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Uvod

Kazdy rodi€ se tési, az se mu narodi vytouzené dité, jak ho poprvé uvidi a polibi. Uz v
téhotenstvi si rodice planuji, jaké krouzky by jeho dité mohlo navstévovat, jak bude chytré a
pilné ve skole, kolik bude mit kamaradi a co vSechno spole¢né proziji.

Velkym Sokem a zatézi pro rodice se stava okamzik, kdyz se jim narodi postizené dité
anebo ve velmi kratké dob€ po narozeni se u ditéte objevi néjaké zdravotni postizeni. Rodice
jsou vystaveni obrovskému stresu a zatézi. Jejich zivot se najednou obrati vzhiiru nohama.
Veskery sviij ¢as musi vénovat postizenému ditéti a na jiné véci uZ mnoho ¢asu nemaji.

Velmi tézka je 1 volba mit dalsi dit€. Rodi¢e maji strach, ze dalsi dité bude postizené.
Naopak, pokud postizené dit¢ se narodi jako druhé v poradi a ma jiz starS$iho zdravého
sourozence, je to plus jak pro rodice, tak i pro postizené dité. Zdravy sourozenec bude pro n¢j
1 rodie tahounem a podporou. Ale i zdravé dit¢ miize byt vystaveno pfiliSnym narokim
rodic¢tli, aby dohnalo vSe za oba sourozence, nebo se mu dostane mén¢ péce a dohledu.

Narodila jsem se jako prvorozend a s bratrem ndas déli tfi roky. U mého bratra byl v jeho
6. mésicich zivota diagnostikovan atypicky autismus a stfedné tézka mentalni retardace. Proto
jsem si jako téma mé bakalatrské prace zvolila téma "Miyj Zivot s autistickym sourozencem".
Souziti a vychova postizeného clovéka neni jednoducha. Vychova, vzdélavani, socidlni
vztahy jsou dalezitymi oblastmi v Zivoté postizen¢ho, které je tieba rozvijet a ucit se jim.

V teoretické casti mé prace se zaméiim na odborné poznatky ohledné poruch
autistického spektra, mentalni retardace a podrobnéjsi popis stfedné tézké mentalni retardace.
V praktické ¢asti je mym cilem popsat vyvoj, pocity, souziti a vztahy mého bratra se mnou,
rodi¢i a okolim. Budu vychazet ze svych zkuSenosti, pohledi a nazort, z bratrovych
1ékatskych zprav a vypoveédi mych rodict.

DalSim cilem je informovat okoli o Zivoté s postizenym ¢lovékem. Budu se snaZzit, aby
ma prace byla co nejvice objektivni a podala jasny obraz o Zivoté€ s postizenym clovékem.

Zaveérem chci zaptemyslet nad budoucnosti, jaka by mohla byt a nad tim co nés a bratra

ceka.



Teoreticka ¢ast

1 Poruchy autistického spektra

Autismus a poruchy autistického spektra patii do kategorie pervazivnich vyvojovych
poruch, které jsou klasifikovany podle Mezinarodni klasifikace nemoci - 10. revize.
pervazivni znamena v§im pronikajici a vyjadiuje fakt, Ze vyvoj ditéte je naruSeny v mnoha
oblastech. Dité vnima, proziva, a v disledku toho se i chova jinak. (Thorova, 2006 in
Pastierikova, 2012)

Diagnostiku obvykle provadi psycholog a psychiatr. K diagnostice se pouzivaji
diagnostické metody a s$kdly (rozhovor, pozorovéani, Gesselova vyvojova Skala, test
rozumovych schopnosti). (Thorova, 2006, Hrdlicka, Komarek, 2004, Jelinkova 2002 et al. in
Rihova a kol., 2011) "Diagnostika je ¢innost smérujict k zjisténi diagnozy, projevii a priznakii
choroby s cilem odhalit jeji priciny, zpiisob lecby a prognozu onemocnéni." (Hartl, Hartlova,
2006; in Rihova, 2011, s. 24) "Mnoho déti s poruchou autistického spektra miva pridruzené
zdravotni potize, které si vyZaduji lékarskou péci. Neziidka se stava, Ze rodice s ditétem narazi
na lékare, kteri o poruchdach autistického spektra maji jen mlhavou, nebo dokonce zZddnou

predstavu, o zkuSenostech ani nemluvé."” (Rihova a kol., 2011, s. 59)

1.1 Definice autismu

Podle Rihové (2011) patii poruchy autistického spektra mezi poruchy détského
mentalniho vyvoje. Vyvoj ditéte je odliSny jiz od raného détstvi, ale vékové rozmezi je
ovlivnéno konkrétnim typem poruchy.

Jde o celozivotni, vrozenou, vyvojovou poruchu zasadné ovliviiujici celkovy vyvoj
ditéte. Vyvoj je narusen do hloubky v mnoha smérech (v komunika¢ni oblasti, socialni oblasti
a v piedstavivosti...) (Thorova, 2006 in Rihova a kol., 2011).

Objevuje se 1 zvySena uUzkostnost, impulzivita, precitlivélost, samotafstvi, nesmélost,
problémy se socializaci a spole€enskou komunikaci (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Vyvoj ditéte je narusen ve tiech oblastech. Jedna se o tzv. triddu ptiznakli. Mezi né patii

naruseni komunikacénich schopnosti, socidlni oblasti a piedstavivosti s opakujicimi se projevy



chovani, tzv. automatismy (Vocilka, 1995; Pata, 2007; Jelinkova, 2000 et al. in Rihova a kol.,
2011).

1.2 Etiologie autismu

Pfi¢ina poruch autistick¢ho spektra nebyla nikdy jednozna¢né prokézana. Jedna se o
vrozené postizeni, které bylo zplsobeno zménami zasahujici vyvoj mozku - dusledek
organického poskozeni mozku (Thorova, 2006 in Rihova a kol., 2011).

Na vzniku autismu muze mit zasluhu i onemocnéni podilici se na vyvoji mozku
(zardénky behem téhotenstvi matky, nedostatek kysliku pti porodu, encefalitida..) (Gilberg,
Peters, 2003).

Vyssi vyskyt postizeni se objevuje u déti, které prodélaly béhem te€hotenstvi, porodu ¢i
tésné po porodu posSkozeni mozku. Podil mohou mit i metabolické obtize, alergie, stievni

nemoci a imunologické poruchy (Gillberg, Peeters, 2003 in Rihova a kol., 2011).

1.3 Specifické a nespecifické projevy u osob s PAS

Krom¢ triddy pfiznakG (naruSeni komunikacnich schopnosti, socialni oblasti a
pfedstavivosti s opakujicimi se projevy chovani) se vyskytuji i1 dal$i, které znacime jako
typické - specifické. Nespecifické poruchy se objevuji i u jinych onemocnéni, napf.
neurologickych, psychiatrickych nebo poruch chovani. Jedinci s PAS mohou reagovat
prehnané na zvuk, kfik, télesny kontakt (Rihova a kol., 2011).

Typické chovani osob s PAS:

e neschopnost navozeni kontaktu

e neuvédoméni si nebezpeci

e rutinni chovani a stereotypni chovani

e obtize v komunikaci

e odmitani t€lesného kontaktu, dotekil, mazleni a objiméni

e neodiivodnéné zachvaty smichu a zufivosti

e tclesny neklid a bizardni pohyby (poskakovani, kyvani se..)
e zaliba v neobvyklych pfedmétech

e nenavazovani ocniho kontaktu

e uzavienost (Vocilka, 2009 in Rihova, 2011)



Porucha socializace a socialniho porozuméni

Jednim ze zédkladnich symptoml je porucha socializace a socialniho porozuméni.
Autistické déti neprojevuji zadny zajem o komunikaci a socialni kontakt. Socialni signaly pro
né mohou byt t€¢Zko pochopitelné, a proto se jim vyhybaji. Nevytvaii se ani typické pouto a
citova vazba s matkou a ostatnimi ¢leny rodiny. Nenavazuje vztahy s vrstevniky a pratelstvi.
Nedokaze opétovat city, sdilet emoce a nevyzaduji pomoc jiného c¢loveéka. Autismus je
neurologickd dysfunkce, ktera se projevuje deficity chovani zalozenych na mozkovych
abnormalitdich. Ne¢které pfipady autismu maji podklad v genetice, jiné jsou zplsobeny
specifickymi poruchami mozku spojenymi s jinymi specifickymi somatickymi potizemi. Na
autismus je tfeba pohlizet jako na obsdhlou zevrubnou diagnézu podobné jako v piipade
epilepsie nebo mentdlni retardace. Je to konecné symptomatické vyjadieni mozkové
dysfunkce, kterou mohou vyvolat rizné pticiny. (Vagnerova, 2008)

Autistické déti nedokazou rozlisit, co je vhodné a spravné. Objevuje se neschopnost ucit
se napodobou. Z toho diivodu si tyto déti neosvoji zplsoby chovani. (Vagnerova, 2008)

Lidé s PAS obtizné navazuji kontakt s druhou osobou. Vyhybaji se socidlnimu a fyzickému
kontaktu. Nejsou schopni sdilet emoce a uéit se socialnim pravidlam.

Déti obtizn¢€ navazuji vztah se svymi vrstevniky, a proto vyhledavaji spi§ spole¢nost
dospélych osob. Miize se objevit i agresivita k jinym détem. (Howlin, 2005)

Lidé s PAS maji problém pochopit vyznam pratelstvi tak i problém rozpoznat ¢loveéka
nezdvofilého a zlého. Nedokazou odfeknout pozadavky jinych osob a jasné fict "ne". Casto se
stava, ze kvuli tomu jsou Casto zneuzivani k urcitym ¢intim. Nedovedou rozliSit vztahy mezi
rodinou, zndmymi a cizimi lidmi, vyjadfit silnou emoci (zarmutek nad amrtim), sdilet radost s

jinymi a mluvit o svych citech. (Howlin, 2005)

Socialni chovani

Lidé s PAS se neumi vhodné chovat v socidlnim prostfedi. Nedovedou se naucit pfijimat
techniky a zptisoby komunikace socidlniho prostiedi. Nékteré dovednosti se s vékem objevi.
Zcela se vyhybaji o€nimu kontaktu. Pokud se ¢lovék s PAS nauci rozeznévat, co je "spravné"
a co "Spatné", pevné se toho drzi bez ohledu na okolnosti. "Lidé s autismem - bez rozdilu
intelektovych schopnosti - jsou vazné postizeni v oblasti porozuméni emocim, pranim,
zamerum, citum, mySlenkam jinym lidi. Schopnost vyhodnotit mentalni stav jiné osoby je
klicovou pro socialni porozumeni a u zdravych je plné rozvinuta uz mezi tietim a ctvrtym
rokem. Schopnost "porozumét mysli" ziistava u autistii po cely Zivot velmi narusena.”

