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ABSTRAKT

Bc. Dornierova Stanislava: Rodina a jej vplyv na dieta s autizmom.

ZavereCna praca, Univerzita Jana Amosa Komenského.Veduca zaverecnej

prace: Mgr. Denisa Stefkova, PhD. Praha, 2012.

Praca prinaSa poznatky o rodine ajej vplyve na dieta s autizmom.
Prostrednictvom prace som sa snazila zistit’ S akymi vychovnymi problémami
sa stretli rodiCia pri vychove dietata s autizmom. Zaroven sme sa snazili zistit,
¢1  prostrednictvom cielenych, Specificky na autizmus zameranych
terapeutickych pristupov sa d4 v mnohych pripadoch dosiahnut' vyrazné
zlepSenie symptomatiky a zvysit' tak kvalitu zivota osdb s autizmom aich
rodin. TaktieZ nd§ vyskum bol zamerany na problematiku rodiny s dietatom
sautizmom a jej potreby socialnej podpory a etického pristupu zo strany
lekérov, odbornikov ako aj celého socidlneho okolia. Dotaznikovou metddou (s
poctom otdzok 20) a na zdklade riaden¢ho rozhovoru srodi¢mi deti s
autizmom a ich vyhodnotenia sme sa snazili preskimat’ problematiku rodin

s dietatom s autizmom.

KPucové slova: autizmus, dotaznik, individualny pristup, riadeny rozhovor
9 2 y 9 y 5

rodina, socialne prostredie.



SUMMARY

Bc. Dornierova Stanislava: Family and its influence on the development of a

child with autism.

Final thesis, University of Jan Amos Comenius. Head of theses: Mgr. Denisa
Stefkova, PhD. Prague, 2012.

In this work | discuss the family and its influence on a child with
autism. | have tried to identify the behaviour problems encountered by parents
when raising children with autism. | also tried to determine whether targeted
therapeutic approaches focused specifically on autism can in many cases
achieve significant improvements in symptoms and increase the quality of life
of persons with autism and their families. My research also focused on the
issues faced by families with an autistic child and the need for special social
support and ethical considerations by doctors, experts all those in contact with
the family. 1 base my analysis on a questionnaire (of 20 questions) and

discussions with parents of autistic children.

Keywoords: autism, family, individual approach, management interview,

social environment
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UVOD

sUvedomujem si, Ze na§ vzt'ah k dietatu mozZe byt rozli¢ne
prejavovany. A nech sa to uZ deje zamerne alebo mimovol'ne, je
rozhodujicim cinitelom jeho vyvinu, podmiefiuje priebeh jeho detstva,
velakrat s celozivotnymi désledkami. Inak povedané, sme — svojimi
postojmi a svojim spravanim — pre diet’a $ancou, dobrodenim, ale tieZ

ohrozenim, ¢i nest’astim.*“ (Helus, Z., 2004, s. 219).

V zivote kazdého cloveka byva niekolko existenénych medznikov —
zévaznych udalosti, ktoré¢ zdsadnou mierou determinuju, ¢i menia jeho Zivot.
CiuZ je to zadiatok §koly, svadba, narodenie dietata a pod. Rovnaké medzniky

determinuju aj spolo¢nost’: organizacné, politické, socidlne zmeny...

Najkraj$im obdobim pre rodicov je oakavany prichod diet’atka na svet.

Myslienky st zamerané na vybavenie detskej izby, kiipu oblecenia, koc¢ika...

KaZzdy rodic€ si praje, aby jeho diet’a bolo zdravé. Ked’ sa narodi, dlho sa

zda, Ze je celkom v poriadku...

Zvacsa do troch rokov vSak moéze prist nevitané prekvapenie.

Autizmus, ktory pretrvava cely zivot a neda sa vyliecit'...

Prvé poznanie, ze novy ¢len rodiny mé zvlastne problémy alebo
nedostatky Vv komunikacii, socialnych vztahoch alebo v inych oblastiach
vyvoja, obvykle funguje ako Sok nasledovany pal¢ivou neistotou. Ako dlho
bude problém trvat'? Bude mat’ vplyv na vzdelanie, priatelov, rodinné vzt'ahy?
Je to problém l'ahky, alebo tazky? V ¢om spociva? Mozno ho diagnostikovat,
lie¢it’, odstranit’?

Na zaciatku sa rodicia citia strateni a zméteni. AvSak zostavat’ nehybne
Vv predstave ,,neStastia“ nikam nevedie a nikomu nepomaha. Preto musi dojst’
k zasadnému obratu v zamerani rodiCov — z pasivity do aktivity. Dieta uz
nad’alej pre nich nemé predstavovat’ Zivotné sklamanie, ale naopak Zivotnu
ulohu. K tomuto zdsadnému obratu potrebuju rodicia spravidla urcity cas

i vhodnii pomoc najblizsieho okolia.
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Niektoré tieto otazky mozu byt zodpovedané po porade s odbornikmi.
Iné, najviac tie, ktoré sa tykaju obav z budicnosti, zavisia na neznamych
okolnostiach, ktoré nemozno predvidat. Podobné obavy zdiel'aju i rodicia deti
bez zvlastnych problémov. Pri autistickych komplikdcidch mo6zu mat tieto
starosti niektoré jedine¢né formy, ale menovatel' je spolo¢ny. Tieto starosti
maju rozne podoby — kazda rodina sa stretdva s problémami, ktoré su odlisné

od problémov ostatnych rodin.

V naSej préaci sa budeme snazit’ nahliadnut' do Zzivota rodiov, ktori
vychovavajii dieta s autizmom. Zaroven sa pokusime nacrtnut ako zvysit
kvalitu Zzivota o0sOb s autizmom a mozZnosti spolofenskej pomoci tymto

rodinam.

Ako uvadza J. Prevendarova (1998) problematika rodin s detmi
S postihnutim bola v minulosti skor na okraji zaujmu odbornikov, ktori sa,
z pochopitelnych dovodov viac sustredovali na dieta a jeho postihnutie,
pricom $irsi socidlny kontext sa bral do uvahy len z hl'adiska jeho tcasti na
liecbe a rehabilitacii. AvSak postupne so ziskavanim novych poznatkov sa
Coraz viac zacalo zaujimat’ nielen o dieta s postihnutim, ale aj o jeho rodicov
a surodencov, reprezentujucich urcity rodinny systém so zloZzitou

mnohovrstevnou $truktirou a vzajomnym prepojenim.
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1. RODINA

1.1 Vymedzenie pojmu rodina

V odbornej literature sa stretdvame s pocetnymi definiciami, ktoré st
snahou ich autorov o adekvatne vymedzenie vsetkych podstatnych znakov
rodiny. Rodina je definovand zroéznych hladisk — filozofického,

pedagogického, psychologického, sociologického.

V sucasnosti sa rodina najéastejsSie definuje ako ,,spolocensky schvalena
forma stdleho spoluzitia osdb spojenych manzelskymi, pokrvnymi alebo

adoptivnymi zvizkami“ (Prevendarova, 1996, s. 5).

Podl'a stcasnej legislativnej Upravy ,rodina zaloZzend manzelstvom je
zékladnou bunkou spolo¢nosti (Zakon o rodine ¢. 36/2005 Z. z). Z uvedeného
vyplyva , Ze z pravneho hl'adiska je rodina zaloZend na manzZelskom vztahu,

pravne predpisy nelegalizuju alternativne formy rodinného spoluZzitia.

Pedagogicky slovnik (1967, s. 100) definuje rodinu ako ,,spolocenstvo‘
I'udi, ktoré vznika spravidla na zéklade manzelského zvéizku a zahfiia vztah
medzi muZzom a Zenou a tiez medzi rodi¢mi a ,,detmi*“. Podobne je chépana
rodina podl'a Psychologického slovnika (P. Hartl, 2000, s. 512), kde sa pod
pojmom rodina rozumie ,,spolocenskd skupina spojend manzelstvom alebo
pokrvnymi vztahmi, zodpovednostou a vzajomnou pomocou®. Obe chépania
rodiny vyzdvihuju vztahy (manzelské, pokrvné) medzi clenmi rodiny

a oznacuju ich ako zaklad jej vzniku.

Sirsie chapanie rodiny nachadzame u Kramera (1980, in: I. Sobotkova,
2001, s. 39), podla ktorého c¢lenovia rodiny nie st nutne viazani hereditou,
legédlnymi manzelskymi zvédzkami, adopciou alebo spolo¢nym usporiadanim
zivota v ur¢itom useku ich Zivotnej cesty. Kedykol'vek medzi blizkymi I'ud'mi
existuju intenzivne a kontinudlne psychologické a emociondlne vizby, moze
byt pouZivany pojem rodina, i ked’ ide napr. o nemanzelsky par, o nahradni

rodinu, atd’.
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Podl'a Badgyho (1983) je rodina sprostredkujicou skupinou medzi
jednotlivcom a spolo¢nostou, preto ju mozno pokladat za primarnu

sprostredkujucu spolo¢ensku jednotku.

Primarnou  spolocenskou  sprostredkujicou  jednotkou, prvym
spoloc¢enskym prostredim a prvym vychovnym c¢initelom dietat’a je rodina. Z.
Matejcek (1986, s. 279) vymedzuje rodinu ako: ,, malu socialnu skupinu, ktorej
zakladnou charakteristikou je vzajomnd sucinnost vSetkych jej jednotlivych
clenov. Ti su navzdjom spojeni radou vztahov, medzi ktorymi vztahy citové
zaujimaju nepochybne popredné miesto. KedZe kazdy Cclen rodiny je
osobnostou t. j. svojim sposobom jedinecnou, origindlnou, svojbytnou ludskou
bytostou, je irodina, ktoru tvori, tiez individualnym, originalnym,

3

neopakovatelnym spolocenskym organizmom. *

Ako poukazuje V. TamaSova (2006, s. 7): ,rodina, ako hlavny
vychovny cinitel, rozhodujucou mierou ovplyviuje zakladné formovanie
osobnosti dietata. Svojimi nenahraditelnymi specifickymi vlastnostami vytvara
bohaté vychovné prostredie, ktoré je nevyhnutné pre jeho zdravy harmonicky
rozvoj.

