeba bezpodminecné lasky* a ,,nutnost totalni

akceptace ditéte” mize u rodict vyvolavat pocity viny a deprese.

Prikopnici této techniky nenabizeji détem s autismem jen zlepSeni jejich psychického
stavu, ale i iplné vyléceni. Z tohoto diivodu je znalost této metody mezi rodi¢i velka. Proti
této metod¢ stoji u rodict predevsim velka technicka a finan¢ni naroCnost. Z dotazovanych
rodin dvé o Son-Rise nikdy neslysely a dvé ziskaly informace u psycholozky, ktera déti

diagnostikovala. DalSich sedm rodic¢i se dozvédélo o moznosti Son—Rise nejtypictéjsi

cestou, a to pét z internetu a dva od jinych rodi¢u déti s autismem.

Terapii pevnym objetim vénovala vysilaci ¢as Ceska televize, jeji propagitorka Jifina
Prekopova je také autorkou mnoha knih vénovanych této technice, pomérn¢ dostatek
informaci lze najit na internetu. Z dotazovanych rodin tfi o této metodé nikdy neslyseli, tii
ziskali prvotni informaci o existenci této techniky u psychologa nebo psychiatra, ktery dité

diagnostikoval, Ctyfi na internetu a jeden od jiného rodice s ditétem s PAS.

Pod nazvem alternativni medicina chédpeme lécebné styly, které nejsou oficidlné uznané
védeckymi kruhy. Takovych oblasti péce o zdravi je nepfeberné mnozstvi a kazda nabizi
néjaké feSeni i pro déti s autismem. Z dotazovanych rodin dvé alternativni medicinu
neuznavaji. Od znadmych nebo ¢lend rodiny se o néjaké alternativni metodé 1écby
dozvédélo Sest rodin, od jinych rodi¢t ditéte s PAS dvé rodiny a jedna si 1écebny postup

nasla na internetu.

Odpovédi na prvni vyzkumnou otdzku tedy je, Ze vSechny Ctyfi nabizené terapie znd osm
rodici z jedendcti dotazovanych. Nejznaméjsi terapii Se ukazalo strukturované uceni, které
znaji vSichni rodice, nejméné zndmou je terapie pevnym objetim, o jejiz existenci tfi rodice

vibec nevédi.
e Které terapie v ramci edukace doma i ve Skolnim prostiedi dit¢ podstupuje?

Metoda strukturované¢ho uceni je z nabizenych Ctyf terapii jedinou, kterda je oficialné
pfijimana a prosazovana veédeckymi kruhy. Proto nepiekvapi, Ze ve Skolnim zafizeni
pracuji vSechny déti z dotazovanych rodin podle jejich principti. V doméacim prosttedi a

~ror

v mimoskolnim case ditéte pouZziva tuto techniku devét rodin z vybraného vzorku.
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Jedna z dotazovanych rodin pracuje doma technikou Son-Rise, a to pouze podle
nastudovanych materialti z internetu a z knih od zakladatele této metody. Nikdo z rodiny

neprosel specialnim vycvikem, do rodiny nedochazeji vycviceni asistenti.
Terapii pevnym objetim neaplikuje zadna z dotazovanych rodin.

Nektery ze zpusobl péfe o zdravi alternativni cestou pouziva devét rodin z jedenécti
dotazovanych. Nejéastéji jsou to rizné bylinné Caje nebo extrakty a homeopatika. Nékteti
rodi¢e dochazeji s dit€tem na kineziologii, jedna rodina podstupuje dlouhodobé i specialni
bezlepkovou, bezmléCnou a bezvajeCnou dietu, homeopatii, autopatii a uzivda Bachovy

esence.

V odpovéd’ na druhou vyzkumnou otizku muzeme zhodnotit, Ze Skolska zafizeni
jednoznacéné preferuji strukturované uceni a ze doma rodiny zavad¢ji velmi Casto strukturu
a vénuji se principim alternativni mediciny. Son—Rise a terapie pevnym objetim se

objevuji ziidkakdy, a pokud ano, tak pouze v domacim prosttedi.
e Které zdroje informaci pfivedly rodinu k rozhodnuti o konkrétni terapii?