(Howlin, 2005, s. 86)



Nejsou schopni pochopit informace, emoce, city, pfani a zdméry jinych lidi. Dtlezitou
podminkou je vytvorit stru¢na a jasna pravidla toho, co je piijatelné a co neni. Jak ve stylu
oblékani, hygien¢, tpravé zevnéjsku, tak 1 v chovani k jinym lidem. Pravidla by se méla zacit
uplatnovat co nejdiive, jiz od Gtlého veku. Lidé s autismem nemaji vrozeny smysl k rozeznani
spoledenskych pravidel. Uprava ¢i zména pravidel béhem pribéhu Gasu je mozna. Zlepseni
vnimani, pochopeni neverbalnich kontaktli a schopnost vyrovnat se se stresujici situaci.

(Howlin, 2005)

Specifika komunikace lidi s PAS

"Komunikace je proces, ve kterém dochazi k vymeéné informaci prostiednictvim urcitého
signalniho systému, probihajici béhem interakce konverzacnich partneriu.” (Vitaskova, 2005;
in Rihova a kol., 2011, s. 19)

Naru$eni komunikacnich schopnosti se promita ve verbalni a neverbalni komunikaci.
Velké problémy v komunikaci a porozuméni tkvi v socidlnim kontextu, Spatné pochopeni
jazyka. Slovni zasoba je velmi omezena, hledani slov k vyjadfeni mySlenek. Zpisob
pouzivani slov casto neodpovidd véku postizeného jedince a socidlnimu prostiedi.
Charakteristickym rysem jazyka u osob s PAS je echoldlie. Ta muze poukazovat na to, ze
jedinec $patné rozumi nebo si jen procvicuje slova. (Rydell a Prizant, 1995; Rydell a Mirenda,
1994; Prizant a Schuler, 1987; in Howlin, 2005)

Jedinci s autismem nedokézou porozumét abstraktnim pojmim. Nedovedou pfesné fict,
Ze citi bolest, z ¢eho maji radost anebo strach. Rzné obrazky, fotografie, makaton lze pouzit
jako pomticky pii pochopeni emocionalnich stavii a vysvétleni. (Howlin, 2005)

Specifické znaky fec¢i u osob s PAS:

e obtize ve spravném uziti "ano" - "ne"
e vyptavani se potrad na to stejné dokola
e nepiiméfena komunikace prostiedi

e Casta mluva pro sebe samého

e neopravnény smich

e stereotypie v opakovani slov

e mnohomluvnost

e ccholdlie

e precitlivélost na zvukové projevy

e neschopnost zobeciiovani



e hovofeni o sob¢ ve 3. osobé

e problémy s abstraktnimi pojmy

e snizena schopnost pouziti mimiky, gestikulace
e télesny postoj (kyvani se, toceni se)

e komunikac¢ni zony

e prozodické faktory fe¢i. (Rihova a kol., 2011)

Stereotypy

Stiedem zajmu 0sob s PAS jsou aktivity, které navozuji pocit bezpec¢i a predvidatelnost
a maji urcity fad (mapy, jizdni fady, hodiny), Stereotypni manipulace s predméty, fixace na
predméty - nechce se ho vzdat a nosi ho vSude s sebou, typické jsou i stereotypni situace a
¢innosti - pii jejich naruseni mize dojit k zufivosti a agresivité a osoby s PAS $patné snasi

jakékoli zmény v jejich Zivoté. (Rihova a kol., 2011)

1.4 Klasifikace poruch autistického spektra

Kazda porucha ma svou specifickou charakteristiku. Druhy poruch autistického spektra
jsou ukotveny ve Svétové zdravotnické organizaci, podle 10. revize Mezinarodni klasifikace
nemoci (2006):

e Détsky autismus (F84.0)

e Atypicky autismus (F84.1)

e Rettlv syndrom (F84.2)

e Jind détska dezintegracni porucha (F84.3)

e Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)
e Aspergertiv syndrom (F84.5)

e Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

e Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84.9)
V nésledujicim textu poskytujeme jejich stru¢nou charakteristiku.

Détsky autismus (F84.0)

224

symptomtll. Vyskytuji se poruchy v komunikaci, socidlni integraci a stereotypni chovéani.
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Vyskytuji se u néj i nespecifické pfiznaky - fobie, zachvaty vzteku, agrese a sebezranovani.

Autismus se nejcastéji projevi pred 3. rokem véku. (MKN-10, 2008)

1. Kvalitativni naruseni socialni interakce
e dit¢ nedokéze pochopit emocni situace
e nedodrzovani spolecenskych pravidel

e velmi Spatnd integrace v oblasti socialni, emo¢niho a komunika¢niho chovani

2. Kvalitativni naruseni komunikace:
e problémy se stfidanim témat v komunikaci
e neschopnost ptizptsobit se komunikaci

e nedostatek abstraktniho mysleni a fantazie

3. Stereotypni chovani

e rutina v kazdodennim zivoté
e specificka fixace na predmeéty
e ritudly

e pohybova stereotypii

e nesnasenlivost zmén (Rihova a kol., 2011).

Atypicky autismus (F84.1)

Tuto diagnézu pouZijeme tehdy, pokud porucha nespliuje kritéria pro détsky autismus,
neni naplnéna triada (naruseni komunika¢nich schopnosti, socidlni oblasti a pfedstavivosti S
opakujicimi se projevy chovéani) nebo nastup je po 3. roce Zivota opozdény (Hrdlicka,
Komarek, 2004).

Népadné jsou specifické socidlni a emociondlni symptomy a zplsoby chovani.
"Atypicky autismus se lisi od deétského autismu bud dobou vzniku (prvni projevy jsou
zaznamenany po 3. roce veku), nebo nenaplnénim diagnosticke triady (neni pritomné
naruseni v celé diagnostické triadé - pritomno naruSeni jedné ¢i dvou oblasti)” (Rihova, 2011,

s. 14).
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Rettiiv syndrom (F84.2)

Pouze Zeny jsou postizeny timto syndromem, ktery ma genetickou pfi¢inu syndromu.
Normalni nebo skoro normalni ¢asny vyvoj az do patého mésice zivota. Nasleduje ztrata feci,
manualnich dovednosti a zpomaleni riistu hlavy. Charakteristické jsou kroutivé pohyby rukou
- mnuti, problémy s dychanim v bd€lém stavu. Vyviji se skolidza a skiféza a dochazi k

rozvoji epilepsie (Kaplan a Sadock, 1998 in Hrdlicka, Komarek, 2004).

Jina détska dezintegraéni porucha (F84.3)
Béhem nékolika mésict dojde k trvalé a nahlé ztrat€ jiz ziskanych dovednosti v raznych
oblastech vyvoje po obdobi normalniho vyvoje jedince. Projevuje se nezdjmem o okoli,

stereotypnimu pohyby, naruseni socialni interakce a komunikace. (MKN-10, 2008)

Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)
Tato porucha se vyskytuje u jedinct s té¢zkou mentalni retardaci (IQ pod 35), vysokou
hyperaktivitou a poruchou pozornosti a stereotypnim chovanim. Ke zlepseni stavu nedochazi

ani po stimulacich. (MKN-10, 2008)

Aspergeriiv syndrom (F84.5)

"Dokud nebude znama etiologie tohoto postizeni, termin Aspergeriiv syndrom vhodnou
formou popisuje problémy déti a dospelych, kteri maji autistické rysy, ale vyjadruji se
gramaticky spravné a nejsou socidlné uzavieni." (Wing, 1981 in Howlin, 2005, s. 16)

Ma stejna kritéria jako autismus. Sebeobsluzné dovednosti jsou do tfi let nenaruSené a
motoricky vyvoj je opozdény. (WHO, 1992; in Howlin, 2005)

Diagnosticka kritéria jsou stejna jako u autismu, s vyjimkou kriterii, ktera se tykaji
diagnostikovani komunikace. "Aspergeriiv syndrom by nemél byt diagnostikovan, jestlize jsou
splnéna vSechna kritéria pro autistickou poruchu." (Gilberg, Peters, 2003, s 39)

Lorna Wing (Burgoine a Wing, 1983, in Attwood, 2005 in Rihova 2011) vymezuje
ulpivani na naucenych vétnych frazich ¢i konkrétnim chovani, omezena schopnost navazat ¢i
udrZet pratelstvi, pfesna fec, ptili§ rychlé dychani, zdjem o urcité predméty jsou hlavnimi
symptomy. Osoby s Aspergerovym syndromem trpi depresemi a emoéni labilitou. (Cadilova,

Jtn, Thorova a kol., 2007; in Rihova a kol., 2011)
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Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

Podle Thorové (2006 in Pastierikova, 2012) se déli na dvé kategorie typt déti. Prvni
kategorie se vyznacCuje poruchou aktivity a pozornosti, nerovnomérné vyvinutymi
kognitivnimi schopnostmi a mentalni retardaci. Tato kategorie je typickd i mén¢ znaky pro
autismus. Komunikace a socidlni interakce neni do velké miry naruSena. Druha kategorie se
vyznacuje naruSenou predstavivosti a neschopnost rozlisit realitu od fantazie. Socidlni

chovani a komunikace obsahuji velmi malo autistickych znakd.

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84.9)
Kvuli nedostatku informaci neni tato porucha zafazend do jiné kategorie v ramci

klasifikace F84. (MKN-10, 2008 in Pastierikova, 2012)

1.5 Mentalni retardace

Mentalni retardace se miize vyskytovat jako ptidruzené postiZzeni u poruch autistického
spektra. U mého bratra byla mentalni retardace také diagnostikovana, z toho diivodu jsme se
rozhodli ji zaclenit do teoretické Casti predkladané prace.