P. Guran (In TamaSova, 2006) menuje pét’ socidlnych znakoch rodiny:

= Univerzalita — rodina je najuniverzalnejSou formou, v ktorej kazdy
Z nas preziva svoj zivot.

= Tradicionalita — rodina vtlai¢a kazdému jeho identitu osobnu,
narodnu a nabozenska.

= Konzervativizmus rodiny vyplyva zo silnej preferencie manzelskej
formy spolunazivania rodiny.

= Sakralita vyplyva zjej zakotvenosti do systému krestanskej
moralky s presne vymedzenymi pravidlami a vzormi rodinného
spravania.

= Azylovost' rodiny odrdZa prirodzenu snahu cloveka vytvorit' si

chraneny sukromny svet.
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1.2 Typy rodin

Kazda rodina, bez ohl'adu na to, ¢i v nej zZije diet’a s postihnutim, alebo

nie, je nie¢im svojrazna. Uz davnejSie vznikli a dodnes sa vyvijaji rozlicné

typolégie rodin, ktoré klasifikuju rodiny podla urcitych charakteristik. Mohli

by sme menovat cely rad dalSich klasifikacnych systémov, avsak

najpouzitel'nej$ia sa nam zda rodinna typologia, ktort uvadzaju autori A. G.

Bellings a R. H. Moos (In Prevendarova, 1998):

1.

Rodiny orientované na osobnostny rast (orientované na nezavislost’,
uspech, dva typy rodin orientovanych moralno-nabozensky a rodiny
S intelektudlno-kultiirnou orientaciou).

Rodiny orientované na vztahy (orientované na vzajomnu podporu,
ale aj orientované na konflikt).

Rodiny  orientované na  udrZiavanie rodinného  systému

(dezorganizované rodiny).

Na zéklade analyzy psychosocidlnych charakteristik rodin s postihnutym

dietatom, I. T. Mink (In Tamasova, 2006) definoval 5 typov rodin s dietatom

s postihnutim:

1.

2.

3.

4.

Kohézna rodina — typ rodiny, ktory ma najlepSie predpoklady na
zvladanie zatazovych a stresovych situdcii. Dieta v tejto dostava
starostlivost’, ale aj stimulaciu a emocionalnu podporu.

Rodina orientovand na riadenie akontrolu — je charakteristicka
hierarchickou organizaciou a rigidnymi pravidlami ¢i postupmi, pricom
sa kladu na dieta vysoké poziadavky a Casto sa pouzivaji aj telesné
tresty.

Rodina madlo otvorenda — odmieta socidlnu podporu v ramci Sirsej alebo
uzsej komunity. Rodina sa izoluje s vedomim, Ze problém si mdze
rieit’ len sama.

Rodina orientovand na dieta — tento typ rodiny je podobny typu
kohéznej rodiny. AvSak pri tomto type rodiny moze vzniknut aj
nebezpefie nadmernej, Uzkostlivej starostlivosti, ked” sa  dietatu

neumozni rozvoj samostatnosti aj nebezpe€ie nadmernych prejavov
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lasky, podriadenie sa zelaniam dietata, ktoré si uvedomuje svoje
vynimocné postavenie, ¢im sa u neho pestuje nadmerny egoizmus az
agresivita vo¢i svojmu okoliu.

5. Rodina s nizkou mordalkou — pre tento typ rodiny je typicka

'ahostajnost’ az ignorantstvo k potrebam diet’at’a.

Atmosféru v rodine podmieniuji vzajomné vztahy partnerov, rodiCov
a deti navzajom, ktoré si ovplyvnené Struktirou rodin. Z tohto aspektu delime
rodiny na Uplné, neuplné a doplnené.

’

Uplna rodina je tvorena otcom, matkou a najmenej jednym dietatom.
Uvedena Struktura reprezentuje najrozSirenejsi typ rodiny - tzv. zékladnu
rodinu, oznaCovani aj ndzvami nuklearna rodina (B. Giest, 1992), resp.
biologicka rodina (F. Banghegyi, 1967). Takyto model, asponn z teoretického
hladiska, mozno pokladat’ za najvhodnejsi pre vychovu dietata. Dieta ma
Vv takej rodine optimalne moznosti najst’ svoj vzor spravania a na zaklade neho

si vytvarat’ vlastné predstavy o rolovom spravani dospelych.

V niektorych pripadoch byva nuklearny typ rodiny zacleneny do
rozSiren¢ho typu rodiny, ktoréd sa sklada z dvoch alebo viacerych nukledrnych

rodin.

Uplnou rodinou teda rozumieme taky typ rodiny, kde dieta vyrasta
V pritomnosti oboch rodi¢ov, otca i matky, ktori plnia svoje funkcie. KI'a¢ovou
osobnost'ou je matka, neskor sa vSak obe funkcie vyrovnavaju. Kazda z funkcii
ma svoje Specifické poslanie. Podla L.Visnovského (1998, s. 90) matka
uspokojuje potrebu bezpecia a lasky:

= neznostou, laskavost’ou, starostlivostou,

= uspokojovanim a povzbudzovanim vo frustraénych situaciach,

= trpezlivostou,

= prijatim, uznanim dietat’a — bezpodmienecna laska,

= kladenim primeranych narokov.
Otec sa vyznacuje:

= ochranou a oporou voc¢i vonkajSiemu svetu,

= disciplinovanim dietat’a,

17



= podporovanim iniciativy, osamostatinovanim diet'at’a, nezavislosti.

Idedl rodiny s dvoma rodi¢mi nie je v redlnom zivote vzdy napliiovany,
ale predsa ma svoj staly vyznam. Kvalitny vztah medzi rodi¢mi je modelom,

podrla ktorého sa diet'a u¢i vytvarat’ svoje budice vztahy.

Rodina, ktort tvori len jeden zrodiCov spolu so svojim dietatom
(detmi), je neuplnou rodinou. Podla I. Sobotkovej (2001, s. 128) rodiny
S jednym rodicom (okolo 90% z nich st matky s dietatom alebo det'mi, okolo
10% otcovia s det'mi) predstavuju stale ¢astejSie rodinny typ. Jedna sa o rodiny
vzniknuté rozvodom, ovdovenim, adopciou dietat’a, osamelou Zenou alebo

narodenim diet’ata mimo manzelstva.

Ako uvadza O. Matousek (1997a, s. 113) osamely rodi€, najCastejSie
matka, plni funkciu otca 1 matky. Pre diet’a nie je doleZita kvantita rodi€ovstva,

ale jeho kvalita.

Dal§im typom rodiny je rodina doplnena, oznalend aj terminmi
rekonStruovana, zmieSand, binukledrna alebo nevlastnd. Tymito terminmi
oznaCujeme rodinu, ktora vznika sobdSom (po rozvode alebo ovdoveni)
jedného alebo oboch partnerov a deti z jedného alebo oboch predchadzajucich

manzelstiev a pripadne deti z nového manzelstva (B. Geist, 1992, s. 346).

Z pedagogického hladiska je dolezitd typologia rodiny z hl'adiska
plnenia jej zakladnych funkcii, resp. z hl'adiska vzt'ahov v rodine. Na zaklade
Struktary rodiny a kvality vztahov v nej Z. BakoSova (1994b, s. 27) uvadza
nasledovné typy rodin:

1. Rodina uplna (vratane tzv. rodiny doplnenej):

= Harmonickd rodina uspokojuje vSetky potreby svojich clenov,

poskytuje vybornu starostlivost, prejavuje zaujem o deti.

= Konsolidovand rodina uspokojuje zékladné potreby clenov

a nedochadza v nej k vaznym nezhodam a porucham pri vychove

deti.
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= Disharmonickd rodina (naruSend, rozvratena) je charakterizovana
napdtou atmosférou arozdielmi medzi partnermi, ktoré veda
k stalym nezhodam. Vyskytuje sa alkoholizmus, nezaujem o diet’a,
alebo hrubé zaobchadzanie s partnerom alebo det'mi.

2. Rodina neuplna:

= Rodina vdovcov

= Rodina slobodnej matky

= Rodina rozvedenych rodicov s det'mi

=  Rodina bezdetna

O. Matousek (1997a) uprednostiiuje pred pojmom harmonicka
a disharmonickd rodina pojem funkéna a dysfunkéna rodina. Vychadzajic
z hlavnych funkcii rodiny, akymi st vychova deti a uspokojovanie potrieb
dospelych ¢lenov rodiny, vymedzil ideu funkénej a dysfunkénej rodiny. Za
prijatel'né vSak povaZzuje aj oznacenie neklinickd a klinickd rodina, ktora je
definovana pritomnost'ou nejakej poruchy. Tieto rodiny charakterizuje viacero
kritérii ako napr.: schopnost’ ¢lenov rodiny efektivne spolu komunikovat’, riesit’
bezné a vynimoc¢né problémy, primerane emocionalne reagovat a urovat

medze dovoleného spravania.

Z Helus (1992, in: L. Vistovsky, 1998) definuje funkéna rodinu na
zéklade aspektu plnenia funkcii rodiny voc¢i dietatu. Uvadza nasledovné
zékladné psychologické funkcie rodiny, ktoré rozhodujii o zdravom vyvoji
osobnosti diet’at’a:
= Rodina uspokojuje zakladné¢ primarne potreby dietata v ranych
Stadiach jeho Zivota.

=  Uspokojuje potrebu organickej nalezitosti dietata k domovu,
potrebu mat’ svojho ¢loveka — otca, matku, mat’ potrebné socidlne
citenie k blizkym l'udom, potrebu integrovat’ sa s nimi, vytvarat
potrebné vztahy.

= Rodina poskytuje dietatu od najutlejSiecho veku akény priestor pre

vlastnu sebarealiziciu.

= Rodina pozvolna uvadza deti do vztahu k veciam rodinného

vybavenia (predmety hmotného statku rodiny).
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= Rodina poskytuje dietatu bezprostredne posobiace vzory a
priklady.