Devét rodin, které praktikuji doma zésady strukturovaného uceni, k tomu podnitily
informace ziskané od odborniki, a to ve stejné mife od psychologa nebo psychiatra, ze
Skolniho zafizeni nebo ze specidlné pedagogickych center. Dvé rodiny nezavedly strukturu
doma. Z rozhovoru vyplynulo, Ze to neudélaly z divodu nedivéry v tuto terapii, ale spise
proto, Ze diky typu postiZeni jejich dit€ vizualizaci a strukturu béZného domaciho Zivota

nepotiebuje.

Jedna rodina, ktera pracuje systémem Son-Rise, se Stouto technikou seznamila na

internetu. Své problémy ani vysledky s nikym nekonzultuje.

Devét rodin, které praktikuji n€které principy alternativni mediciny, ziskalo informace
z neodbornych zdrojii, a to pfedevSsim od znamych a c¢lenti rodiny, od rodi¢t jinych

postizenych déti a z internetu.

Dvé déti z dotazovanych rodin byly diagnostikovany PhDr. Thorovou v APLA Praha. V
zavérecné Casti setkdni tato psycholozka rodi¢im nastinila prognézu, informovala je
nezaujaté o existenci rliznych terapii a pfistupli a o jejich GspéSnosti, pfedala kontakty na

ptislusné SPC. V neposledni fadé tu také rodice ziskali zdkladni doporuceni, jak a kde
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kontaktovat piislusné Ufady kvuli pfiznani mimotaddnych vyhod pro osoby zdravotné

postizené.

Odpovédi na tfeti vyzkumnou otdzku tedy bude, Ze informace vedouci k rozhodnuti o
strukturovaném uceni rodice ziskali zodbornych zdroji a informace vedouci
k nevédeckym metodam pochazeji od znamych a ¢lend rodiny, z internetu a od rodi¢u

jinych déti s autismem.

10. DISKUSE

Z vysledkli tohoto vyzkumu vyplyva, ze vsSichni dotazovani rodie znaji terapii
strukturovanym u¢enim a vétSina jich zna i ostatni tii uvedené typy terapii, a to Son—Rise,
pevné objeti a alternativni medicinu. Neni tézké se s témito metodami seznamit. Zadame-li
ve vyhledavaci Google heslo Terapie autismus, objevi se nam na prvni strané vétSina
odkazli na kognitivné — behaviordlni terapii a n€kolik na rizné pfistupy alternativni
mediciny. Na druhé strané se ukaze nékolik odkazli na terapii pevnym objetim, vzapéti
najdeme i odkaz na Son-Rise. Rodi¢e se hledanim informaci na internetu ocitaji na
nezndmé pude. Neexistuje moznost, jak se z diveéryhodného zdroje presvédcit o ucinnosti
riznych metod. Jejich objektivnimu rozhodnuti neptispéje ani védomi extrémni dilezitosti

spravné volby pomoci pro své dite.

Studie Ireny Foltynkové (2010), ktera analyzuje potieby rodici déti s PAS a nabidku
socialnich sluzeb ve Zlinském kraji, prokdzala, Ze v tomto kraji je pomérné& dobie
zabezpecena pomoc rodi¢im v oblasti $kolstvi, ve zdravotnictvi je spatfovan deficit v
oblasti diagnostiky autismu a komunikace s pacienty s PAS. V oblasti socialnich sluzeb
pro tuto cilovou skupinu neni vétSinou mozné nalézt sluzby takové, které by skutecné

potiebovala.