"Mentadlni retardace je souhrnné oznaceni vrozeného postizeni rozumovych schopnosti,
které se projevi neschopnosti porozumét svému okoli a v pozadované mire se mu prizpiisobit."
(Vagnerova, 2008, s. 289)

Hlavnimi znaky jsou nedostate¢ny rozvoj mysleni, fe¢i, omezena schopnost uceni a
sniZzena adaptace na zivotni prostfedi. Jedinec s mentalni retardaci nedosdhne odpovidajiciho

stupné intelektového vyvoje. (Vagnerova, 2008)

Charakteristika mentalni retardace

Jedinci s mentéalni retardaci Spatn€ rozliSuji vyznamné a nevyznamné znaky a hiife
chédpou jejich vzdjemné vztahy. Svét je pro né nesrozumitelny. Disledkem toho jsou vice
zavisli na jiné osobé€, kterd je pro né prostfednikem v komunikaci s vnéjSim svétem
(Vagnerova, 2008).

"Pro mentadlné postizeného je dulezité, jak se mu situace jevi, o jeji podstaté neni
schopen uvazovat. Nedokaze se odpoutat od viastniho pohledu, od vlastnich pocitii a potreb,

které jeho poznavani zkresluji" (Vagnerova, 2008, s. 292).
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Znacnd stereotypie a uplivani na urcitém zplsobu feSeni jsou charakteristické pro
mysleni mentaln¢ postizenych. Typickd je omezena slovni zasoba, potize v pochopeni
celkového kontextu, agramatismus a jednoznacné kratké véty. (Vagnerova, 2008)

Mentalni retardace nema jednoznacnou piic¢inu vzniku, vétSinou se na vzniku podili vice
faktorti. (Cerna, 1995; in Pipekova, 2006)

e pfiCiny endogenni (genetické, dédicné) - zplisobeny mutacemi v zarodecnych
bunkéach

e pfiiny exogenni (vliv prostiedi) - poskozeni oplozeného vajicka, infekce v
tehotenstvi, komplikace pii porodu, nemoci a trazy v détstvi. (Cernd, 1995; in

Pipekova, 2006)

Klasifikace mentalni retardace

"Ciselnd hodnota 1Q je potom urcitym orientacnim znakem stanoveni jednotlivych
stupnit mentalni retardace." (Vasek, 1994; in Pipekova, 2006, s. 61)

Stupné se méii testy inteligence. "V soucasné dobé se pouzivd clenéni podle desaté
decenalni revize Svétové zdravotnické organizace (WHO) z roku 1992 s platnosti od 1. 1.
1993. Mentalni retardace patri do oboru psychiatrie, proto ma jako prvni oznaceni pismeno
F. Oddil F70 - F79 je pak cely venovan mentalni retardaci a toto oznaceni je povazovaino za

zdkladni kod. Hlavnim hlediskem, které se zde pouziva, je opét stanoveni inteligencniho

koeficientu." (Pipekova, 2006, s. 63)

Stupné mentalni retardace:
e F 70 Lehké mentalni retardace
- IQ se pohybuje mezi 50 az 69 (u dospélych osob odpovida mentalnimu véku 9 -12 let)
e F 71 Stfedn¢ tézka mentalni retardace
- IQ se pohybuje mezi 35 az 49 (u dospélych osob odpovida mentalnimu véku 6 - 9 let)
e F 72 T¢zka mentélni retardace
- 1Q se pohybuje mezi 20 az 34 (u dospélych osob odpovida mentalnimu véku 3 - 6 let)
e F 73 Hluboka mentalni retardace
- 1Q dosahuje nejvyse 20 (u dospélych osob odpovida véku pod 3 roky)
e F 78 Jind mentdlni retardace (mentalni retardaci nelze ptesné urcit pro pfidruzena

postiZeni smyslova a télesnd, poruchy chovéni a autismus)
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e F 79 Nespecifikovana mentalni retardace ( pro nedostatek znakl nelze jedince

presné zaradit). (Pipekova, 2006)

Z dtivodu, Ze mij bratr ma kromé¢ atypického autismu diagnostikovanou i stiedné t€zkou

mentalni retardaci, budu se vénovat vymezeni jen tohoto stupné.

Stiredné tézka mentalni retardace (F71, 1Q 35-49)

Vznik mentalni retardace neni dédi¢né¢ podminén. Pfi¢inami mohou byt traumata,
chromozomalni aberace, infekce, metabolické choroby. Psychomotoricky vyvoj je opozdény,
v Sesti az sedmi letech dosahuji urovné tfilet¢ho ditéte. Neobratnost a nekoordinovanost v
jemné a hrubé motorice. Samostatnost v sebeobsluze je omezend a Casto potiebuji dohled a
pomoc po cely zivot. Uceni je mechanické a zdlouhavé, mysleni je stereotypni a ulpivajici na
pfedmétech, pamét’ je mechanicka. V feci se objevuji agramatismy a je velmi jednoducha.
Objevuje se 1 emocionalni labilita. Doporucené jsou specialni vzdélavaci programy ve

specialnich skolach, rehabilitacni tfidy apod. (Pipekova, 2006)

1.6 Moznosti péce a vzdélavani u osob s PAS

Podle vyhlasky €. 73/2005 Sb. je specialni vzdélavani jedinci s PAS poskytovano
formou individualni integrace v b&zné zékladni Skole nebo zakladni specialni Skole,
skupinové integrace v bézné zakladni Skole a ve skole pro autistické déti. (Pastierikova, 2012)

v

Nejptiznive)$i podminky pro integraci zakli s PAS jsou v matetfskych Skolach. Na 2. stupni
ucivo, problém s nerespektovanim individualnich potieb zaka, nedostatek vhodnych pomucek
a didaktickych materialt, nevyhovujici uebni prostor zéka atd.) a ne moc dobré respektovani
individualniho vzdélavaciho planu zdka s PAS. U integrovanych zakii je nutnd podpora
asistenta pedagoga. V Ceské republice neni ziizena specilni tiida pro zdky s PAS na 2. stupni
zékladni 8koly. (Smejkalova, 2007)

Pro efektivni ueni déti s PAS je nejlepsi metodika strukturovaného uceni, ktera se
pouziva ve specialnich tfidach pro déti s autismem i v rodinach a individualni pfistup nejen
pro diagnostiku, ale i pro naslednou péci.

U strukturovaného uceni je kladen dlraz na pouZzivani individudlnich schopnosti

jedince, nacvik samostatnosti a sebeobsluhy, vyuziti metod alternativni komunikace a dulezita
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je 1 spoluprace s rodinou. Dulezitymi jsou i néacvik socidlnich dovednosti a pracovniho
chovani. Specifikim poruchy je pfizplisobena metodika. Proces uceni Cerpd z kognitivné-
behavioralni terapie. Vizualni podpora zmirfiuje postizeni v pamétovych, komunikacnich a
abstraktnich schopnostech a vede k vétsi samostatnosti. Vizualni podpora pouziva
piktogramt, kreslenych schémat, barevnych kodi, které informuji o spravném uziti pfedmétu
a jeho funkci. Uzivané metody musime pfizptisobit mentalnimu véku a specifickym deficitim
ditéte. Dulezitd je i analyza chovani. Dit¢ by mélo umét minimalné¢ vyjadiit svij
souhlas/nesouhlas, zddost o pomoc pii Cinnosti, zddost o ukonceni Cinnosti (Hrdlicka,
Komarek, 2004).

Vizuélni pomicky poméhaji vyrovnat se se zménami rozvrhu. Pomoci obrazkl lze
dobie ukazat zmény v rozvrhu - obrazek aktivity, dny v tydnu, mésice, pocasi. Déti se pak
1épe orientuji v pfitomném Case. Vizualni informace je vice informuji o ase a podporuji jak
verbalni informace. Informace musi byt zfetelné a jasné (Gillberg, Peeters, 2003).

Efektivni pomoc se stava dlouhodobym procesem pro schopnost vyuziti vrozenych
schopnosti. Ziskané dovednosti béhem vzdé¢lavaciho procesu by si dit€¢ s PAS bez pomoci
nikdy neosvojilo (Rihova a kol., 2011).

Pracovni misto a misto pro odpocinek a oddechovy ¢as musi byt jasn¢ rozliSeno.
Dulezita je organizace ¢asu, piesné stanoven denni skolni program. Tim ma postizeny jasno,
co se od n&j ¢eka a co bude nasledovat (Howlin, 2005).

Pti vzdélavani zaka s PAS muzZe byt zZakovi poskytnut asistent pedagoga. "Kompetence
asistenta pedagoga jsou individudlni prdace se zdakem dle instrukci ucitele, pomoc pri adaptaci
Zdka - rozvijeni socidlnich dovednosti, pomoc pri orientaci v prostoru, v cas, v socialnich
situacich, zprostiedkovava komunikaci, dopomaha v komunikaci a navazovani socialnich
kontaktu, nacvicuje a rozviji komunikaci, podili se na vytvareni pracovnich a hygienickych
navykii, pomoc pri pripravé pomiicek a materidalu pro Zdka, vizualizovany denni reZim,
spoluprace a komunikace s rodici a pedagogy Zdka, spolupracuje na tvorbe IVP."
(Smejkalova, 2007, s. 28)

Vzdélavani dospélych osob je zaméfeno na rozvoj socidlnich dovednosti, tvlrci innosti,
sebeobsluznych ¢innosti, vyuziti volného €asu a rozvoj trivia - komunikaénich schopnosti,

socialni interakce a stereotypnich ¢innosti. (Jelinkova, 2001 in Pastierikova, 2012)
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1.7 Socialni péce o osoby s PAS

Ke dni 1. 1. 2007 plati zakon ¢. 108/2006, o socidlnich sluzbach. "Zdkon upravuje
podminky poskytovani podpory a pomoci fyzickym osobam v nepriznivé socialni situaci
prostrednictvim socialnich sluzeb a prispévku na péci. Prispevek na péci se poskytuje osobam
zavislym na pomoci jiné fyzické osoby za uicelem zajisténi potiebné pomoci." (Pastierikova in
Rihova a kol., 2011)

Osoba mladsi jednoho roku nemé narok na piispévek. Obecni ufad s rozsifenou
pusobnosti rozhoduje o pfispévku na péci. Dale jsou osobam s PAS poskytovany vyhody
(prikazy TP, ZTP, ZTP/P). (Rihova a kol., 2011)

Osoby s PAS mohou dostavat ptispévek na mobilitu, na zvlastni pomticky, na zakoupeni
motorového vozidla a jeho udrzbu. (http://portal.mpsv.cz/soc/dzp)

Pti vyfizovani urcitych véci na soudé, kde bylo matkou (jeho opatrovnici) sdéleno, ze
bratr je analfabet a je zbaven svépravnosti, mu i ptesto byl poslan dopis do vlastnich rukou.