= Rodina vdietati zaklada, upeviiuje a dalej rozvija vedomie
povinnosti, zodpovednosti a ticty.

= Rodina otvara dietatu prilezitost vojst do medzigeneraénych
vzt'ahov (rodicia, stari rodi¢ia, surodenci).

= Rodina je detom a dospelym prostredim, kde sa moézu zverit,
ocakavat’ mudre vypocutie, radu a pomoc, je utociskom v situdcidch

zivotnej bezradnosti.

Protikladom funkénej rodiny je rodina dysfunkcna, resp. klinicka, ktore;j
rodinny Zivot je poznamenany nejakym véaznej$im problémom, pritomnost'ou
nejakej poruchy. O. Matousek (1997a) uvadza nasledovné typy klinickych
rodin:

= rodina so zanedbavanym, pripadne tyranym dietat’om,

= rodina so zneuZivanym, pripadne tyranym dospelym,

= rodina s fyzicky chorym ¢lenom,

= rodina s dusevne chorym ¢lenom,

= rodina s postihnutym ¢lenom (mentalna retardacia dietat’a, telesné

postihnutie dietat’a, dospelého),

= rodina s mladistvym delikventom,

= rodina slobodnej matky,

= rodina s¢lenom zavislym na drogach, pripadne s patologickym

hra¢om, rodina rekonStruovana.

Bez ohl'adu na typ rodiny, v ktorej vyrastame, kazda rodina ako aj
rodinnd vychova na nas vplyva a zanechdva stopy. Na ¢loveka najprv pdsobi
rodina orienta¢na (vychodiskova), teda ta, z ktorej pochadza a v ktorej sa

nachadza v roli dietat’a, je objektom vychovy.
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1.3 Styly vychovy rodi¢ov

Podla vyskumu M. Potocarovej (1999, s. 204-213) rodina je

nenahraditel'na pre zdravy vyvin, vychovu a socializaciu dietat’a.

Pojem ,,vychovny §tyl“ (Erziehungsstil, Parenting Style) znamena
pomerne stabilny sposob pdsobenia vychovavatel'a na vychovavaného, v tomto
pripade rodi¢a na diet’a, t. j. konkrétny, staly sposob spravania, priblizovania sa

k dietatu (KOUBEKOVA, 1995; ZELINA, 1994).

Vychovné postoje rodiCov teda determinuji urcity S$tyl rodinnej
vychovy. Viaceri autori, ako napriklad VAGNEROVA a MATEJCEK (1989-
90) povazuju za pravdepodobné, ze vychovné postoje rodicov si ovplyvnené
sktisenostami z ich vlastného detstva a zavislé od spravania sa rodicov, hlavne

matiek, v tomto obdobi.

V literature sa uvadzaju viaceré typoldgie vychovnych pristupov, ktoré
odréazaji hlavne charakter poziadaviek a emociondlny priklon rodi¢ov k detom.
V tomto zmysle formuluje napriklad KOVALEV (DURIC, KACANI a kol.,
1992) tri zékladné typy rodinnej vychovy:

1. Privelmi liberdlny typ dieta sa stava objektom neprimeranej
neznosti a obdivu rodi¢ov, povol'uji mu vsetko, ¢o chce. Takyto
sposob vychovy vedie k viacerym negativnym ddsledkom, ako
napr. nesamostatnost, impulzivnost, neprimerand naroc¢nost
a neskromnost’.

2. Pre neumerny autoritativny typ je priznacné, ze dieta je uz od
raného veku objektom ,drezary“ - systému jednostranne
zameraného na prehnani poslusnost’ a dodrziavanie presného
denného poriadku. Aj tento spdsob je =z hladiska vychovy
nevyhovujlci, pretoze formuje vyrazni pasivitu, uzavretost,
nesamostatnost’ a apatiu. Najvac¢Sim problémom je postupna strata
vlastnej identity, obdiv k autoritim a nekritické podriad’ovanie sa

im.
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3.

Treti typ nazyva autor ,stredny typ“ rodinnej vychovy. Rodicia tu
citlivo kladi poziadavky a primeranym spdsobom kontroluji ich
plnenie. Dieta si vézia, prejavuji mu néaklonnost, no zaroven st
vo¢i nemu primerane naro¢ni. Tento spdsob vychovy sa ukazuje
ako najspravnejsi, pretoze navodzuje u dietata prevazne pozitivne
vychovné vysledky, vieru vo vlastné sily, radost zo zivota,

optimisticka naladu, iniciativnost’ a zdravé sebavedomie.

Ovela diferencovanejSiu typologiu vychovnych pristupov publikoval

PILKIEWICZ (1980). Jeho Struktura je zaloZena na troch dimenziach:

naro¢nost’ versus nenaro¢nost’,
kontrola versus sloboda,

odmenovanie versus trestanie.

Kombindciou tychto pristupov autor vymedzil devét’ typov, respektive

Stylov vychovy:

1.

vychova cez uspechy — charakterizuje ju laska a vysoky stupeini
akceptacie dietata, vysoké poziadavky, naroCnost, Casta kontrola
a pouzivanie odmien,

nadmieru starostliva (hyperprotektivna) vychova —
charakterizovana silnou laskou a akceptaciou, priemerne empatiou,
malymi poziadavkami, ¢astou kontrolou a odmefiovanim,

liberdlna vychova (zhovievavd) — charakterizuje ju laska
a akceptacia, malo poziadaviek, zriedkava kontrola a odmenovanie,
demokraticka vychova — charakterizovand primeranou laskou
a akceptaciou, priemerne vysokymi az vysokymi poziadavkami,
zriedkavou kontrolou (podstatna je dovera), zriedkavymi trestami
a obCasnym odmenovanim,

rigorozny autokratizmus — charakterizuje ho skryté nepriatel’stvo
alebo chybanie akceptacie a empatie, vysoké poziadavky, casta
kontrola, trestanie je hlavnym sposobom vplyvu na spravanie

vychovavaného,
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6. punitivny autokratizmus — vyznaCuje sa vysokym stupfiom
nepriatel'stva alebo chybanim akceptacie, empatie, vysokymi
poziadavkami, ¢astou kontrolou a trestanie,

7. prilezitostny autokratizmus — charakterizuje ho nepriatel’stvo,
chybanie akceptacie aempatie, vysoké poziadavky, zriedkava
kontrola a trestanie,

8. zanedbdavajuca vychova — vyznacuje sa chladnym emociondlnym
postojom, chybanim akceptacie, nizkymi poziadavkami, zriedkavou
kontrolou, chybanim posilneni (bez odmien a trestov),

9. zavrhujuca vychova — charakterizuje ju nepriatel'stvo a Chybanie

akceptacie, nizke poziadavky, zriedkava kontrola a prisne tresty.

Viaceri autori sa zhoduji v nazore, Ze v rodindch s postihnutym
dietatom sa vel'mi Casto vyskytuje hyperprotektivny (nadmerne ochranny) styl
vychovy. Uvadza sa to v pracach ILLYESA akol. (1987), KOSCA (1982),
CALEKA (1983-84), MATEJCEKA (1986), KOLUCHOVE] a kol. (1989)

a d’alsich autorov.

Najvhodnejsie pristupuji k vychove postihnutého dietata ti rodicia,
ktori dokazu akceptovat’ jeho postihnutie, maji k nemu laskyplny a zaroven
primerane pozadujici pristup. Akceptovanie dietata a snahu realizovat
adekvatny vychovny program pri nalezitom uspokojovani jeho emociondlnych
potriecb KOLLAROVA (1991) nazyva racionalno-emociondlnym pristupom.
Takato vychova umoziuje dietatu maximalny rozvoj osobnosti a rozvijanie

pozitivnych socialnych vztahov.
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1.4 Fazy adaptacie v rodine s diet’at’om s autizmom

Kurincova, V., Seidler, P.(2005), uvadzaju za prirodzené, ze kazdy
rodi¢ chce mat’ zdravé, normalne, ak nie priam ,,perfektné” dieta. Rovnako aj
spoloc¢enské prostredie zohrava vyznamnu ulohu, lebo aj ono ma dost’ presni
predstavu o ,,spravnom diet’ati”. V sucasnosti sa viac ako inokedy preferuju
vysoka inteligencia a prijemny zovnajSok ako spolocensky vyznamné hodnoty.
,Postihnuté dieta, zial velakrat tieto Kkritéria nespifla. Dieta je touto
skutocnostou poznacené a nasledne izolované, pricom sa to netyka len jeho,

ale zasahuje to celu rodinu‘ (Prevendarova, J., 1998, s. 15).

D. Krejcitova (1997) konstatuje, Ze zdvazna diagnoza dietata znamena
pre jeho rodinu Sok, vyvolava smutok a uzkost’ a vedie k rychlemu osvojovaniu
si obrannych mechanizmov. Rodiia stracaji povodny obraz dietata, t.j.
dietata, aké ocakavali, na ktoré sa teSili a ku ktorému mali uZ vytvoreny

hlboky vztah.

S faktom, ze sa rodiCom narodilo postihnuté dieta sa postupne
vyrovnava kazdy z ¢lenov rodiny individualnym sposobom. VacsSina rodiCov
ale prechadza réznymi Stadiami emoc¢nych reakcii, obyc€ajne v takom poradi,
ako ho d’alej uvadzame i ked’ vzdy individualne alebo r6znym tempom. Tieto
stadia popisuje P. Ri¢an (1997) ako analogické $tadia vyrovnavania sa ¢loveka
s faktom vlastnej choroby. Rodi¢ia najcastejSie prechddzajii cez nasledujiuce
Stadia:

1. Sok a iracionalne myslenie a citenie, kedy rodi¢ia &asto prezivaju

pocity zmaétku.

2. Popretie — alebo ttek od problémovej situacie — vyroky ako: ,,nie je
to pravda®“ alebo ,musi existovat zazraény liek”, pripadne
vytesnenie — ,,lekari mi ni¢ nepovedali®.