Realita je takova (a zkuSenosti dotazovanych rodicl to potvrzuji), ze u koordinatora pro
autismus ziskdme obecné informace o kognitivné — behavioralni terapii a strukturovaném
uéeni, protoze jsou to jediné oficialng uznavané postupy v CR, a ziskame piehled o
moznostech vzdélavani, tzn. kterd konkrétni Skolka nebo Skola pfijima déti s autismem.
Ctyti rodi¢e z dotazovanych jedenacti navic ziskali moznost dochazet pravidelné do
specidlné pedagogické centra na terapii a byly jim poskytnuty materidly o strukturovaném

uceni.
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Kognitivné — behavioralni terapie a metoda strukturovaného uceni jsou jedinymi oficialné
uznavanymi metodami edukace déti s autismem. Jelikoz je autismus vyvojova porucha a
tudiz neléCitelnd, neni na misté¢ hovofit o poctech uzdravenych déti. Presto se z st
alternativnich terapeuti rodice ¢asto dovédi o moznostech uplného vyléceni jejich ditéte.
Dusledky velké nadéje a nasledného zklamani jsou tristni. Védecké ditkazy o uzdraveni
neexistuji. Katefina Thorova informovala (vzdélavaci kurz Vychova a vzdélavani deti
s autismem Ill., 11. — 4. kvéten 2009, Praha), ze ptiblizné u 2% déti diagnostikovanych
v détstvi pro autismus se béhem dospivani veskeré autistické symptomy vytrati. Pfi¢inu

spatfuje predevsim v chybné diagnostice. Na védecké tirovni tato oblast neni zmapovana.

Z rozhovori s dotazovanymi rodici také vyplynulo, Ze informace o strukturovaném uceni
ziskavaji z odbornych zdrojii, zatimco o alternativnich metodach informuji laici.
S vyjimkou Katetiny Thorové z asociace APLA Praha z4ddny odbornik nepodal rodic¢iim
informace o0 Son-Rise, terapii objetim ani o jakychkoli pfistupech alternativni mediciny.
Zda se to pochopitelné vzhledem k oficidlnimu nazoru védeckych kruhd. Cilem odbornika
by ale mélo byt pomoci lidem v tizivé situaci, v tomto piipadé rodic¢im déti s autismem
vzapéti po stanoveni diagnézy. Kvalitni odbornd pomoc tedy zahrnuje i znalosti o
alternativnich pfistupech, 0 jejich pozitivech i negativech, o moznostech vyuziti alespon
nékterych aspektii zminovanych terapii pro konkrétni dité. Medicina stejn¢ jako klinicka
psychologie pfijima od roku 1977 Iékaiské paradigma George L. Engela -
biopsychosocidlni model c¢lovéka, podle kterého vSechny nemoci zahrnuji biologicke,
psychologické a socidlni (a pozdéji i spiritudlni) faktory, na jejichz interakci odbornik musi
brat zfetel, aby pomoc byla u¢inna. Bylo by jisté ptinosné, kdyby se v praxi tento model
vyuzival. Na pomoc lidem s autismem by se tak nahlizelo z riiznych hledisek, byla by

pestiejsi a predevsim komplexnéjsi.

Brue a Link (1997; in Howlin, 1998, s. 98) uvadé¢ji, Ze rodice by méli pozadovat
zodpovézeni urcitych otdzek jest€¢ pred tim, neZ se rozhodnou pro néjakou formu
alternativni terapie. Jedna se o otdzky typu: ,Jaké jsou védecky ovétené vysledky o
uspeésnosti metody?, ,,Je terapie pro nckteré skupiny déti nevhodna?“, ,,Podle ceho
stanovite, Ze terapie bude uspésna pro mé dité?*, ,,Kolik terapie stoji?*“. Pokud tato metoda
nemtize nabidnout védecky ovétené vysledky ucinnosti a terapeut bude tvrdit, Ze terapie je
vhodné pro kazdé dité s jakymkoli stupném postizeni, musi rodi¢e peclivé zvazovat. Je
nutné byt v téchto pfipadech velmi opatrni, protoze nejen ze by mohlo dojit ke zbytecnym

ztratdm cCasu a penéz, ale také mohou rodice v piipadé neuspéchu pocitovat vinu a ztracet
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elan do dalsiho boje s postizenim ditéte. Hynek Jin rodice varoval (vzdélavaci kurz
Vychova a vzdelavani deéti s autismem |1ll., 11. — 14. kvéten 2009, Praha), aby
nepfecenovali své sily a nevrhali se s nadSenim a virou v Uplné uzdraveni do kazdé terapie.
Mohla by je postihnout ,,rodi¢ovska* varianta syndromu vyhoieni. Rodi¢, jehoz dusevni

zdravi neni v pofadku, nemuze byt oporou ditéti a nemtize mu efektivné pomahat.