Bratr pobiré ptispévek na péci, je drzitelem ZTP/P a dostava ptispévek na motorové vozidlo.

1.8 Intervence u osob s PAS

Pod pojmem intervence chapeme cileny a promysleny zdsah mifeny na zmirnéni tézké
osobni situace urcité osoby. Hledame postup ¢i techniku k pferuseni, omezeni nebo tpravé jiz
probihajiciho procesu. (Hartl, Hartlova, 2004 in Rihova, 2011)

"Poruchy autistického spektra jsou nelécitelné a v soucasné dobé neexistuje zadny
pristup, terapie, kterd by prinasela stoprocentni vysledky. Specidlné-pedagogickymi,
psychologickymi, psychoterapeutickymi a jinymi doplnkovymi pristupy je vSak mozné
ovliviiovat pritbéh." (Rihova a kol., 2011, s. 25)

Intervence ma tfi hlavni linie, které se navzajem ovliviuji :

1. Adaptivni intervence - cilem je podpora opozdénych oblasti a posileni rozvoje
ziskanych dovednosti. Dochazi 1 k mnéacviku komunikacnich, socialnich,
volnocCasovych a pracovnich dovednosti. Diky tomu nedochazi k prohlubovéni
nevyvazenosti ve vyvoji.

2. Preventivni intervence - pfizpiisobeni prostfedi pro praci ditéti, citi se v ném
bezpecnéji a 1épe pfijimd nové informace. Pti upravé se vychdzi ze specifik

poruchy.
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3. Nasledna intervence - je v Uzkém spojeni s preventivni a adaptivni intervenci.
"Nejcastejsim cilem, na ktery se v terapii zamérujeme, je odstranéni agresivity,
sebezranovani, stereotypniho chovani, ulpivavého vyzZadovani a obsedantniho
dodrzovani ritualii, senzorické hypersenzitivity, afektivnich zachvatu ¢i extrémniho
odmitani socidlniho kontaktu.” (Thorové, Jin, Cadilova in Hrdli¢ka, Komarek,

2004)

Interven¢ni metody
"Uspésnost péce o 050Dy S PAS je mozné zajistit opatienimi, kterd vyplyvaji z pozndni

samotného postizeni. Jedna se predevsim o:

e dodrzovani individualniho pristupu;

e witvoreni optimalniho zpusobu komunikace (vyuziti alternativnich forem);

e zajistéeni upravy prostiedi (strukturalizace prostoru);

e zgjisteni predvidatelnosti situaci (strukturalizace a vizualizace casu, nacvik
socidlnich dovednosti, pracovniho chovani, snaha predejit nezadoucimu chovani,
zajisténi bezpecnosti ¢lovéka s autismem atd.);

o zajisteni smysluplného vyuziti volného casu,

o vwber vhodné formy motivace;

e vyuziti relaxacnich technik;

e rozvoj seberidicich technik;

e zavadeni postupnych zmén a pravidel." (Pastierikova, 2012, s. 105)

V nasledujicim textu uvadim struény prehled nejcastéji vyuzivanych intervencnich postupi:

e TEACCH program, jehoz stézejnimi body jsou vizualni podpora, motivujici prace
a fyzicka struktura ukoli. O strukturovaném uceni bylo popsano vic v kapitole
vénujici se vzdélavani osob s PAS. (Pastierikova, 2011 in Rihova a kol., 2011)

e alternativni a augmentativni komunikace - AAK (slouzi k vyjadfeni pocitu,
zadosti, potieb a zlepSuje socialni komunikaci, napf. makaton, piktogramy)

e behaviordlni teorie - vychazi z teorie uceni a cilem je uprava chovani

e animoterapie - terapie za pomoci zvifat (canisterapie, hipoterapie, felinoterapie
atd.)

e arteterapie - terapie vytvarnym umeénim, pomoci kresby vyjadieni vlastnich pocitu,

prozivani aj.)
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ergoterapie - cilem je dosaZeni samostatnosti a zvySeni kvality zivota
muzikoterapie - terapie hudbou, u osob s PAS mize zptisobit negativni reakce
tanecné-pohybova terapie - slouzi k podpofe psychické, emociondlni, socialni
integrace jedince a k sebepoznani

fyzioterapie - rehabilitace a jiné pohybové aktivity

herni a integracni terapie - cilem jsou zlepSeni komunikace a mysleni

rodinna psychoterapie - snazi se navodit prospésné zmény v rodiné, zlepsit
vzajemné hodnoceni, odstranéni naucenych chybnych zptisobti komunikace a
motivuje vSechny zuCastnéné osoby

farmakoterapie - dva nespravné ptistupy: nadmérné predepisovani 1ékd, které maji
zklidiujici az paralyzujici u€inek a strach rodicii z 1€kt a jejich vedlejSich ucinkl
Son-Rise program - domaci vzdélavani déti a dospélych s PAS, cilem je navazani
a prohloubeni vztahu s dité¢tem

homeopatie - casto vyhledavané rodi¢i déti s PAS, zkouma pacienta a jeho
symptomy, je zaloZena na individudlnim pfistupu (Pastierikova, 2012)

terapie pevnym objetim - hlavnim prostfedkem je rodicovské pevné objeti ditéte,
které ma problémové chovani, dit€¢ nesmi byt pusténo diiv, nez se zklidni. Dité
diky objeti zjisti, Ze je v bezpec¢i a milovano (Thorova, 2006 in Pastierikova, 2012)
HANDLE terapie - vychazi z védecky prokazanych fakt z psychologie,
rehabilitace, neurologie, specialni pedagogiky a vyzivy atd., kazdy klient ma
vytvofeny individudlni program pohybovych aktivit. Doporucena je 1 spravna

vyziva. (Dostupné z: http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=1665)
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2 Rodina s ditétem s PAS

"Rodina s postizenym ditétem ma jinou socialni identitu, je necim vyjimecnd. Existence
postizen¢ho ditéte je pricinou toho, ze se urcitym zpusobem méni Zivotni styl rodiny, protoze
musi byt prizpiisoben jeho moznostem a potiebam. V dusledku toho se zméni i jejich chovani,
nejen v ramci rodiny, ale také ve vztahu k sirsi spolecnosti, kde se tito lidé mohou v ramci
obrannych reakci projevovat jinym zpusobem nez diiv, resp. nez je obvyklé, nebo se dokonce
od ni izolovat." (Vagnerova, 2008, s. 164)

Narozenim postizené¢ho ditéte se u rodict objevuje pocit selhani v rodiCovské roli.
Postoje a chovani rodi¢i k ditéti budou jiné, nez kdyby dité bylo zdravé. (Vagnerova, 2008)
Clenové rodiny maji ¢asto pocit, Ze svému ditéti nerozumi a nechapou ho. (Wright, 2004 in
Diblikova, 2010) Rodice maji pocit izolovanosti od spolecnosti, nesoudrznosti rodiny a
neustalé opatrnosti nad ditétem s PAS. (Woodgate, Atean, Secco, 2008 in Diblikova, 2010)
Matky déti s PAS mohou mit pocit ménécennosti, malo osobniho volna a ¢asu na sebe a
mohou trpét depresemi, uzkostmi a strachem. (DeMeyer, 1979, Holroyd, 1974, Wolf a kol.,
1989, in Schopler, Mesibov, 1997 in Diblikova, 2010)

Rodina celi velkému tlaku, stresu, prochazi krizi a musi zménit svoje rozhodnuti a
predstavy. Reakce rodiny prochdzi zatézovymi situacemi nékolika fazemi (Vagnerova, 2004
in Slowik, 2007)

1. faze Soku a popfeni - rodina odmita uvétit diagndze a ¢ekd na "zazrak", dilezité je
citlivé jednani, dostate¢na informovanost rodic¢t

2. faze akceptace a vyrovnavani se s problémem - postupné vyrovnavani se s realitou,
hledani vinikt, vzajemné obvinovani partnerd. Dilezita je pomoc a podpora okoli
(blizké rodina, ptatel¢) a odbornikt (1ékafi, specialni pedagogové, psychologove)

3. faze smifeni - dualezitd je osobnostni stabilita vSech ¢lenti rodiny, Spatnym
pfistupem k postizenému ditéti je nadmérnd péfe a starost, kdy dochazi k
zanedbavani zdravého sourozence, ale naopak i1 pfehnana pozornost na zdravého
sourozence, ktefi mohou byt vystaveni tlaku velkého ocekavani rodi¢i. Rodina
pottebuje socialni pomoc a podporu, kontakt s okolim a rodinami, které mayji
podobnou zkusenost. (Slowik, 2007)

Funkce rodiny zabezpecCuje uspokojeni potfeb a z4ymi cClent rodiny. Rodina s
postizenym ditétem ma velmi ztizenou moznost plnit svoji funkci. Dle Skrtic, Summers,

Brotherson, Turnbull, (1984 in Prevendarova, 1998) patti mezi zakladni funkce:
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ekonomickéd funkce - zvySené naroky na potieby ditéte, matka Casto nemiize
vykonavat své povolani a musi se mu pln¢ vénovat

funkce fyzické péce - pokud je dité bez zadkladnich samoobsluznych navykda, je
poskytovani této péce velmi tézke a jestli oba rodice chodi do prace a v rodin¢ je
vice déti, péfe o postizeného sourozence ptipadd nejstarSimu zdravému
sourozenci

odpocinkova a regeneracni funkce - péce o postizené dité je velmi narocné a
vycerpavajici, rodice i sourozenci maji nedostatek odpocinku

socializa¢ni funkce - nejzakladnéj$im vztahem je vztah mezi rodi¢em a ditétem,
buduje se vlastni identita a vyvoj osobnosti, dilezity je 1 vztah mezi sourozenci
sebedefinujici funkce - narozenim postizeni ditéte je ohroZena vlastni identita
rodi¢l, 1 postizené dit€¢ vychovavané pfili§ ochranujicim zplsobem tézko
nachazi svou vlastni identitu

Funkce citového zdzemi - v rodin€ s postizenym ditétem je tézké rozdélit
citovou rovnovahu mezi nim a zdravym sourozencem, ale i postizené dité na
druhou stranu mize vztahy v rodiné utuzit

funkce vidcovska a poradenskd - zdravy i postizeny sourozenec mohou sebe
navzajem naucit ur¢itym dovednostem a navykim

vychovna a vyukova funkce - déti se uci od svych rodicti a zdravy sourozenec je
dilezitou osobou pro postizeného sourozence v oblasti u¢eni a poznavani

funkce ptipravy na povolani - pokud je to mozné, tak rodina pfipravuje

postiZzeného sourozence na vybér povolani v ramci jeho moZnosti

2.1 Specifika sourozeneckych vztahu u osob s PAS

Narozeni mlads$iho sourozence muze byt velkym zasahem do Zivota star§iho sourozence,

pokud je mentalné postiZzeny. Péce se soustied'uje na postizené dit€¢ a na sourozence to mize