3. Smutok, zlost,, tzkost,, pocity viny. Typické byva hl'adanie chyby
v druhych, agresivne pocity a hnev na cely svet, ale aj na seba
samého. Castou reakciou je aj hlboky smutok, sebal'itost’, l'utovanie

druhych a taktiez pocity viny, ktoré uvadza 25% rodiCov.
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4. Stadium rovnovahy, kedy dochiddza k znizovaniu tizkosti a depresie
a sucasne narasta prijatie situacie a rastie snaha starat’ sa o dieta.
Toto obdobie trva niekol’ko tyzdiov az mesiacov.

5. Stadium reorganizécie je poslednym $tadiom, rodi¢ia sa so situaciou
vyrovnavaju, prijimaju diet’a také, aké je, a hl'adaju optimalne cesty
do budtcnosti. Toto Stadium, ale zd’aleka nedosiahnu vSetci rodicia,
pretrvavajuci smutok, pocity viny alebo obavy o zivot dietata
obvykle podmieniuju ambivalentny vztah rodicov k dietatu, ktory

mdze dlhodobo pretrvavat’ (podobne Prevendarova, J., 1998).

Idedlna adaptacia rodiny znamena usporiadanie rodinného Zivota tak,
aby spiiial nielen potreby postihnutého dietata, ale aj potreby vietkych

ostatnych ¢lenov rodiny.

Okrem hore uvedenych S$tadii existuji nasledovné fazy adaptacie

(Blacher, In: Prevendarova, 1998).

Prvou fidzou je Faza emocionalnej dezorganizacie - nastava vtedy,
ked’ rodi¢ia postrehnt, Ze s ich dietatom nie je nieCo v poriadku. Tato faza trva
rozne dlho, v zavislosti od Specifickych charakteristik postihnutia, reakcii
spoloCenského okolia, emociondlnej stability kazdého jednotlivého c¢lena
rodiny a d’alSich faktorov. Ked’ je defekt zjavny hned’ pri narodeni, dostavi sa
obvykle po zisteni diagndézy urodiCov emocionalny Sok. Prvy otras
a sklamanie zavisi od toho, aky je rozsah postihnutia a do akej miery si rodicia
uvedomuju jeho dosah. Zrutenie idedlov prezivaju ako akutnu uzkost,
beznadej, smutok, depresiu alebo zmadtenost. Niekedy sa dostavi aj zlost’
a agresia voCi sebe alebo inym. Zvladanie stresu je v tejto faze neefektivne.
Ked’ze dlhotrvajiica uzkost’ a depresia su prili§ vycerpavajuce, organizmus sa
zacCina branit. Postupne sa aktivizuji obranné mechanizmy osobnosti, ktoré
maju rozne formy a liSia sa i r6znou mierou spolo¢enskej prijatelnosti. Jednou
Z tychto foriem je tendencia popriet’ skuto¢nost’. Rodicia sa neustéle utvrdzuji
Vtom, Ze ,to nemoze byt pravda®“, ze ,lekdri sa urcite pomylili v diagnoze*

apod. Na jednej strane tizia po dostatku spolahlivych informacii o povahe
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defektu dietata a jeho d’alSich perspektivach, na druhej strane casto nie st

schopni skuto¢nost’ v plnej miere prijat’.

Podl'a Prevendarovej (1998) d’alSou fazou, ktorou prechddzaju rodicia
dietata s postihnutim je Faza reintegracie - V tejto fize rodiCia zacinaju
postupne vnimat' realitu ,,novymi ocami“, hoci obranné mechanizmy
pretrvavaju. Organizmus sa prisposobuje stresovej situacii, aj ked’ nie vzdy
spoloCensky prijatelnym sposobom. Takymto mechanizmom je napriklad
»emocionalny rozvod* s dietatom, prostrednictvom ktorého sa otcovia snazia
odbremenit’ city od zataze tym, ze presuvaju starostlivost’ a zodpovednost’ na
matku a inStitacie, venuji sa vyluéne svojej praci alebo spolo¢enskym

aktivitam a pod.

Inym mechanizmom vyrovnavania sa s neprimeranou zataZou je
odmietnutie dietata ako takého, jeho umiestnenie do trvalej ustavnej
starostlivosti a racionalizacia tohto rozhodnutia ako ,,rozumného®, ,jediného

mozného* alebo ,,pre dieta prospesného*.

Opacény vychovny extrém je uplné sebaobetovanie sa v prospech
dietata. Casty je mechanizmus hl'adania vinnika, v ktorom je obsiahnuty prvok
agresie obratenej vac¢§inou navonok voéi najbliziiemu okoliu. DalSou formou
zvladania zatazovej situacie je Stylizacia rodiCov do roly trpitelov, ktori
vyzaduju prehnané ohl'ady, vyhody a zvySenu toleranciu okolia, alebo naopak
do roly bojovnikov, ktori musia neustale prezentovat’ osobnt silu a nezlomnost’
na vzdory neprajnému okoliu. K aktivnym unikovym reakciam patri aj rozvod
alebo rozchod rodicov, iniciovany snahou jedného z manzelov diStancovat’ sa
od toho, ¢o postihlo rodinu. Pasivnou unikovou reakciou je stiahnutie sa,
izolacia, odvratenie sa od spoloc¢nosti. Sprievodnym znakom tejto fazy byva
u rodiCov sebaobviflovanie a sebalitost. Pretrvavaji aj city viny, uzkosti

a hnevu.

Poslednou fazou je Faza zrelej adaptacie (Blacher, In: Prevendarova,
1998) - rodiCia sa postupne stavaju schopni prijat’ fakt handicapu, prijat
konstruktivne vychodiskd a ucia sa Zit' bez toho, aby na nich dand situacia

posobila zni¢ujico. Osvojuju si novy zivotny rezim a postupne si zvykaju na
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tazkosti, ktoré prindSa kazdodennd starostlivost a vychova dietata s
postihnutim. Dochddza ku zmene postojov, spravania, vztahov, navykov
jednotlivych ¢lenov rodiny a utvaraji sa predpoklady na obnovenie ich

dusevnej rovnovahy a na stabilizaciu zivota rodiny.

Zakladné etapy procesu vyrovnavania sa rodiny s postihnutim diet’at’a,

ktoré prebiehaju v urcitych stadiach a st sprevadzané typickymi emociami:

= |gnorovanie a banalizovanie prvotnych prejavov (Stadium absentuje
vtedy, ked’ je poskodenie dietata zrejmé a diagnosticky podchytené
od narodenia).

Prvotné priznaky svedciace o odchylkach vo vyvine rodinni prislusnici
Casto banalizuji a zvyCajne ich pripisuju vonkajSim faktorom a zmendm.
Rodina ich chiape ako docasni destabiliziciu a nie ako priznaky poruchy
vyvinu (Hatfield, Lefley, 1987). RodiCia sa Casto ubezpecujt, ze dieta z toho
»vyrastie®. Vnutorna predtucha, Ze nieco nie je v poriadku, je Casto racionalne

potlacana.
= Precitnutie do reality

Rodina je konfrontovana s realitou postihnutia. Niekedy je to pocas
navstevy lekéara na zéklade nejasného podozrenia a snahy ubezpecit’ sa, ze je
vsetko v poriadku, inokedy moze ist’ o zjavni manifestaciu symptéomov. Nech
sa to stane akokol'vek, prvotnou reakciou byva zvycajne Sok, po ktorom
nasleduje Stadium pochybovania, ked’ sa rodi¢ia vSemozne snazia dokézat, ze
informéacia o poskodeni nie je pravdiva ( PeSova, Samalik, 2006). V snahe
najst’ iné mozné vysvetlenia spravidla kontaktuji d’alSich odbornikov, pripadne
hl'adaja odpovede v rdmci rodiny a U zndmych. V tomto obdobi este stale veria,
7ze sa vSetko upravi a dostane do normdlu, Co sa prejavuje prehnanymi
ocakavaniami od prvotnej odbornej pomoci. Ak nenastava zlepSenie, nasleduje
sklamanie a hladanie alternativnych spdsobov liecby. Jednotlivi ¢lenovia
rodiny si postupne zacinajl priznavat’, Ze pravdepodobne nejde len o doCasny
stav — ¢i uz postupne, alebo naplno, rodi¢ia prijimaji postihnutie dietat’a.

Zipple, Spaniol (1987) to opisuju ako rozpoznanie, ,,onalepkovanie ochorenia.
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= Snaha o unik z reality

Matgjcek (2005) hovori o vzbure obrannych tendencii. Tieto tendencie
moézu mat charakter uniku, ktory moéze byt realny (fyzicky), ustrnutie
vV kazdodennom stereotype atd’., inokedy odmietania reality, snahu vratit’ sa
naspat’ v case, hl'adania pric¢in a vinnikov. Smer, ktorym sa rodina pri tomto
hl'adani uberd, sa odvija od existujicej predstavy rodiny o pri¢ine dané¢ho stavu
(Hatfield, Lefley, 1987). V niektorych sa hladaju pri¢iny v rodine (vznika
napdtie, naruSuji sa vztahy), vinych sa hladaju biologické vysvetlenia,
objavuje sa sebaobviilovanie, resp. obviniovanie odbornikov zo zanedbania

starostlivosti.

Okrem uvedenych obrannych tendencii sa Vtomto Stadiu objavuja
vel'mi vyrazné pocity tizkosti a neistoty z budicnosti prameniace z nedostatku
informacii.