Rada bych se jest¢ pozastavila nad jednou myslenkou, kterd byla hlavni pfi¢inou volby
tématu této prace. Informovanost rodict o terapiich je jen stfipkem celého problému. Bylo
by zajimavé zjistit, jak by byl ovlivnén psychicky stav rodi¢t déti s PAS v obdobi po
sd€leni diagnézy, kdyby méli moznost feSit vSechny své tézkosti tykajici se autismu
V jedné poradné, S jednim tymem odbornikii. Mohli by zde konzultovat vhodnou terapii
pro své dité, vyuzit moznosti rodinné nebo osobni terapie pro sebe nebo dalsi ¢leny rodiny,
ziskat pomoc ve vybéru specidlniho edukacniho zafizeni a umisténi ditéte do néj, ziskat
uceleny piehled pravnich norem a nafizeni tykajici se jejich povinnosti a narokd v oblasti

socialni pomoci statu apod.

11. ZAVER

Cilem této prace bylo poukédzat na nedostatecné moznosti rodin vychovavajicich dité

s autismem ziskavat komplexni informace o terapiich.

Ukézalo se, ze strukturované uceni je mezi rodi¢i déti s poruchou autistického spektra
velmi zndmou terapii. VétSina rodi¢d znéd také zakladni principy vybranych druht
alternativnich terapii, a to Son—Rise, terapie pevnym objetim a rizné metody 1écby z

oblasti alternativni mediciny.

Ve specialnich $kolach i Skolkach pro déti s autismem se uZzivaji K edukaci vyhradné
nékteré principy kognitivné behaviordlni terapie, konkrétné strukturované uceni. To je také
typ terapie, kterou rodiny vyuZzivaji k uceni a vychové svych déti v mimoskolni dobg.
Mnoho rodict také vybird rizné metody alternativni mediciny pro své déti, at’ uz
v souvislosti s autismem napf. pro uklidnéni nebo zlepseni pozornosti, tak i v souvislosti

S jinymi potizemi, napft. pii 1é€be béznych deétskych onemocnéni.

Komplexni informace o moznostech 1é¢by a typech terapii rodi¢e v CR neziskaji od
jednoho odbornika. Strukturované uceni jako oficialni terapeutickd metoda byva

doporucovana rodi¢im v psychologickych poradnach, psychiatrickych ambulancich a
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specialné pedagogickych centrech. V téchto institucich se rodi¢e nedozvi nic o
dopliikovych zptisobech 1é¢by autismu ani o moznostech jinych terapii. V tomto sméru
jsou odkézani na internet, zkusenosti jinych rodict déti s autismem nebo rizné laické rady

a zkuSenosti znamych a ¢lent rodiny.

Dobrym fesenim pro zlepSeni situace by mohlo byt navySeni aktivity specialné
pedagogickych center. Jsou dobtfe dostupné i na menSich méstech a jejich sit” je rozsahla.
Zacaly vznikat pfed necelymi dvaceti lety, proto je povédomi o jejich existenci pomérné
dobie zakoienéno mezi odbornou i laickou vefejnosti. Uz nyni v jejich rdmci spolecné
pracuje psycholog, specidlni pedagog, nékdy i socialni pracovnik. Jsou to tedy velmi dobie

nastavené podminky pro $irsi praci s rodinami déti s PAS.

SOUHRN

Tato prace se vénuje porucham autistického spektra a informovanosti rodicu takto
postizenych déti o moznych terapiich. Téma jsem vybrala na zdklad€ osobnich zkuSenosti s
velmi vaznym trvalym vyvojovym postizenim syna. Vedly mne k tomu vzpominky na

prozitky nasi rodiny po sdéleni diagndézy a na dojmy z hledani jakékoli pomoci.