Spatné pisobit. (Markova, Stiedova, 1987)

Star$i sourozenec je pro postizeného sourozence velmi prospésny, je jeho ochrancem a

opatrovnikem. Pomahd mu se zaclenit do prostiedi. (Kucera in Blazek, Olmrova, 1988 in

Prevendarova, 1998) Mladsi sourozenec se snazi od n¢j napodobit par dovednosti. Je pro n¢j

vzorem. Zdravi sourozenci jsou na svij vek Casto vyspélejsi, samostatnéjsi, tolerantnéjsi a

pomahaji druhym lidem. MiZe se stat, ze zdravé dit¢ je zanedbavané kvili naro¢né péci o
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postizené dité. Pak se u néj objevuje nepfatelstvi viii postizenému sourozenci a zména
povahy a chovani. (Skrtic a kol., 1984 in Prevendarova, 1998)

"Castym rodinnym pravidlem je, Ze zdravy musi ustoupit - na rozdil od béznych rodin,
ktere se brzy vyznacuji brzkou rivalitou mezi sourozenci, pricemZ povinnost starat se o
sourozence a pomahat mu nepatii mezi bézné deétské povinnosti." (Prevendarova, 1998, s. 51)

Zdravy sourozenec muze mit pocit kiivdy, zlost a zarlivost vi¢i postizenému
sourozenci. Musi se velmi snazit, aby si ziskal pozornost rodi¢i. Proto je zodpovédny,
tolerantni a ochotny pomoct. (Prevendarova, 1998)

U zdravych déti se mlze objevit pocit ménécennosti, které mize vyvolat pfehnana
starost o dité¢ nebo absolutni nezdjem o jeho péci. Dllezity je také veékovy rozdil mezi détmi.
(Capek, Capkova, 2010)

Rodi¢e maji vétSinou i1 vysoké aZz prehnané naroky na zdravé déti. Tim je vystavuji
nadmérnému stresu a tlaku.

Zdravy sourozenec je prostfednikem pro sourozence s PAS s okolnim svétem, snazi se
mu usnadnit lepsi fungovéni ve spole¢nosti. (Schall, 2000 in Diblikova, 2010) Zdravy
sourozenec muze byt pro postizené¢ho sourozence ptfirozenou autoritou, snazi se jej chranit a
obvykle pfijimd dominantné-ochranitelskou roli. (Vagnerova, 2008) "Sourozenci deti s PAS
vyrustaji v prostredi, které je uci vzajemné podpore clenit rodiny. Rodina s takto postizenym
Clenem rozviji trpélivost, podporuje schopnost pomahat, uci prijimat a tolerovat jiné lidi,
zvySuje schopnost empatie, rozviji schopnost vzajemnosti  a odpovédnosti. Velmi vyznamny
je pocit odpovédnosti za jinou osobu, ktera potiebuje jejich pomoc. Sourozenci déti
S autismem stejné jako sourozenci déti s jinym postizenim poznaji, Ze Zivot neméri vSem stejné,
ale presto bychom ho méli mit radi se vsemi rozmanitostmi, které prindsi." (Richman, 2006 in
Diblikova, 2010, s. 34) Zdravy sourozenec citi povinnost za budoucnost sourozence s PAS.
(Benderix, Sivberg, 2007 in Diblikova, 2010) Rezim celé rodiny by se nem¢l podfizovat jen
postizenému ditéti. (Markova, Stiedova, 1987 in Diblikova, 2010)

Svou roli zdravého sourozence vnimam jako dilezitou a nesmirné prospésnou pro svého
bratra. Snazim se ho ucit novym vécem a dovednostem, pomoct mu zaclenit se do spole¢nosti

a chrénit ho pted Spatnymi vlivy okoli.
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Prakticka ¢ast

3 Sourozenecky pohled na spolecny Zivot s osobou s PAS

"Déti jsou kotvy, které drzi matcin zivot" (Sofoklés)

3.1 Cil praktické ¢asti

V praktické c¢asti bakalarské prace je mym cilem pfiblizit zivot s postizenym

sourozencem.

3.2 Pouzité metody

Pii praci jsem pouzila nasledujici metody: analyzy l1ékaiskych dokumenti, kasuistiku,

pozorovani, rozhovor s rodic¢i a vlastni zkuSenosti ze Zivota s bratrem.

3.3 Anamnestické udaje

Rodinn4 anamnéza
Bratr vyrista v Gplné rodiné. Maminka je nezamé&stnana z dlivodu péce o bratra. Tatinek
je zaméstnan u firmy, ktera vyrabi montované dievéné domy. Ja, jeho setra, jsem studentka na

vysoké Skole v Olomouci. VSichni bydlime spole¢né v byté v malém méste.

Osobni anamnéza

M bratr Miroslav se narodil v roce 1993, nyni je mu 19 let. Narodil se jako zdravé
dité€. Vyvijel se normélng. V srpnu 1993 v jeho 6. mésicich véku onemocnél zdnétem hrtanu.
Byl hospitalizovan v nemocnici ve Sternberku. 2. den hospitalizace se jeho zdravotni stav
zhorsil, upadl do bezvédomi a mél febrilni kiece. Pii pfevozu do nemocnice v Olomouci doslo
k hypoxii mozku. V sanitce pii pfevozu neméli kyslikovou bombu.

V Olomouci byl hospitalizovan na JIP, 10 dni. Pii propusténi z nemocnice rodi¢im

neposkytli zddné podrobné informace o zdravotnim stavu bratra.
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Po par dnech mu zacala padat hlavicka. Maminka zacala mit prvni podezieni. V fijnu
toho roku bratra vysettila détska lékatka v Uni¢oveé. Maminka ji popsala bratriv stav, Ze jen
lezi, malo spi. Ja v jeho véku jsem lezla a chodila kolem postylky. Byl poslan na neurologické
vysetieni. Bylo jim sdé€leno, ze bratr ma détskou mozkovou obrnu. Rodice s nim cvicili
pétkrat denné jednu hodinu Vojtovu metodu.

V détstvi bratr prodélal rizna vySetfeni (metabolické vady v Praze, lumbalni punkce
genetické vySetfeni), ale pokazdé se rodice nedozvédéli uréitou diagnézu. V 7 letech po

psychologickém vysSetieni dostal urcitou diagnozu.

Nasledujici text strukturuji pro lepsi prehlednost na jednotlivd obdobi - rané obdobi,

obdobi détstvi a dospivani.

3.4 Rané obdobi

Rané obdobi je velice dulezité pro v€asnou diagnézu postizeni ditéte, 1€kaiskou péci a
podporu rodiny. V raném obdobi bratr absolvoval fadu vysetfeni.

Jedno z nejzasadnéjSich vySetfeni bylo absolvovano v zafi 2007 v Olomouci ve
Specidlné¢ pedagogickém centru. VySetfeni prob&éhlo na zadost rodici pro potieby
posudkového oddéleni za celem stanoveni aktudlni Grovné intelektovych schopnosti.

e z rozhovoru s matkou - ulpivavost na tématech (hokej), ustalené ritualy, panické
reakce ve velkych prostorach, nelibost projevu hlasitou fec¢i a nékdy fyzickou
agresi vii¢éi okolnim lidem. Casto méa uzkostné reakce, mluvi o sob& ve 3. osobé
¢isla jednotného.

e 7z pozorovani a vySetfeni - fizend spoluprace je témét dnes nemozna, chlapec ma
tendenci utikat z mistnosti, chaoticky bere hra¢ky z dosahu a naznacuje potycky
hokejistl, pojmenuje néktera zvifata na obrazku, graficky projev na turovni
¢maranice, drzeni tuzky je patologické. Mluvni projev obtizné¢ srozumitelny,
vyskyt echolalii, hovoii o sob& ve 3. osob&. Urovei rozumovych schopnosti spada
do pasma stfedné¢ tézké mentdlni retardace. V chovani napadnosti z okruhu

autistického spektra - ulpivavost na tématech, ritudly, stereotypie.

24



Socialni vyvoj

Ve 3,5 letech v€ku byl s maminkou v laznich v Teplicich. Tam mamince 1¢kar fekl, ze
bratr je mentaln€ na urovni 2. mesi¢niho ditéte.

V laznich bylo rodi¢im doporuceno, aby syna umistili do Gstavu. V laznich byli jesté
tiikrat.

Ve 3,5 letech zacal i chodit, diky cvi¢eni Vojtovy metody. M¢l ochablé svalstvo.

Ve 4 letech zacal "fikat" prvni slabiky. Objevila se u néj i vysoka hyperaktivita a
porucha pozornosti, ADHD. Zacal navstévovat specialni matetskou skolu v MosSnerové ulici v
Olomouci. Maminka jezdila s bratrem denn¢ autobusem. Aby jizdu vydrzel, zpivala mu tiSe
do ucha pisni¢ky. Po roce si maminka udélala fidi¢sky prikaz a jezdili autem.

V 6 letech prodélal tézkou salmoneldzu, diky které se zbavil plenek.

Od 8 let navstévuje specialni Skolu Jasnénka v Unic¢ové.

Navazovani socidlnich vztahu

Bratr je velmi komunikativni a rad se bavi s lidmi. Je velmi zivy, bezprostiedni, neustale
mluvi a vyzaduje zpétnou vazbu od druhého ¢lovéka. Ma rad spolecnost a vyzaduje si
pozornost. Pokud ji nemd, snazi na sebe upozornit nevhodnym chovani.

Na ulici zdravi uz z dalky znamé osoby (nejcastéji ahoj a dobry den). Vétsinou pozdravi
stylem - "Ahoj, Mitu!" Az po opraveni, Ze nema zdravit sebe, ale doty¢nou osobu, pozdravi
spravné. Rad podéva jak na pozdrav, tak i na rozlou¢eni ruku (to ho naucil tatinek) a mava.

Mira zdravi i cizi osoby. Bud’ jsou mu sympati¢ti anebo mu nékoho ptipominaji.

Pii cest¢ do Skoly chodi kolem pecovatelského domu. Pozdravi stylem - "Ahoyj,
babicko!" Pani z peovatelského domu ho uz znaji a pozdravi ho a oslovi jménem.