Vychovné postoje, ktoré rodi¢ia zaujimaji k dietatu, st casto
extrémne. Moze ist o hyperprotektivny, odmietavy alebo ambivalentny

vychovny postoj (Langmeier, 1982. In: Pesovéa, Samalik, 2006).
Kolaps optimizmu, vzdanie sa sna

Sklamanie  vyplyvajice zprehnanych ocakdvani od lieCby
a vychovnych postupov je dalSou vyzvou pre vyrovnavacie mechanizmy
vrodine. Rodina je konfrontovana s umieranim neredlnych nadeji. Kolaps
optimizmu pohyna dal§$i proces — smutenie za stratou vnutorného,
zidealizovaného obrazu o diet’ati. Tento obraz je zloZzeny zo snah vynaloZenych
na zlepSenie stavu, znadeji na uzdravenie, ako aj pociato¢nej predstavy
0 budtcnosti dietata. Prevazujucimi emdciami v tomto obdobi st smitok

a sklamanie.
Ustdlenie emacii, akceptovanie reality

V priaznivom pripade sa obraz dietata postupne zredlituje. Diet’a
s poskodenim a jeho potreby, ktoré doteraz naplno ovladali celé dianie
Vv rodine, sa stavaju jednou z viacerych vyziev a uz nie st hlavnym problémom

ur¢ujucim fungovanie rodiny. Rodina ako celok sa stdle viac prispdsobuje
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novym podmienkam a dokaze v nich fungovat. Priznacné je objavovanie alebo
znovuobjavenie aktivit, ktoré prispievaju k pohode jednotlivcov a utuzovania
vzajomnych vztahov (spolo¢ne traveny cas, priestor na zaujmy a volnocasové
aktivity). Obavy a emocie z predchadzajucich obdobi st napriek ob¢asnému

navratu viac pod kontrolou.

Charakteristiky procesu vyrovnavania sa s postihnutim dietata podla

Lefleya, Wasowa, (1994):

= Stabilizdcia emocii a preZivania je transformujuci, postupne
prebiehajuci proces. Navonok sa sice moze zdat, Ze jednotlivi
¢lenovia rodiny ustrnuli v niektorom zo $tadii procesu vyrovnavania
sa Sposkodenim (pri€¢inou moéze byt prisilny naval smutku
a bolesti), proces vSak neustale prebieha.

= KaZdy ¢len sa vyrovnava s novou situdciou individudlnym tempom.
Jednotlivi Clenovia rodiny sa mézu v rozlicnom case nachadzat
v réznych Stadidch procesu vyrovnavania sa so situaciou.

= Dopad problému dietat’a na jednotlivych ¢lenov rodiny a nasledna
zmena V ich socidlnych rolach su kazdého z nich rozdielne (inak
postihnutie vplyva na matku, otca, surodencov).

= Kazdé faza vyrovnavacieho procesu ma svoje Stadia a sprevadzaji
ju osobité¢ reakcie. Poznanie vnutorného ostatnych ¢lenov rodiny
umoziuje pochopit’ ich a akceptovat. Preto je potrebné, aby si
jednotlivi ¢lenovia rodiny uvedomovali, ¢im prechadzaju ostatni
V ramci rodiny.

* Proces vyrovnavania sa nie je linearny. Jednotlivi ¢lenovia rodiny
mozu ,krazit* cez jednotlivé fazy a takymto sposobom postupne
napredovat’ az k ustaleniu emocii a K akceptacii.

= Emociondlne reakcie zahfiame sem aj intenzivne a neprimerané
reakcie) jednotlivych  ¢lenov  rodiny v priebehu  procesu

vyrovnavania treba chdpat’ ako prirodzené reakcie, a preto sa

nemaji posudzovat’ a odsudzovat’.
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Finalnym stuptiom zrelej rodi¢ovskej adaptacie je podla V. TamasSovej
(2006):

= akceptovanie faktu, ze diet’a je postihnuté;
= akceptovanie dietat’a ako takého;
= akceptovanie seba ako rodi¢a postihnutého dietat’a, ako aj ¢loveka

so vSetkymi ostatnymi rolami, osobnostnymi vlastnostami.

Kleinova (1980), Z. Mat¢jcek (1986), J. Elliott (2002), M. Vagnerova
(2002) uvadzaji, Ze pre harmonicky rozvoj emoc¢nych Struktar dietata je
nevyhnutné vytvorenie optimalnych vztahov sjeho okolim, najma
S najbliz§imi osobami.

Za faktory vplyvajice na proces vyrovnavania sa rodi¢ov s poSkodenim
diet'at’a sa uvadzaju:

A) Faktor ¢asu

Nie vzdy si rodi¢ia uvedomuju pri nepriaznivej zdravotnej situdcii
moznosti narusenia vyvinu svojho dietata. Z hladiska dopadu zdravotného
poskodenia dietat’a na Strukturu a fungovanie rodiny je rozhodujuce, kedy sa

objavia prvé priznaky, resp. kedy je stanovena diagnodza.

Poskodenie dietata mdze nastat’ tak pri pocati (nasledkom nespravneho
delenia buniek alebo pri genetickych poruchach), ako aj v priebehu tehotnosti

vplyvom pdsobenia d’al§ich negativnych faktorov.

Sucasna uroven mediciny umoziuje diagnostikovat’ rozne genetické
ochorenia, poskodenia a odchylky vo vyvine dietata uz v prenatdlnom obdobi.
Perspektivni rodicia st po ozndmeni 0 moznom naruseni ich dietata zvycCajne
v Soku a dalsi priebeh tehotnosti sprevadza namiesto radosti mnoZstvo
negativnych emocii (strach, smuatok, beznade;).

NajcastejSimi pri¢inami vzniku poSkodenia v perinatalnom obdobi byva
poskodenie CNS nasledkom komplikovaného porodu. Z hl'adiska preZivania je

situacia rodiCov podobnd ako v rodindch rizikovych novorodencov. Aj tu

existuje realny hrozba poSkodenia a moZnost' fyziologického vyvinu.
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Najcastejsimi emodciami sprevadzajicimi toto obdobie neistoty s strach

a nade;.

V postnatdlnom obdobi moézeme od zaliatku svedCit' o pritomnosti
poskodenia evidentna stigmatizacia, patologia funkcie organov alebo absencia
organov. Stava sa vSak, ze poSkodenie dietat’a ostava spociatku nepozorované.
Samotnému Soku z urCenia diagnozy predchadza predtucha, Ze nieCo nie je

v poriadku.
B) Faktor poskodenia

Nielen obdobie ked” su rodi¢ia konfrontovani s realitou postihnutia, ale
aj samotny druh, miera a priiny poSkodenia vyrazne ovplyviiuji proces

Vyrovnavania sa s nepriaznivym stavom ¢lena rodiny.

Druh amiera posSkodenia priamo ovplyviujid formu a mieru

starostlivosti, ktort bude diet'a potrebovat’.

Existuje vela sposobov, ako rozdelit' poskodenia podla druhu. Dare,

O’Donovan (2002) rozdel'uja zakladné typy postihnutia takto:

= fyzické poskodenie,
= reCove, jazykové a senzorické poskodenie,
= poruchy ucenia, mentalne postihnutie,

= poruchy emocionélneho prezivania a poruchy spravania.

Pri problematike priin postihnutia je nevyhnutné pripomenat’, ze
v pripade genetickej predispozicie, alebo pri priamom zavineni postihnutia
dietata zo strany jedného zrodiCov sa modézu objavovat silné pocity
sebaobviiovania, pripadne odmietania a obvifiovania zo strany rodiny

(Prevendarova, 1998).

C) Faktor jednotlivcov a rodiny

Reakcie jednotlivych ¢lenov rodiny na zdravotné znevyhodnenie svojho
dietata nie st vzdy Umerné druhu, miere a pri¢indim poskodenia. Ddlezitu
ulohu pri tom, ako sa jednotlivi ¢lenovia rodiny vyrovnavaju s novou situaciou,

zohravajii nielen osobnostné charakteristiky a individudlny temperament

jednotlivych Clenov rodiny, ale aj celkova situacia. Prave sem sa premieta

31



osobna odolnost’ proti stresu, hodnotova orientacia, postoj k zivotu

a vyrovnavanie sa s otdzkami utrpenia.

Z rodinnych faktorov pokladame za ddlezité najma velkost rodiny a jej
Struktiru. Po narodeni dietata s postihnutim vznikaji zmeny v rodinnej
Strukture iV socidlnych rolach jej jednotlivych ¢lenov. Vo vécSine pripadov
matka preberd bremeno poskytovania starostlivosti, kym od otca sa ocakava
zabezpecenie zvySenych ekonomickych potrieb. Pre véacsiu zaneprazdnenost
rodiCov sa aj od surodencov ocakdva zvySend pomoc a samostatnost. Treba
uviest’, Ze kazda rodina je Specificka a kazdy ¢len rodiny sa s novymi narokmi

vyrovnava odliSne.

Rodina a spolo¢nost’ sit vo vzajomnom vztahu a vzajomnej zavislosti.
Hovorime o kulturno-spolo¢enskom kontexte, v ktorom rodina zije a ktory do
vel'kej miery ovplyviiuje reakciu rodiCov a ich schopnost’ prijat’ poSkodenie
diet'at’a. Illyés, Illyés, Jankovich a Lanyi (1978) poukazuju na to, Ze problémy
S prijatim dietata zo strany rodiCov su Casto sprevadzané pocitom hanby
avedi kizolacii rodiny od spolo¢nosti. Spolo¢nost’ svojim pozitivhym
pristupom, akceptaciou, poskytnutim pomoci a integraciou dietata a jeho
rodiny moze velmi pozitivne ovplyvnit proces vyrovnavania s touto

nepriaznivou situaciou.

Najcastejsimi odchylkami od takejto adaptacie byvaju tie, ktoré
popisuje D. Krej¢itova (1997):

1. Hyperprotektivita, priliSné sustredenie sa na postihnuté dieta,
najCastejSie zo strany matky. Ona sa Casto pokuSa o extrémnu
starostlivost,  stimulaciu a pohodu dietata., prave kvoli
pretrvavajlicemu pocitu viny alebo z hanby za negativny postoj
k dietat'u, ktoré je takto prekompenzované. Druhy z rodicov (alebo
niektoré¢ z deti) sa moze citit’ byt vyli€enym alebo odmietanym
a moze dojst’ k naruSeniu manzelského (a surodeneckého) vztahu.
Dieta so zdravotnymi problémami alebo rizikami je CastejSie

rodi¢mi vnimané ako celkovo zranitel'nejSie. RodiCia preto na diet’a
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mnohokrat kladi minimalne naroky a poziadavky atak brzdia
vlastne jeho pohybovy, emociondlny, socidlny a intelektovy vyvoj.