Teoreticka ¢ast zaCina vysvétlenim minulych pfistupii k autismu a jejich srovnani s
pfistupy souCasnymi. Vyzkumu autismu se vénoval Leo Kanner, ktery jako prvni
povazoval autistické symptomy za samostatnou specifickou poruchu, kterou v roce 1943
nazval Casny détsky autismus. V této kapitole je také vysvétleno, Ze psychoanalyticky smér
mysleni pfivedl odborniky k nézoru, Ze rodiny — a to pfedev§im matky — jsou zodpovédné
za postizeni svych déti, Ze autistické déti vyristaji v rodinach bez lasky a pocitu bezpeci.
Tento nazor pietrvaval v odbornych kruzich az do 60. let 20. stoleni, kdy Bernard Rimland

zacal hovofit o organickych pfi¢inach vzniku autismu.

V soucasnosti je autismus zafazen mezi pervazivni vyvojové poruchy. Je piijiméan
pfedpoklad biologické etiologie autismu - kombinace organickych vyvojovych poskozeni

CNS v prenatalnim stadiu a genetickych faktort.

Mezi poruchy autistického spektra fadime détsky infantilni autismus, atypicky autismus,
Aspergeriv syndrom a dezintegraéni poruchu. Jejich spolecnym znakem je tridda

problémovych oblasti, a to komunikacni problémy, potize v socidlni interakci a v socidlnim
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chovani a snizena schopnost imaginace a hry. Autismus velmi ¢asto provazeji rizné stupné
mentalni retardace. Atypicky autismus se od klasického détského autismu 1isi vyraznéjsi
nerovnomérnosti vyvoje a kognitivnich schopnosti. Pro Aspergeriiv syndrom je typické 1Q
v hladin¢ lehkého podpriméru az nadpriméru a schopnost funkéné pouzivat fec.
Dezintegracni porucha se objevuje az po druhém roce zcela zdravého vyvoje ditéte, kdy
nastava prudky regres vSech dosud ziskanych schopnosti a dovednosti a objevuji se typické

autistické symptomy.

Nejcastéji uzivanou terapii napomahajici edukaci ditéte s autismem je strukturované ucent,
které¢ vychazi ze zasad kognitivné behavioralni terapie. Struktura je také jedina oficialné
uznavand metoda, ktera se bézné uziva ve specialnich skolach ke vzdélavani a vychové
déti s PAS. Jde pfedevsim o vytvoreni srozumitelné struktury jak v prostoru, tak v Case,
podpoiené vizualizaci pomoci obrazkl, fotografii nebo zastupnych predmét. Dulezitou
soucasti vychovy pomoci struktury jsou ndhradni komunikaéni systémy (napt. VOKS —

vyménny obrdzkovy komunikacni systém).

Metodu Son—Rise vytvotili pted 30-ti lety manzelé Kaufmanovi, ktefi timto zpusobem
vylécili z autismu svého syna. Tato technika stavi na absolutni akceptaci svéta ditéte, na
snaze proniknout k nému za pomoci bezvyhradné lasky a tolerance. Jedna se o terapii
velmi naro€nou nejen na finance, ale pfedev§im na Cas, prostor a dostatek dobrovolnych

pomocnikd.

cey

Terapii pevnym objetim piivedla do CR &eska détska psycholozka Zijici v Némecku Jifina
Prekopova. Tato metoda vyuziva spolecného prozitku pozitivnich 1 negativnich emoci
béhem vzijemného objeti, které mize byt z jedné strany 1 nedobrovolné. Dité nesmi byt z

naruce osvobozeno, dokud se neuklidni a jeho negativni city neodezni.

Pod pojmem alternativni medicina mtizeme najit mnoho 1éCebnych postupti a metod.
Nékteré jsou pfijiméany pozitivné i1 odborniky (homeopatie, akupunktura, 1é€ivé byliny, ...),
jinym divéfuje pouze Cast laické vefejnosti (kineziologie, astrologie, ...).
NejdiskutovanéjSimi tématy v oblasti etiologie autismu je problematika ockovani, diet a

imunologie. Zadna z téchto teorii se ale nemlze opfit o solidni védecky vyzkum.