Ne&kdy ovSem se mu zdravit nechce a sdm uz vi, Ze je to Spatné¢ a po té fekne - "Ty
nezdravi§, Miro? Pro¢ nepozdravis?"

V naSem dom¢ mame se sousedy dobry vztah. Bratra maji radi a sami se ho nékdy na
néco zeptaji. I déti ho zdravi jménem, znaji se od mala.

Urcité se najdou i néjaké vyjimky, ale celkové jsem shledala dobry postoj spolecnosti.
Pokud je moznost a ¢as, beru bratra do spole¢nosti.

V Iét€ s nim chodivim na méstské koupalisté. Nikdy jsem se tam nesetkala s
posméchem nebo néjakou urdzlivou poznamkou. Objevil se sice nékdy nékdo, kdo se chvili
upiené podiva, ale to je normalni. Pokazdé jsme byli tam, kde jsme oba dosdhli na dno a
mohli se postavit. Bratra jsem hlidala ve vod¢, je neplavec, ale nechala jsem ho, at’ se potapi,

nechd se nadnaset, jezdila jsem s nim na toboganu (v sedé za sebou - vlacek) a nekdy Sel na
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bteh a pfede mnou skocil do vody, to se mu moc libilo. Sed¢li jsme i na bfehu a opalovali se.
Byl velmi rad, kdyZ jsme tam byli s n¢jakymi mymi prateli.

Sice malo, ale n¢kdy zajdeme do kina. Jak sami dva, tak s ptateli. Film ho musi bavit a
zaujmout. Vydrzi sedét, byt v klidu a nerusit ostatni pii promitani filmu. Jednou se dokonce
stalo, Ze pfi legracni scéné se hlasité smal, az rozesmal celé kino.

Chodim s nim do obchodu, necham ho nosit ndkupni kosik pohybovat se volné po
obchod¢ (samoziejmé pod dozorem). Nem¢li jsme nikdy vétsi problém, ze by se néco stalo.
Mira je rad, ze mi mize pomoct. Ale nakupovéani nesmi byt moc dlouhé, potom zacne byt
nervozni a chce jit jinam a nékdy se za¢ne 1 vzpouzet.

Pokud se stane, ze n¢kdo utrousi pozndmku na mého bratra, nevdham a tfeknu jim, ze
pokud je néco zajima, at’ se zeptaji a ja jim to vysvétlim a at’ se radéji staraji sami o sebe a
zamysli se nad tim, jak se chovaji.

Bohuzel jsem byla svédkem jedné nepiijemné situace, kde jsem figurovala i ja. Bylo to
na divadelnim ptedstaveni zakladnich Skol. Kde byla i specidlni $kola, ve které jsem byla na
praxi. Pfi oblékani imobilniho a tézce postizen¢ho chlapce, jeden Zak ze zakladni Skoly
utrousil velmi zlou poznamku ke svému spoluzakovi. Zaslechla jsem ji a zeptala jsem se ho,
jestli to mysli vazng. Utekl. Nechtgla jsem to nechat jen tak a napsala jsem ¢lanek® do naseho
meéstského zpravodaje o chovani zdravych déti k postizenym détem, ktery vyvolal urcité
ohlasy. Je tfeba o tom mluvit, protoZe nékteti lidé zapominaji, Ze mezi ndmi ziji 1 postiZzeni
lidé a neumé;ji se k nim chovat, jak by méli. VSechno je jen o lidech a jejich vychovani.

Ve skole si rozumi se svymi spoluzaky 1 uciteli a maji pratelsky vztah. S mymi ptateli si
rozumi dobte. Nekteti ho znaji od mala. Maji k Mirovi velmi dobry vztah. Pokud se potkaji na
ulici, vZdy ho pozdravi a Mira je rad. Pozna znamé tvare, obzvlast’ holky. Obcas se zdrahal je
pozdravit, stydél se (to bylo kvili pubert€) a chtél jit pry€. Znad mé kamarady jménem, a kdyz
mu feknu, Ze pfijde ta a ta kamaradka na navstévu, t&€si se a neustdle se pta, kdy pfijde. I moji
pratelé se obcas zeptaji, jak se Mira ma a Ze jej mam pozdravovat.

Obcas jsem ho bravala i do spolecnosti mych ptratel. Momentalné uz ne tak casto,
protoze se schazime vétSinou o vikendu vecer. Rodi¢e moc nechtéji, abych ho vzala s sebou, a
navic jezdi na chatu.

Velmi rychle si zvykl na mého pfitele, maji se radi a rozumi si. Bavi se spolu a sméji. |

jeho rodice Miru velice dobfte piijali.

1 . v
viz. seznam ptiloh
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Mira velmi rad jezdi na naSi chatu a vzdy se tam t¢Si a neustdle se nas ptd, kdy uz
pojedeme. Chatu mame v malé vesniCce, kde se vSichni navzajem znaji. Na chaté se Mira
styka se star§imi lidmi néz je on. Nasi sousedé na chaté jsou také velmi tolerantni a na Miru si
"zvyKli" - na jeho hlu¢nou te¢, vykiikovani a dozadovani se jejich odpovédi nebo pozdravu
pokud je zahlédne. P&kné je oslovuje pfimenim. Velmi rad chodi do mistni malé hospiidky.
Ma rad centrum déni. Lidé Miru berou jako kohokoliv jiného z nich. Oblibil si pana
hospodského a jakoby k nému vzhlizi. Musela jsme mu vytisknout jeho fotku a Mira s ni
potad chodi a mluvi o tom. Je to jedna z jeho véci, kterou ma stale u sebe. Vi, Ze nesmi pit
pivo, jinak by dostal od pana hospodského vareckou na zadek. Tohle uz fikaji skoro vSichni v
jeho kontaktu a je to jen legrace. Ale Mira na tom lpi. T&Si se, Ze ptijde za nim na navstévu.

Dal$imi naSimi blizkymi na chaté je rodina - v mém veéku a ve v€ku naSich rodica.
Velice si rozumime. Miru maji velice radi. Tisknou mu jeho oblibené véci, aby je mohl mit u
sebe, bavi se s nim a vtipkuji na téma hospoda a bez problému s nim navazou kontakt a udrzi
komunikaci.

I kdyZ jsou ve vesnici lidé, se kterymi si moc nerozumime, Mira k nim mé viely vztah
(nerozlisi Spatné vlastnosti), ale oni k nému takeé.

Kolem chaty se pohybuje zcela sam. Nemame strach, ze by né¢kam odesel sam a ztratil

se. Chodi na pravidelné dlouhé prochazky s rodi¢i po okoli a v lese.

Vzdélavani - Zakladni specialni §kola

Od svych osmi let navstévuje Specialni Skolu a staciondi Jasnénka v UniCové. Byl
vzdélavan dle 2. stupné vzdélavaciho programu. UCil se n&jakd pismena abecedy, kterou si
neosvojil stejné tak jako ¢islice. VSechny tkoly dé€lal s dopomoci.

Velmi rad do ni chodi. Nékdy je obdobi, Ze se vzpouzi a nechce se mu tam jit. Ale
vesm&s tam chodi rad. Ve Skole se chova uplné jinak neZ doma. Méla jsem v Jasnénce
pedagogické praxe, tak jsem mohla posoudit, Ze Mira je ve Skole samostatn¢j$i nez doma a
jinak se chova. Je mezi svymi a citi se mezi nimi dobfe. Nechtéla jsem s ni byt ve tfid¢,
protoze by se pfede mnou choval jinak. Nevédé€l by, jestli ma poslouchat mé nebo pani
ucitelku.

Mira je velmi vnimavy k ostatnim détem ve $kole. Casto doma Fika, co koho trapi, co ho
boli a dozaduje od nés, abychom s nim o tom mluvili a opakovali dokola to samé. Snadno a
rychle se u¢i od ostatnich rizné navyky, napt. vyplazovani jazyka, skieky, cumlani rukavu.
Jasné¢ se mu musi fict, aby nenapodoboval ostatni. Velmi si rozumi s jinym autistickym

chlapcem. Spolecné se sm¢ji a oba védi, co na toho druhého plati a navzéjem se podporuyji.
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3.5 Obdobi détstvi

Svoje prvni roky zivota si moc nepamatuji. Spis az obdobi, kdy se Mira narodil. Byly mi
tfi roky. Nejvice mi utkvély v paméti jeho zachvaty a nemoci a nasledna hospitalizace, 1azné¢,
cviceni Vojtovy metody a nasSe hrani.

Pamatuji si, ze kazdy vecer maminka cvicila s bratrem v kuchyni na stole néjaké cviky.
V té dob¢ jsme nevédéla, o jaké cviceni jde. Bratr u cviceni plakal a nelibilo se mu to.
Mluvivala jsem na néj. Diky tomuto cvi¢eni Mira dnes chodi, beéha. Rodi¢e s nim cvicili
Vojtovu metodu.

Velmi rada jsem déavala polStarky na zachod, kde jsme si lehli spolu, a svitila nAm moje
hraci Zehlicka. Vydrzeli jsme tam dlouho. Mira mél zalepené dlang, protoze si je cumlal a
kousal a kiize mu mokvala.

Oblékala jsem ho do mého obleceni, malovala mu rty rténkou a jemu se to libilo. Smali
jsme se spolu. Sedaval mi na zada a ja ho vozila jako kan.

Jednou v noci mé tatinek probudil a museli jsme jet do nemocnice. Mira trpél a dodnes
trpi na vysoké horecky a anginy. S maminkou byvali v laznich. Byla jsem s tatinkem sama
doma. Chodil do préce, takZze jsme museli brzy vstavat a jesté¢ za tmy jsem Sla do Skolky.
Nejvic si pamatuji Lazné¢ Luhacovice. Byli tam na jafe. Mira m¢l odrazeci motorku, kterou
jsem mu rada brala. Zavidé€la jsem mu, Ze je v laznich.

Nepftislo mi zvlastni, ze miyj bratr je jiny néZ ostatni déti. Chéapala jsem, Ze potiebuje
vice starosti rodict nez ja. Chodila jsem do Skoly a rtznych krouzki, k babicce a teté, s
kamarady ven. Jeho postizeni jsem nevnimala. Méli jsme k sobé hodné blizko a bojovala jsem
za n¢j a chtéla s nim byt porad.