Odmietanie dietata — najcCastejSie sa vyskytuje tam, kde prijatie
dietata bolo vel'mi bolestivé, najviac u mentalne postihnutych deti,
ak je defekt vyrazny a zjavny Coskoro po narodeni dietat’a, kym
eSte nebolo vytvorené dostato¢ne silné puto. V takychto pripadoch
moze byt dieta umiestnené do ustavnej starostlivosti alebo zostava
v rodine, kde je vSak ohrozované moznym tyranim a zanedbavanim.
Pretrvavajici hnev na druhého rodi¢a, ktory moze viest’ k rozpadu
rodiny (opét’ je velmi Casto spojeny s hladanim viny a vinnika).
Hnev zamerany na partnera méze byt aj projekciou agresivnych

pocitov voci postihnutému diet’at'u.

Dieta so Specialnymi potrebami kladie na svoje okolie vysoké naroky.

Nezreli rodiCia alebo rodicia, ktori sa nevedia zmierit' s postihnutim svojho

dietata, ktoré je Casto problémové, vyzaduje viac pozornosti, starostlivosti

a Casu, nezvladaju tuto situaciu a mdézu ventilovat’ svoj stres, napétie, pocity

viny a nespokojnost’ na samotnom postihnutom diet’ati.

Rodiny, v ktorych sa v najvi¢sej miere prejavuju dysfunkcie, st rodiny,

v ktorych dochadza k tyraniu, zanedbavaniu a sexudlnemu zneuzivaniu deti

(Karikova, S., 2001). D. Krej¢itova (2000) hovori o nésledkoch takéhoto

spravania ako 0 maximalne deStruk¢nom. Spravanie obeti ohrozovania

a ublizovania rozdel'uji do dvoch skupin:

a)

b)

deti, ktoré su pasivne, apatické, nevedia sa radovat’ z ¢innosti, st
celkovo inhibované, nevyjadruji nespokojnost’ aani bolest,
vyjadrovanie emocii je u nich celkovo slabé,

deti, ktoré st silne agresivne ato bud’ otvorene alebo su skor
pasivne, ale s nahlymi vybuchmi agresivity v urcitych situdcidch.
Casto unich vznikd nepokoj a izkostné stistredenie sa na okolie.
Vocéi mlad$im strodencom vystupuju ako dospelé osoby a maju

ochranarske chovanie.
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Coleman, Smith, Bradshaw (2007) uvadzaju nasledovné vychodiska
spoluprace rodinnych prislusnikov a odbornikov v pristupe orientovanom na
rodinu:

= Zékladom starostlivosti orientovanej na rodinu je partnersky vztah

vsetkych zacastnenych poskytovatelov starostlivosti. Rodi¢ia st
aktivnou zlozkou timu a spolupracuju s jednotlivymi odbornikmi
Vramci partnerského, timového pristupu. Doélezity je vzajomny
reSpekt. Rodi¢ia sa pokladaju za expertov na dieta, kym jednotlivi
odbornici za expertov v oblasti odbornej starostlivosti.

* Dalej je dolezitd funkéna komunikicia so vzdjomnym

poskytovanim informdacii medzi vSetkymi z(€astnenymi v procese

intervencie.

Po ozndmeni diagnézy by sa mali rodiCom poskytovat’ praktické
informacie tykajuce sa predovSetkym diagnézy, naslednych vysetreni
a moznosti vCasnej intervencie (Lansdown, 1980). Nielen v tomto obdobi,
ale v celom procese intervencie je vel'mi dolezité posiliiovat’ sebadoveru
a kompetencie rodinnych prislu$nikov a neustale ich aktivne zapajat’ do
tvorby programu starostlivosti. Treba brat’ do uvahy, ze medzi dolezité
informacie, ktoré prispievaju k znizeniu obav, patri nacrtnutie progndzy

a urcitych vyhliadok do buducnosti.

Kazdy c¢len rodiny (teda okrem rodiCov aj surodenci a dieta
S postihnutim) méa narok na primerané a napomocné informacie o povode
a nasledkoch poskodenia. Tieto informécie byvaju Casto priaznivejsie, ako
st vysvetlenia, ktoré sa snazia samy hladat (mézu viest k ovela
dramatickej$im zaverom ako poznanie reality).
= V procese starostlivosti o dieta je nevyhnutné zosuladenie cielov
vsetkych zucastnenych.
= Treba vytvorit’ plan starostlivosti, ktory vychadza zo Specidlnych
potrieb dietata s poskodenim a zarovenn zohladfuje a zahfna

poziadavky zo strany rodinnych prislusnikov.
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= Realizécia planu starostlivosti si vyzaduje spolupracu, komunikaciu
atimovy pristup vSetkych  zucastnenych  poskytovatelov
starostlivosti. V celom jej priebehu sa vyhodnocuji, prehodnocuja

a pripadne modifikuja zvolené pristupy.

Od momentu, ked’ sa rodi¢ia dozvedia o postihnuti dietata, ostavaju
vSetky zauzivané modely fungovania rodiny ochromené. K pozitivnemu
prispdsobeniu rodiny prispievaju tieto faktory:

= predchadzajiica dobrd integracia rodiny,

= uspokojivy manzelsky vzt'ah,

= dobré vztahy k SirSiemu pribuzenstvu,

= skusenosti s vychovou starSieho diet’at’a,

= stabilny hodnotovy systém rodiny a jej Siroké zaujmy (Langmeier,

1985).

Nie kazdé rodina je idealna, a preto je potrebné posiliiovat’ aj vztahy
Vv ramci rodiny — manzelsky vzt'ah, vztah rodiia — deti, vzajomné vztahy
strodencov a pozitivny vzt'ah k dietatu s postihnutim. Zaroven je nevyhnutné

vytvarat’ priestor na zdiel'anie pocitov v rdmci rodiny.

Rozlicné  okolnosti  (vysoké cCasové naroky v stvislosti  so
starostlivostou o diet’a, fyzické bariéry, rusivé spravanie dietata) spdsobuju, ze
rodina sa Casto izoluje od predchadzajucich spolocenskych vézieb. Preto je
potrebné podporovat’ rodinu v opdtovnom zaradeni do spolocenského Zivota.
Prave tu sa vel'mi osvedCuju rodicovské skupiny, v ktorych sa rodiCia deti
S postihnutim citia bezpe¢ne. Tu sa moézu vyrozpravat’, podporit’ a navzajom si

poradit’.

Naplhanie individualnych potriecb arozvoj osobnych zaujmov
jednotlivych Clenov rodiny tiez prispievaju k nevyhnutej pozitivnej
transformdcii rodiny zohl'adiujiicej nové poziadavky na jednotlivych ¢lenov.

Podl'a Lansdowna (1980) svedc¢ia o uspeSnom procese vyrovnania tieto
faktory:

= pochopenie stavu diet'at’a a jeho vyhl'adov do budicnosti,

= porozumenie potrieb ostatnych ¢lenov rodiny,
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= rozdelenie Uloh vramci starostlivosti o dieta s postihnutim
k spokojnosti jednotlivych ¢lenov rodiny — ani ¢len rodiny nema
pocit, ze je jediny, kto mdze zabezpelit' dieta, aani rodina
neocakava, ze celil zodpovednost’ a starostlivost’ prevezme na seba
jeden ¢len rodiny,

= vnatorna spokojnost’ a pocit spolupatricnosti v ramci rodinného
systému — kazdy jednotlivec potrebuje pocit vlastnej ddlezitosti
a uzitocnosti v prispievani k osobnej pohode, ktorad je viac ako len

dennodenné preZivanie.

Proces vyrovnavania sa s poSkodenim v ramci rodiny je nielen velkou

vyzvou, ale aj zrkadlom kvality poskytovanej pomoci zo strany odbornikov.
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2. DETSKY AUTIZMUS

2.1 Vymedzenie pojmu autizmus

Autizmus (gréc. ,,autos” — sam, ,,izmus“ — orientdcia, stav) znamena
aktivne stiahnutie sa z vonkajsej reality do vnitorného imaginarneho sveta. Je
to vyvinovd porucha, ktord sa stdle vyraznejSie javi ako syndrom
neurobiologického  pdvodu  spoCivajuica na  genetickych  faktoroch

(Vocilka,1996).

Vyraz autizmus zaviedol do psychiatrickej terminoldgie uz v roku 1911
SvajCiarsky psychiater Eugen Bleur, ktory nim oznacil ,,odputanie sa od reality
spolu s relativnou alebo absolutnou prevahou vnatorného Zivota“. Znizuje sa
jeho kontakt s okolitym svetom a vnara sa do vlastného, nezrozumite'ného
sveta. Menej reaguje na podnety, jeho reakcie st neocakavané, ostatnym

nezrozumitel'né (M. Bleuer, 1983).

Autizmus ako prvy definoval Leo Kanner v roku 1943. Bol to americky
detsky psychiater, ktory si vSimol, Ze existuje rozdiel medzi autizmom
a detskou schizofréniou a popisal autizmus ako samostatny syndrom s dvoma

%6

kl'a¢ovymi prvkami, ktoré popisal ako ,autisticki uzavretost* a ,,tizbu po
nemennosti®, spolo¢ne s dals$imi behavioralnymi prejavmi a izolovanymi

schopnost’ami.

Pojem autizmus z gréckeho ,autos* znamend sam. Hans Asperger
inStinktivne pouzil rovnaké slovo (autisticka psychopatia), ked vo svojej
doktorskej praci v rovnakom roku ako Kanner definoval deti s podobnymi
prejavmi. Dnes sa syndrom popisany Aspergerom nazyva jeho menom.
Odlisuje sa od Kannerovho autizmu neskorSim vyskytom, lepSimi
schopnostami v oblasti komunikacie a socialnych vzt'ahoch a prejavuje sa
intenzivnym a Gzkym okruhom zaujmov. Aspergerova praca bola publikovana

v nemcine v roku 1944 a az v roku 1991 bola prelozena do anglictiny.