Posledni kapitola teoretické ¢asti hovoii o cesté rodicti od podezieni na n¢jaky problém ve
vyvoji jejich ditéte az po stanoveni diagndzy autismu. Tato cesta zacind vétSinou u

pediatra, pokracuje pfes neurologa a ORL a konéi ve specializované psychologické

43



poradné nebo psychiatrické ambulanci. MoZnosti ziskdvani informaci o PAS jsou dvojiho
druhu. Jednak jde o porady se specializovanymi odborniky — s psychology, psychiatry a
specidlnimi pedagogy. Druhym zplsobem je ziskavani informaci z neodbornych zdroj, a
to z internetu, od znamych a ¢lent rodiny a v neposledni fad¢ od rodi¢t stejné postizenych

deéti.

V experimentalni ¢asti moji prace se zamyslim nad tim, jaké jsou zdroje informaci rodict o
terapiich, jestli jsou tyto zdroje vhodné, jestli pfinaseji rodiné pomoc, nebo naopak jeji
situaci zhorSuji. Zajimaji mé také znalosti rodici déti s autismem o Cctyfech vyse
zminénych terapeutickych metodéach a jejich vyuziti v rodin€ i ve Skolnim zatizeni, které
dit¢ navstévuje. Cilem tohoto vyzkumu je prokazat nedostateény piisun informaci k
rodicim déti s PAS, a to predevsim ze strany odbornikd. Vyzkumny vzorek rodicii
jedendcti déti byl vybran metodou sné¢hové koule. Kvalitativni obsahové analyza dat byla

tedy provedena z jedenacti ptipadovych studii.

Béhem rozhovori byly rodicim kladeny tfi zdkladni vyzkumné otazky, a to zda znaji
vSechny Ctyfi zminované terapie a jejich zakladni princip, jestli nékteré z téchto terapii
pouzivaji k edukaci doma nebo ve skolnim zafizeni a které zdroje informaci je ptivedly k
volbé té¢ které¢ konkrétni terapie. Vysledky celé studie ukazaly, ze rodi¢e jsou dobie
informovani o vSech ¢tyfech zmiflovanych terapiich, pfi vzdélavani a vychové svého ditéte
ovSem uzivaji predevsim techniku strukturovaného uceni, a to jak doma, tak ve Skolnim
zafizeni, které dité navstévuje. Velmi rozsifena je také podptrna 1é¢ba pomoci nékterého
druhu alternativni mediciny. Rodi€e pouzivaji napf. byliny na zklidnéni nékterych
nezadoucich symptoml autismu (nespavost). I pii 1écbé béznych détskych onemocnéni
davaji Casto piednost néjakému typu piirodni 1é¢by. Vybrané principy Son—Rise zkousi
doma aplikovat jedna z dotazovanych rodin, terapii pevnym objetim nezkousela zZadna z
nich. Analyza dat také potvrdila pivodni predpoklad, Ze informace o alternativnich
terapiich a pfistupech, které nejsou oficialné uznavané v odbornych kruzich, mohou rodice

ziskat pouze z internetu, od rodict stejné postizenych déti a od zndmych a ¢lent rodiny.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK
APLA — Asociace pomahajici lidem s autismem

CNS — centralni nervova soustava

CLK — Ceska lékatska komora

DSM - diagnosticky a statisticky manual dusevnich poruch
MKN — mezinarodni klasifikace nemoci

ORL - otorinolaryngologicka ambulance

PAS — poruchy autistického spektra

SPC — specialné pedagogické centrum

VOKS — vyménny obrazkovy komunika¢ni systém
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metodou sné¢hové koule. Kvalitativni obsahova analyza dat byla tedy provedena z jedenacti

pfipadovych studii.
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Ptiloha ¢&. 2

Osnova polostrukturovaného rozhovoru

YVVVYVVVYVYYVYY

YV V VYV A\

A\ 2%

Vas vztah k ditéti;

vzdéelani (zékladni, vyucen, stiedni s maturitou, vysokoskolské);

Vas vék;

vek ditéte;

diagnoza ditéte;

vek ditéte, ve kterém byla stanovena diagnoza;

jaké zafizeni / Skolku / Skolu dité navstévuje;

Znate tyto 4 druhy terapii?

o strukturované uceni

o metoda Son-Rise

o terapie pevnym objetim

o lécba pomoci alternativni mediciny (potravni dopliiky, bylinky, Bachovy
esence, ruzné diety a Gprava stravy, 1é¢ivé kameny, astrologie, kineziologie,
apod.)