Brzy vstaval. Maminka s nim byvala v obyvacim pokoji, abych se vyspala. V té dob¢
jsem méla jesté s bratrem détsky pokoj. Mame akvarium a on bych uchvéaceny Cerpadlem.
Neustale ho chtél vylovit a mit v rukach. Rodi¢e zalepovali otvirdni akvaria izolepou, ale
Mira na to piiSel a odlepoval to. Poté tam tatinek musel ptidélat zatky. Po case to Miru pieslo.
Pokazdé si nasel néco, co ho zaujalo a byl tim posedly. To mu ziistalo i do ted’.

Na rodinné dovolené jsme byli jen jednou. S rodinnymi prateli a jejich détmi.

Od prvni tfidy jsem se vypravovala sama do Skoly. Tatinek byl v praci a maminka
jezdila s bratrem do Olomouce do specialni Skoly, diiv nez jsem vstala. V jeho 8 letech zacal

navstévovat specialni Skolu v Unicove.
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Détstvi uteklo hrozné rychle. Nikdy jsem neméla pocit, Ze by mé rodi¢e zanedbavali
nebo odstrkovali. Musela jsem se pravidelné hlasit, pokud jsem byla venku s kamarady.
Dokazali i pfes namahavou a celodenni péci se vénovat i mné a dopfavat mi potiebné péce a
lasky. Mozna jsem 1 diky bratrovu postizeni diive dospé€la a stala se samostatnou. Obcas
srovnavam jiné déti se sebou ve véku kolem osmi let, jsou-li samostatné a jakou maji povahu
apod.

Na bratra jsem nikdy nezarlila, naopak jsem s nim byla velmi rada a bylo mi velmi
smutno, kdyz ho méla hlidat babicka.

Dokonce jednou jsem na néj zarlila, kdyz jsme byli spolu na détském hfisti a moje

kamaradka si chtéla s Mirou pofad hrat a on ji vénoval vic pozornosti jak m¢.

3.6 Dospivani

Postupem casu jsem si zacala uvédomovat, ze mi chybi "bracha". Byl tu, ale ne takovy,
jaky by z mého pohledu mél byt. Dodnes zavidim holkdm, které maji zdravého sourozence.
Muzou si spolu hrat, hadat se, povidat si, fesit starosti a byt spojenci.

Bratr se sam neobslouzi na toaleté, neosprchuje, neoholi, neoblece - jen s dopomoci,
nenachystd jidlo a ani piti. Je analfabet.

Mira zacal silit a riist. Z malého hubeného chlapecka se stal velky, silny kluk. Jelikoz
nema v podstaté zadny pohyb, tak hodné piibira na vaze a ptispiva k tomu i péce nasi
maminky. Ta je jemu plnéna podfizena. Oba jsou na sob& velice zavisli. Pokud maminka
nékam jde a on ji chvili nevidi, hned se ptd, kdy pfijde maminka, kam S§la, kdy pfijde. A
naopak maminka se zase pta, jestli se po ni Mira ptal.

Troufla bych si fict, Ze jsem pro Miru autoritou, stejné tak jako tatinek. Nedovoli si na
meé tolik jako na maminku. Moc dobfe si uvédomuje, co na koho plati. Dokonce vi, co na mé
plati - co mé& rozc¢iluje a obcas toho s radosti vyuZiva. Provokuje.

Jedndm s nim jako s normalnim klukem - bratrem. Samoziejmé v urcitych mezich.
Snazim se ho zapojovat do ukold, které vim, Ze by mohl zvladnout.

Puberta u né¢j probiha skoro stejné jako u jeho vrstevniki, hlavné silnéjsi vykyvy nalad.
Nema rad, kdyZ mu néco nakazu, Ze ma ud¢lat. Napiiklad aby si sundal kalhoty nebo svetr,
tricko. U té€chto tkonl jsem neoblomnd. Maminka ho vysvléka sama, on jen drZi a vi, Ze
maminka to udéla za néj. Kolikrat je toto téma stietem nasich ndzori s rodici. J4 po ném chci,

aby to udélal sdm, pokud to zvladne. Jemu se to nelibi, Ze mu ddvam pokyn a dava mi to
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najevo zufivosti, ndznakem uderu na mou osobu nebo bouchdnim do dvefi. Ziejmé se mu
nelibi, ze jeho sestra mu diktuje. Nékdy si ovSem dovoli i na maminku, ale ta jen na néj
zakti¢i a hned ho utéSuje, Ze nesmi kficet. A to je Spatné, protoZe on vi, ze maminka je na n¢j
prili§ hodna a pokud bude mit Mira nékdy zachvat zufivosti, tak ji miize ublizit. Jenze ona si
to neuvédomuje a Vv kritickych chvilich jeho chovani je na néj hodna. Kolikrat jsem ji fekla, ze

se bude divit, az ji jednou ublizi.

Specifické bratrovo chovani

S pubertou zacal hodné chodit, nejen po byté. Vydrzi chodit dlouhé minuty az hodiny
sem a tam a neustale mluvit. Mluvi od rana do vecera. Sice ma omezenou slovni zasobu, ale
rychle se u¢i nova slova, ktera nejsou naro¢na na vyslovnost. Mluvi nahlas a nékdy az kfici.
Musi se mirnit. Neustale vyZaduje kontakt, zpétnou vazbu a neustdlou pozornost.

Mivé urc¢itd obdobi, kdy se pro néco ¢i nékoho nadchne. Mluvi o tom neustale a
vyzaduje to i od ostatnich. Jednou je to hokej, Walker texas rangers, Big Ben a podobné
filmové postavy. Ted’ ho zajima Vlasta Burian, sleduje potad jeden film s nim. M4 rad akéni
serialy, kde se sttili a bojuje. Jednu chvili si i na Walkera hrél - dostal kovbojsky klobouk a
potad ho nosil a tikal, ze je Walker. Dokonce znal uz i n¢které pasaze ze serialu - mél ho
natoceny na kazeté a neustale se na n¢j dival.

Velice rychle a rad napodobuje své spoluzéky. Jejich projevy. Mé i né€kolik panenek,
které mu pfipominaji jeho spoluzdky. Velmi ma rad jednoho invalidniho chlapce, ktery pry
potad place, Ze ho néco boli. O tom dokaze také mluvit celé¢ dny a rdno, nez jde do Skoly, fika,
které ma rad. Obrazky, ale 1 panenku nosi potad pfi sob¢€ a povida si.

V jeho 16 letech musel zacit brat 1éky na uklidnéni. Jeho stav uz byl nezvladatelny.
Neustale se rodi¢im vzbouzel a byl agresivni. Po nich je vyrovnanéjsi, ale nijak ho

neomamuji. Jen je po nich unavenéjsi a ma trochu vétsi apetit.

Rodina

Jako kazd4d maminka udé¢la pro své dité¢ cokoli, ale v ptipad¢ bratra je to v urcitych
vécech na Skodu. V oblékani zvladne si vytdhnout kalhoty od kolen do pasu, pfi svlékani
zvladne skoro vSechno. Ale maminka ho to vétSinou nenechd udélat samotného. MoZna 1
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¢i nechuti néco délat. Obcas tikam, ze je lenoch.
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Tatinek je kvili praci malo doma, tak jsou si vzacni. Ale v puberté se zac¢al Mira stavét i
jemu. Velice si rozumi. Chodi spolu na hokej, ktery Mira ma velmi rad. Spolecné délaji
"bodycky", "loket" apod. To ma Mira moc rad. Neuvédomuje si jakou ma silu, tak ¢lovek
musi davat pozor a mirnit ho. Obzvlast, kdyz zkousel "bodycky" na mé kamaradky.

Celé nase rodina Miru miluje. Jezdi k babiéce do Stépanova. Tam miZe volné chodit po
zahradg¢, sednout si ke psovi. Rad se s babickou sméje a s dédou si povida. Nékdy tam piespi,
kdyz rodi¢e potiebuji Miru pohlidat a ja nemtzu, ale babicka s dédou si ho berou i sami jen
tak na prazdniny. Kdyz ma jit na navstévu k druhé babicce, kterd je kucharka, uz vi, ze
pokazdé bude uvarené néjaké jidlo a on se pak o to vic k ni t&si.

S bratranci jsou veékové stejné, ale moc spolu nekomunikuji. Respektuji se, ale moc
nevédi, jak s nim navazat kontakt. SnaZzim se je n€kdy zapojit, aby méli spolu n&jaky kontakt,
tfeba tim, Ze Miru poSlu za bratrancem a néco mu ukazal ¢i dal a naopak a at’ se Mira zepta,
jak se maji.

Nedavno jsme se spolu divali na fotky a na jedné fotce jsem mu ukazala naseho dédu,
ktery je uz 6 let mrtvy a zeptala jsem se Miru, jestli vi, kdo to je. Po chvilce pfemysleni mi
ptesné tekl, kdo to je a fekl i jak se jmenoval jeho pes. Prekvapilo mé to, ze si to tak

pamatuje.

Stacionar

Od svych osmnécti let chodi do stacionafe. Ve stacionaii maji k dispozici dilnu na
vyrobu kosikl, keramiky a svicek. Mira, ale nic z toho nezvladne. Posloucha ostatni nebo si s
nimi povida, Slape na rotopedu, chodi na prochazky a na zahradu. Oblibil si jednu pani
ucitelku. Doma nam ftika, ze se zamiloval, a Ze se na ni t¢8i do Skoly. Mira ma urcité svoje
zlozvyky, jako napiiklad kousani nehtli nebo §t'arani se v nose (neumi smrkat), fikdme mu,

aby to nedélal, Ze se to pani ucitelce nebude libit, bude smutna a to na né¢j zatim plati.

Lékaiské prohlidky

"Mnoho déti s poruchou autistického spektra miva pridruzené zdravotni potize, které si
vyzaduji lékarskou péci. Neziidka se stava, zZe rodice s ditétem narazi na lékare, kteri o
poruchach autistického spektra maji jen mlhavou, nebo dokonce Zadnou predstavu, o
zkuSenostech ani nemluveé." (Rihova, 2011, s. 59)

Lékarské prohlidky u néj nejsou jednoduché. Vic jak jeho postizeni komplikuji oSetieni

1ékafi a jejich postoj k postizenym lidem.
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Oba jsme chodili ke stejné détské l1ékaice. Byla velmi profesionalni a lidska, ale hlavné
bratra dobfe znala. Od osmnadcti let musel piejit k jiné 1ékaice. Problém nastal ve chvili, ze
vSichni méli plno a nenabiraji nové pacienty. Zvlastni, kdyz se potom ¢loveék dozvi, ze o nové
pacienty je stdle zajem - o zdravé pacienty. Nakonec se bratra ujal matcin Iékaf. Stejné
maminka pofad konzultuje bratriiv zdravotni stav s détskou 1ékarkou.