Deti, u ktorych bol po prvy krat popisany autizmus pochadzali vsetky

Z vyssej spoloCenskej vrstvy a mohli si dovolit’ stkromnu psychiatricku liecbu.
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Matky s autizmom boli ¢asto obvinované, Ze zapri€inili ich problémy. V roku
1960 Brumo Bettelheim publikuje stidiu Empty Fortress (Prazdna pevnost),
v ktorej vyjadruje svoj nazor, ze autizmus je sposobeny odmietanim dietata
rodicom. Veri, ze rodiCia dietata s autizmom su citovo chladni. V sulade
s prevazujucim  trendom lie¢it autizmus psychoanalyzou dochadza
k presvedéeniu, ze chladné spravanie rodi¢ov navadza deti do ich autistického
sveta. Zavadza termin ,,matky chladnic¢ky*, aby zdoraznil, akt rolu hraja matky

Vv Zivote postithnutého diet’at’a.

V Sest'desiatich rokoch 20. storocCia zacal s det'mi s autizmom pracovat’
Ivar Lovaas. Pri intenzivnej individudlnej terapii vyuzival modifikaciu
spravania s aplikovanou behavioralnou analyzou. Vo svojej $tadii publikovanej
vroku 1974 zverejnil vysledky prace s devitnastimi detmi, z ktorych devat
dosiahlo po terapii troven zdravych deti. Tieto vedecky podloZené pozitivne
vysledky mali velky vyznam. Spolo¢nost’ si uvedomila, ze autizmus nie je
ddsledok nevhodného pdsobenia rodiCov a naslednej reakcie dietata. Na jeho
vzniku sa podiel’'alo niekol'ko faktorov:

= genetické dispozicie;

= rizikové faktory spojené s tehotenstvom a porodom;

= nezname a neidentifikované genetické mutacie;

= vplyvy prostredia.

V roku 1977 publikovala Americké autisticka spolo¢nost’ prva definiciu
autizmu avroku 1980 zahriiuje Americka psychiatrickd asociacia definiciu
autistického syndromu do Diagnostického a Statistického manualu. Tato verzia
bola neskdr revidovana. Autizmus sa vyskytuje v celom svete bez ohl'adu na

rasu, etnikum, zemepisntl polohu ¢i socidlne postavenie.

Specificka etiologia autizmu zatial’ nie je znama. Prevlada nazor, Ze
autizmus ma biologicky pdvod, na vznik syndromu sa pravdepodobne
podielaju i mnohé iné faktory, vratane prostredia. Vyskum o biologickom
povode autizmu previedol Bernard Rimland, ktory ma syna s autizmom.
Bernnard Rimland tieZ zostavil prvi posudzovaciu $kalu a zaloZil Americkt

narodnu autistickd spolo¢nost’.
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Autizmus je postihnutie, ktoré sa prejavuje v spravani dietata. Na
zaklade toho sa aj diagnostikuje. St tri zékladné kategorie, v ktorych sa
premieta: komunikacia, sociadlne spravanie a iny spdsob myslenia, fantazie, hry
a s tym sa spajajuce stereotypné pohyby. Od beznej populacie autistické deti
odliSuje najma spdsob myslenia a hry. Kazdy z deti s autizmom je uplne iné, aj
ked zakladna diagnéza — autizmus, ale v réznych mierach, sa vyskytuje u

vsetkych. Pri autizme ide u 75 % postihnutych aj o mentalnu retardaciu.
2.2 Specifika autizmu

Autizmus patri medzi komplexné vyvojové poruchy. Symptomatika je
vel'mi réznoroda. NaruSené st rozlicné oblasti vyvoja v rozdielnej miere.
Spolo¢nym menovatel'om su poruchy socidlnej interakcie, problémy v oblasti
verbalnej a neverbalnej komunikéacie a narusend schopnost’ predstavivosti,
ktora sa prejavuje neobvyklymi alebo obmedzenymi, mnohokrat stereotypnymi
aktivitami alebo zaujmami. Abnormdlne prejavy maji vzdy pervazivny
charakter, tzn., Ze v dosledku poruchy je naruseny vyvoj dietata vzdy

v niekol’kych zasadnych oblastiach (Caidlova, Jin, Thorova a kol., 2007).

Autistické poruchy sa rozdeluju do Styroch skupin. Okrem
psychogénneho a somatogénneho autizmu sa rozliSuje Kannerov a Aspergerov
syndrom. Tieto dva syndromy tvoria hlavné formy autizmu. Vsetky formy
maji spoloné to, ze je naruSené¢ hlavne spravanie sa medzi ludmi
a komunikacia. Pre mnohych rodi¢ov je preto len tazko mozné vytvorit’ si
k svojmu dietatu s autizmom kontakt, ¢o pre postihnuté rodiny predstavuje

velkt zataz a znepokojenie.

Ak chceme blizSie definovat’ autistické spravanie, jeho vonkajSie
priznaky, ktoré st nezamenitelné s inym postihnutim, je potrebné vychadzat

Z autistickej triady.

Triada Specificky definuje dieta s autizmom. Zaoberd sa typickymi
priznakmi spravania v ur€itych situaciach a vonkajSimi neprehliadnutelnymi

prejavmi.
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Sedibova (1998) uvadza, pri opisoch autistického spektra vychadza
z triady poskodeni v oblastiach:

e socialnej interakcie

e komunikacie

e imaginicie

Vo svojich pracach pridruzuje a uvadza k tridde poskodeni repetitivne

aktivity, vyzyvavé spravanie, Specidlne schopnosti, pridruZzené poruchy.

Vyskumy s malymi det'mi , prebiehajiice v poslednych rokoch, maja
velky prinos pre pochopenie autistickej poruchy. Autizmus je dnes vo

vSeobecnosti povazovany za poruchu vyvinu.

Tridda je vzdy spojend s obmedzenym, Uzkym, repetitivnym vzorcom
aktivit. Sucasny vyskum dokazuje, Ze schopnosti socialnej interakcie,
komunikécie a imaginacie st rovnako ako d’alSie vyvinové schopnosti zavislé
od funkcii mozgu. Napriek tomu, Ze v oblasti vyskumu mozgu boli dosiahnuté
mnohé vyznamné objavy, neboli Specifikované oblasti mozgu, ktoré pri tom
zohravajii dolezitd Glohu. Sedibova (1999) uvadza, Ze tridda ma mnohé
obmeny. Autizmus sa navonok manifestuje:

e zakladné poskodenie sa modze vyskytovat vrdéznych stupnoch

zavaznosti,

e pocas vyvinu dochddza ku zmenam prejavov, nakolko urcité

aspekty vzorca spravania su v ur¢itom veku vyraznejSie nez iné,

e Tahky a stredny stupeft mentélnej retardacie sa vyskytuje u Stvrtiny

autistov, tazky stupen u polovice,

e autizmus moze byt spojeny s d’al§imi postihmi (napr. zmyslovymi,

telesnymi, epilepsiou),

e vychova asocidlne prostredie zanechavaji vyrazné vplyvy na

celkovom spravani autistu,

o vSetky deti maji svoje osobnostné Specifikd, ktoré ovplyviiuju ich

reakcie vzhl'adom na vlastné postihnutie.
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O podozreni na autizmus taktieZ hovorime, ak diet’a:

= gspravidla nevyhl'adava o¢ny kontakt,

= sa hrd mechanicky, netvorivo,

= nedokdze vytvarat a udrzovat’ primerané medziludské vztahy,

* ma tazkosti pri adaptovani sa na nové podmienky,

* ma v repertodri vyzyvavé spravanie, napr. krik a agresivitu,

= hovori, vtedy nemusi vypovedat o svojich potrebach alebo

aktudlnom preZivani,

= lipne na najr6znejSich rutinach,

= ma netypicky spankovy rezim,

®= marozne problémy s jedenim,

= sivS§ima skor nepodstatné detaily, pricom mu unikaju suvislosti,

= nereaguje na hovorené slovo,

= Tudi okolo seba pocit'uje ako hrozbu,

= nepreziva pocity s inymi I'ud’'mi, napr. placuci ¢lovek sa mu moze

zdat’ zdrojom pobavenia (ked’ze ma zvraStent tvar a teci mu slzy),

= tazko zovSeobecniuje a nevyuziva ziskané schopnosti a skiisenosti v

novej situacii.

Ked’ patrame po priznakoch autizmu, netreba zabudat’, ze su rozne od
dietat’a k dietat'u. Neexistuje jediny priznak, ktory by autizmus vylucoval (ak
by nebol u dietata pritomny). Napr. dieta s autizmom mo6ze nadvidzovat oény
kontakt, hovorit’ gramaticky spravnou recou, ¢i objimat’ iné dieta ked place.
Takéto prilezitostné spravanie eSte nevylucuje autizmus. Relevantny je celkovy

vzorec spravania, nie obcasné zablesky ,,normalnosti‘.

Napriek tymto varidciam existuju urcité prejavy, ktoré su pre vsetky
deti s autizmom spolo¢né a vyrazne ich od¢lefiuji od mentalne postihnutych
jedincov.

Hrdlicka, Komarek (2004) uvadzaji, ze pre prax je dolezité¢ delenie
detského autizmu na vysoko funkény, stredne funkény a nizkofunkény.

Najviac je vyuzZivany termin vysoko funkény autizmus, ktory oznacuje

jedincov s autizmom bez pritomnosti mentalnej retardacie (teda s 1Q
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minimdlne 70) a s existenciou komunikativnej re¢i, osoby s I'ahSou formou
postihnutia. Stredne funk¢ény autizmus zahriiuje jedincov s ahkou alebo
stredne tazkou mentalnou retardaciou, kde je viac narusend konunikativna rec¢
a v klinickom obraze pribuda stereotypii. Nizkofunkény autizmus je zisteny
viac u mentalne postihnutych deti (fazka a hlboka MR), ktori nemaju rozvinuta
pouzitelnti re¢, velmi malo nadvidzuju akykol'vek kontakt a v syptomatike

prevladaju stereotypné a repetitivne priznaky.