Kde jste se o téchto metodach dozveédeli?

(od psychiatra / psychologa, ve Skole / §kolce, v SPC, od pediatra, od laika —
znami, rodina, sousedé apod., 0d rodi¢u stejné postizenych déti, z internetu a
médii)

Pracujete s ditétem doma pomoci nékteré z téchto metod (pfipadné jejich

kombinace)?

Jste ve stalém kontaktu s néjakym odbornikem ohledné vami praktikované terapie?

S jakym?

Pro¢ vas dana metoda oslovila? Jaké mate vysledky?

Pracuji s ditétem pomoci nékteré z téchto metod ve $kole / skolce?

Pokud nékteré z t€chto metod trvale nepouZivate, proc¢?

Podal vam n¢jaky odbornik (1€kat, psychiatr, psycholog, specialni pedagog)

komplexni informace o vSech téchto metodach (nebo alespoii o vice nez jedné)?

PovaZzujete se za dostate¢n¢ informované v této oblasti?

Jak nakladate s informacemi o novych moznostech terapii a ptistupt k autismu?
(vSe, o ¢em se dozvite, chcete vyzkouset, date na nazor odbornikt, nechate si
poradit od rodict, ktefi jiZ novou metodu vyzkousSeli nebo trvale praktikuji,
drzite se svoji zvolené cesty a nenechate se novinkami rozptylovat)



Ptiloha ¢. 3

Seznam otazek pro rodife uvazujici o alternativni terapii (Brue a Link, 1997; in
Howlin, 1998, s. 98):

O terapii

Jak dlouho je terapie pouzivana?

Jak se osvédcila?

Jakych zmén dosahli lidé, kteti terapii absolvovali?

Kolik lidi se stejnou poruchou jako mé dité¢ absolvovalo terapii a jaké byly vysledky?

Jaky vyzkum ukazuje, jaké ma terapie vysledky u lidi se stejnymi problémy jako ma mé
dite?

Podle ¢eho budete rozhodovat, zda je terapie vhodna pro mé dité?

Budete konzultovat stav mého ditéte (osobni zdznamy) s jeho uciteli nebo jinymi
odborniky?

Je tato terapie pro urcité lidi nevhodna? Pro koho a proc¢?

Ma mnoho vedlejsich G€¢inka? Jestli ano, jaké?

Podle ¢eho stanovite, Ze terapie bude Gspésna pro mé dité?

Budete porovnavat jeho chovani pted a po terapii? Jakym zptisobem?

Budete chtit mé dité opét vidét, i kdyz néjaka zmeéna bude dlouhotrvajici?

O terapeutovi

Jak dlouho uZivate terapii? S kolika lidmi jste jiZ pracoval?

Jak jste byl trénovan ve vycviku terapie? Kdo Vas trénoval? Jak dlouhy byl vycvik? Jaké
ptedpoklady jsou nutné, aby se clovék mohl vycviku podrobit?

Mohu vidét Vase osvédceni?

Dohlizi na Vés stale né€kdo, jestli provadite terapii spravnym zpisobem?

S kolika lidmi se stejnymi problémy jste pracoval a jaké byly vysledky?

Mohl byste mi dat n¢jakd jména a telefonni ¢isla nékterych rodic¢i (opatrovniki), kteti maji
dite, které je podobné mému a absolvovalo terapii?

O principech terapie

Kolik stoji terapie celkem?

Kde se kona?

Musim si dojednat dopravu ¢i ubytovani pro sebe a své dite¢? Kolik to bude stat?
Kdy se bude terapie konat? Data, ¢asy, Casové rozpéti, doba mimo Skolu/praci...?
Musim zaplatit piedem?

Co se stane, kdyz se budu chtit zfici terapie pfed dokonéenim kurzu? Kolik bych musela
zaplatit?

Budeme sepisovat smlouvu o terminech a podminkéch terapie?

KdyZ se mému ditéti bude Spatné datit, mohu dostat své penize zpét?

JestliZze se chovani mého ditéte nezméni po terapii, mohu dostat zpét své penize?