K zubni Iékafce jezdi na stomatologickou kliniku do Olomouce. Jeho zubaika je také
profesionalni a neboji se prace s postizenymi. Minuly rok byl bratr objednany na kontrolu, ale
po piijezdu se dozvédéli, ze jeho pani zubarka neni pfitomnd a ze jej vySetii jini 1€kafi -
medici. Ti absolutné nevédéli, jak maji bratra vysetfit. Dali mu do ruky vysetfovaci zrcatko,
at’ si ho sdm dé do pusy a nahlas tikali pfed rodi¢i, co budou d¢lat. Rodice z nich byli udiveni.
Museli jim fict, jak ho vySetfuje nepfitomnd pani Iékatka. VySetfeni se nekonalo. Museli se
objednat na dobu, az tam bude jeho pani lékarka.

V détstvi byl na pohotovosti skrz vysoké horecky. Pan doktor byl nepifijemny a
nastvany, pro¢ ho rodic¢e rusi tak v noci, bylo kolem desaté hodiny vecer. Taky nevéd¢l jak s
bratrem pracovat. Asi za rok bratra opét vySetfoval a m¢l uz jiny pfistup, pamatoval si ho.
Bratr je vysoce alergicky na vosi bodnuti. Kdyz mu bylo asi 10 let, tak ho pichla vosa. Byl s
tatinkem sam na chaté a injekci proti alergii neméli. Okamzité¢ jeli do nemocnice do
Sternberka, kde ziistali pfes noc. Tatinek se mu celou dobu vénoval, hral mu divadlo s jeho
hadrovou panenkou jen proto, aby ziistal v klidu leZet a nevydélaval si kanylu z ruky a nechtél
nikam odejit.

V lednu 2012 bratr chytl néjakou virézu a opét mé¢l vysoké horecky. Druhy den rano si
sedl do kiesla v obyvacim pokoji a omdlel vyCerpanim z horecky. Zapadl mu jazyk. Nastésti
jsem s nim v pokoji byla a poskytla jsem mu prvni pomoc. Poté co uz u néj byla i maminka,
zavolala jsem zachrannou sluZbu. Pfijela pani doktorka a doktor, pani doktorka se s naSimi
rodi¢i zna od vidéni. Tak véd¢la, o jakého pacienta se jedna. Oblékla jsem bratra a pomohla
jim ho posadit na specialni vozik a doprovodila jsem je k sanitce. Oba byli velice pfijemni.

V nemocnici nevédéli, na jaké oddéleni ho maji poslat, jestli détské nebo pro dospélé.
Ptehazovali si ho jako "horky brambor".

Myslim si, Ze vétSina 1ékafti neumi spravné jednat s postizenymi lidmi a vySetfit je.
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3.7 Budoucnost

Je ted’ t&2ké Fict, jaka bude budoucnost. Clovék musi Zit tim, co je zrovna v tuto chvili.
Jedno je ale uz ted’ jisté - nikdy Mira neskonci v tstavé nebo jiném zafizeni. Bude potad se
svou rodinou. Rodi¢e uz Casto mluvi o tom, co jednou bude az. Je dobré myslet na to, jaka
bude jeho budoucnost, ale na druhou stranu je spise ted” dulezitéjsi co se déje v piitomnosti.

Dokud to bude mozné, bude dochazet do stacionatre Jasnénka v UniCové. Préci si nikdy
nenajde, nepostara se sdm o sebe, takze bude potad zavisly na svych rodicich a jednou na mné
a mém muzi. Bude pro n¢j t€zké, az s nim nebude maminka, na které je zavisly. Nedokéazu
odhadnout, jak se bude chovat a citit. Urcité si ale Casem zvykne. Doufam.

Bude to naro¢né, Mira bude sice dospélym muzem, ale s détskou dusi. VSe se musi brat
z té lepsi stranky a véfit, ze se nic nepokazi a hlavné ze se Mirv zdravotni stav nezhorsi.

Urcité budu rodic¢iim s bratrem pomahat a podporovat je. Pomahat jim odlehdit Zivot
tim, Ze ho budu ¢asto hlidat, bravat na vylety a k sobé¢ domt az nebudu bydlet s rodic¢i a s nim.

Kazda mald pomoc pii péci o postizeného ¢lovéka je dobra.
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Z.avér

Diky studiu specidlni pedagogiky jsem méla moznost se setkat s vice osobami s
autismem a porovnat, ze kazdy je upln¢€ jiny. Pfi srovnani mého bratra s atypickym autismem
a s chlapcem s typickym autismem (typické chovani, sebeposkozovani, problémy v socidlnich
vztazich) musim upfimné fict, Ze jsem rada, Ze bratr takovy neni a ma "leh¢i" formu, alespon
z mého pohledu.

Bylo pro mé té¢zké psat mou praci objektivne.

O budoucnosti je tézké ted’ mluvit, ale snazila jsem se vymezit si ur¢ité moznosti.
Myslim, ze ma prace splnila sviij Gcel - zavzpominala jsem na détstvi a vyriistani s bratrem,
doplnila jsem urcité odborné poznatky a podala jsem jasny obraz z naSeho spole¢ného zivota.

Obdivuji vSechny rodice, ktefi maji postizené dite, s laskou se o néj staraji a doptavaji
mu jen to nejlepsi. Je dalezité, aby postizené dité¢ bylo doma se svou rodinou. Rodi¢e by se
neméli izolovat od vnéjsiho svéta. Pokud jen to je mozné, méli by se stykat se svymi prateli.
Ti jim dodaji novou energii a rodice pfijdou na jiné myslenky a zméni prostiedi. Moc dobfe to
znam od svych rodi¢l. Zdrahaji se jit do spolecnosti, ale pak jsou radi, ze vyrazili a mohli
vypnout.

Sama mizu fict, ze jsem tolerantnéj$i, zodpoveédnéjsi, samostatn¢jSi a mentalné
vyspélejsi diky tomu, ze mam postizeného bratra. Také mé to velmi obohatilo v pfistupu a
chovéani k jinym lidem.

Jen m¢& mrzi, Ze nase spole¢nost je pofad malo informovana o postiZzenych lidech, jejich
potiebach a urcitych schopnostech. Nedati se navazat az tak uspokojivé kontakty mezi sebou.
Doufam, ze brzy bude intaktni spolecnost akceptovat postizené lidi ve spolecnosti a neohlizet
se po nich ¢i je odsuzovat pohledem a Spatné o nich mluvit.

Mym cilem bylo informovat o Zivoté s autistickym sourozence a doufam, Ze jsem toho

dosahla.
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Seznam priloh

Priloha 1: "Kde to Zijeme?"

Mujj ¢lanek poukazujici na nevhodné chovani déti k postizenym détem. Clének vysel

16.1. 2011 v Unicovském zpravodaji.

W

CtendFi ndm piéi... Kde to Zijeme?

Zijeme ve 21. stoleti. Je zcela bézné, ze
kazdy clovék je jiny — styl oblékanl, fyzicka
podoba, narodnost a vira. Nikdo se nad tim
nepozastavi, neposmiva se. Tak pro¢ jsou
stale mezi ndmi lidé, a bohuzel stale vice
déti, ktefi se posmivaji, ukazuji si a nékdy
i napodobuji postizené déti a dospile. Je to
smutné, kdyz pritom v nasem mésté je Spe-
cidlni Skola Jasnénka,. Kazdy ji zna.

Byla jsem v Jasnénce na praxi. V dtery
7. prosince jsmo byli cela skola v kiné na
divadelnim pfedstaveni pro déti. Kino bylo
zapinéné i jinymi zakladnimi skolami. Hilav-
né Zakladni $kolou Pionyr(i. Po pradstaveni
jsem oblékala dva chlapce na invalidnim
voziku. Kolem nds prochdzeli Zéci prvniho
stupné. Je prirozend, Ze se ¢lovék podiva,
2viasté dérn. Kdyby se jen podivali a Sl dél.
Ale oni se posmival a ukazovali si. Dva kluci

se smali a jeden pronesl. Divej, takovy mrt-
volky!* Podivala jsem se na néj a znovu se ho
zeptala, co to fekl. A jako hrdina cdpovédél,
Ze nic. Najednou posplichali. Jejich pani udi-
teky skiopily zrak a ani je neokiikly, nefekly
nic. V5ak ono je 10 v pofadku, nic se nedéje.
Va skole by jirn mali ucitelé vysvétlit 2 vést

je Kk tomu, aby byli tolerantni k postizenym.”

Zapojovat jo vice do aktivit 5 postizenymi
a do aktivil, které jsou pro né. Rict jim, jak
oni se ucl, ¢co umi nebo co mehou umél, co
zvladnou. Mnoho uGitelll nedokaze zviad-
noul zdravé déli, natoZ ly postizené. Jen-
7& nejvétsi roli v informovanosti a vychové
hraje rodina — rodice. KaZdy rodi¢ doufa, Ze
sc mu naredi zdrava dité. Ale kazdy takové
Stésti nema.

Mam bratra, autistu, v Gnoru mu bude
18 let. Narodil se jako zdravy chlapecek. Po
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té2ké nemoci a pievozu bez Kysliku v sanit-
ce se slal zcela zavislym na pégi jinych.

Rodice by méli své déti udit a vést k (icté
k oslalnim lidem — jak postizenym, seni-
ordm, tak i k jiné etnické mensiné. Jak se
jim snazit pomoci, pokusit se veitit do jejich
pocitl. Vzdy({ postizené déli si nemiZou hrét
na hiidli, hrat folbal, povidat si s prateli jako
osiatni déti.

Déti jsou odrazem svych rodi¢l. Urcité by
Zadny rodi¢ nechtél, aby se o ngj dité odmitio
ve staf postaral. protoZze mu pfijde naprosto
nemyslitelné. aby ho pfi nejhordim pfebalo-
valo a krmilo. Kdo by to tedy déial? Je mina
jednu stranu lito déti, které maji veskery Iu-
xus od rodicll, dostanou vie, co i umanou,
ale porozuméni k lidem jim chybi. Malokdo
si uvédomujo, Ze se kteramukoliv Glowvaku
mize kdykoli néco stat. Kristyna Dudkova

uni€ovsky zpravodaj /5
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