Diagnostika autizmu vychddza zo znamej autistickej triady. Autistické
spektrum zahtna podla MKCH-10 z roku 1993 tieto zakladné charakteristiky:

= paruSenu socidlnu interakciu,

= naruSenu spoloc¢ensku komunikéciu,

= poruchu predstavivosti a stereotypne sa opakujice cinnosti a

aktivity.

Uvedené charakteristiky st prejavom nedostatku  socidlnej
inteligencie/kompetencie (empatic a intuitivnej psycholégie), priCom sa
nevztahuji priamo na kognitivny potencidl jedinca, hoci ho zasadne
ovplyviiuja. Atypické zdujmy moézu odrazat’ mieru kognitivnej inteligencie
jedinca; ¢im vysSia je kognitivna inteligencia, tym uspesnejSia moze byt
intervencia. V ramci autistickych prejavov najdeme jedincov s rdoznym
stupnom inteligencie/kognitivnych schopnosti, a aj preto hovorime skor o

autistickom spektre nez o autizme (Peeters, Gillberg, 1985).

Vyznamnym, aj vsucasnosti vysoko hodnotenym prinosom
k problematike detského autizmu boli prace Lorny Wingovej a spol. (napr.
Wing, 1976), vktorych sa po prvykrat objavil koncept akceptovany

v sucasnych kvalifikaénych systémoch.

Lechta akol.,(1995) uvadza, ze pre detsky autizmus je charakteristické
postihnutie v troch okruhoch:
1. kvalitativne naruSenie recipro¢nej socidlnej interakcie,

2. kvalitativne naruSenie komunikacie,

42



3. obmedzené, repetitivne a stereotypné vzorce spravania, zadujmov
a aktivit. Ziadny jednotlivy symptém nie je pre diagnézu autizmu

patognémicky.

1. NaruSenie reciprocnej socialnej interakcie sa prejavuje nezdujmom
(presnejSie neschopnost'ou dietata nadviazat veku primerany kontakt s inymi
osobami, resp. beznym spdsobom reagovat na snahu o socidlnu interakciu).
Diet’a napr. nezareaguje na vstup inej osoby do miestnosti, nenadviaze zrakovy
kontakt a pod. Emoc¢né reakcie nezodpovedaji socialnemu kontextu a niekedy
st paradoxné. Chyba schopnost’ zapojit' sa do skupinovych hier, pochopit’
pravidla hry, striedat’ roly. Deti s autizmom neupozoriuji okolie na veci, ktoré
ich zaujimajli, nesnazia sa zainteresovat’ inych do ¢innosti, zriedka ukazuji na
veci. Zvlastnym a charakteristickym priznakom je pouzivanie tela inej osoby,
akoby to bol nastroj, napr. rukou inej osoby si pritiahnu predmet, o ktory maju
zaujem, bez sprievodnej verbilnej alebo neverbalnej signalizicie. Casto

minimalne reaguju na bolest’, nedavaju najavo stcit (Lechta a kol.,1995).

2. NaruSenie komunikac¢nej schopnosti sa prejavuje vo verbalnej
I neverbalnej oblasti. U prevaznej viaéSiny deti s autizmom je vyvin reci
oneskoreny, resp. sa re¢ nevyvinie vObec. U deti schopnych verbalnej
produkcie sa moézu vyskytnit' niektoré prejavy typické pre autizmus.
Charakteristické st echolalie, bud’ bezprostredné, alebo tzv. neskoré, ¢asovo
oneskorené. Pri bezprostrednych echolaliach dietata opakuje pocuté, niekedy
aj cel vetu alebo frazu. Napriklad pri osloveni: ,,Co robis, hras sa ? bude jeho
reakcia: ,,Hras sa 7 Vel'mi Casto zostdva zachovana intonacia otazky, dokonca
aj intonovanie oznamovacej vety mava charakter otazky. Pri ¢asovo
oneskorenych echolaliach dieta produkuje slova — frazy, ktoré v minulosti

poculo, v kontextovo neadekvatnych stvislostiach.

Neologizmy su slovda, ktoré si dieta samo vytvorit' ich na oznaCenie
predmetov alebo dejov — situacii tak, Ze su nezainteresovanému pozorovatel'ovi
nezrozumitel'né. Nejde len o skreslenie zvukovej stranky slova, ale dieta moze
napr. slovom , ketlo* ozna¢ovat’ ponoZky a pod. Stvislosti medzi neologizmom

a bezne pouzivanym slovom zvéicsa unika.
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Pod pojmom idiosynkratické pouzivanie slov — idiosynkrazie sa chape
pouzitie redlnych slov alebo slovnych spojeni sposobom, ktory sa dieta
nemohlo naucit’ skasenostou. Slovd nadobudaju iny tématicky obsah.
Napriklad si zafixuje, ze cestuje elektrickou €. 9, a vsetky dopravné prostriedky
bude odvtedy oznaCovat’ ako devit. Jednym z najcharakteristickejSich prvkov
detského autizmu je nespravne pouzivanie zamen. Dieta o sebe hovori v druhej
alebo tretej osobe. Napriklad na otazku ,, Co si robila?* odpovie vetou: ,,Ty si
sa hrala®“. Aj u verbalne vel'mi schopnych deti( napr. pri Aspergerovom
syndréme je vyznamne narusend pragmaticka rovina re¢i. Re¢ neslizi svojej
zakladnej funkcii — vymene informdcii. S dietatom nemoZno konverzovat
jednoducho ,,sa rozpravat®. V neverbalnej komunikacii sa mdéZe pozorovat
deficit v gestikulacii — nedostatocna komplexnost’ gest alebo aj nedostato¢né
pouzivanie ¢i chybanie jednoduchych gest, napr. prikyvovanie hlavou na znak
sthlasu. Typickym priznakom je nepritomnost’ imaginativnej hry, ¢i z

individuaneho, alebo skupinového charakteru (Lechta a kol.,1995).

3. Obmedzené, repetitivne a stereotypné vzorce spravania, zaujmov
a aktivit, Ciasto¢ne zodpovedaju ,,izkostno — obsesivnej tuzbe po stalosti
prostredia“ opisanej Kannerom. Jednym z najcastejSie sa vyskytujicich
priznakov je mimoriadne zaujatie predmetmi alebo castami predmetov, ktoré
sa mozu toCit. Mozno pozorovat, ako si deti to¢ia predmety na prste, otacaju
ich vrukach pred ocCami, sustredene ich pozoruji. Pri hre s hratkami je
potlaCena funkciondlnost na ukor detailu. Niektoré cinnosti vykonaju
S nezvycajnym zaujatim — trpezlivo, dlho, stereotypne. Vyskytuju sa aj
stereotypné pohyby, napr. toc¢enie sa na mieste, ¢i kyvanie hlavou. Typické je
kyvanie rukami pred oami a Zmolivé pohyby prstami (priznak typicky pre
Rettov syndrém). Na vyruSenie alebo usilie o odputanie od tychto ¢innosti
mozu deti reagovat’ negativizmom, odporom, pripadne emocne vyraznou
reakciou- rozladenim. Vyskytuju sa prejavy, ktoré maju charakter nutkavého
sprévania alebo ritudlov. Pod pojmom ,,fascinacia®, ktory sa niekedy pouziva,
sa rozumie minoriadne zaujatie deti s autizmom niektorymi Specifickymi
zmyslovymi podnetmi, napr. pozorovanie kvapkajicej vody, blykania

neonovych svetiel a pod., ¢asto predmety ovoniavaju, ,,ohmatavaja* perami.
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Protikladom s nezvyc€ajné, az extrémne vyjadrené strachové reakcie na

niektoré podnety, napr. na zvuk vysavaca alebo vytahu (Lechta a kol.,1995).
2.3 Etiologia vzniku autizmu

Etiologia autizmu a mentalneho postihnutia je multifaktoridlna. AvSak
pri zaostavani dusevného vyvinu predpokladdme skor poskodenie mozgovej
kory, pri autizme sa stretdvame s rOznymi hypotézami o pricinach genetického,
biologického, emocionalneho, senzorického, morfologického a integra¢ného

charakteru (Kruk-Lasocka, 1999).

Specificka pri¢ina autizmu nie je doposial’ znama, je viak dokazané, ze
zéklad autizmu je neurobiologicky (spdsobeny poruchou vyvinu CNS,
teoreticky sa najviac zvazuju dysfunkcie v oblasti mozocku, limbického
systému, mozgovej kory, hypokampu), z neuropsychologického hl'adiska
problémy dietata vyvieraji z tazkosti s vnimanim (prijem informadcii) a
spracovavanim informacii (problémy v oblasti emdcii a myslenia). Nejednd sa
o jedno miesto v mozgu zodpovedné za vznik autizmu, ale ide skor o poruchu
komunika¢nych a integraénych funkcii mozgu. Predpoklada sa, Ze pokial
existuje roznorodost’ v prejavoch, bude existovat' aj variabilita v pricinach
(multifaktorialne pri¢iny). Vyznamnu tlohu tu zohravaju aj genetické faktory,
na vzniku autizmu sa podiel’a s velkou pravdepodobnost'ou rozny pocet génov
v 16znej miere. Specifické gény tvoria skor geneticku predispoziciu k vzniku
poruchu z autistického spektra, ktord az v kombinacii s inymi vplyvmi urcuje
zédvaznost poruchy, ¢i vobec vznik autizmu. D4 sa predpokladat, ze
psychologické rizikové faktory vplyvaji na etiologiu (pri€inu) autizmu len
velmi vynimoc¢ne; §tidie nepotvrdili Ziadne spojenie medzi autizmom a
kvalitou vychovy (,,chladnickovi rodi¢ia®), pripadne frekvenciou stresujicich
zazitkov.

Autistické poruchy sa objavuju od najutlejSieho veku, alebo maji svoj
najneskorsi zaciatok do 30-36 mesiaca veku dietata. Detsky autizmus je 3 - 4
krat castejsi u chlapcov, ako u dievcat, pri Aspergerovom syndrome je to 8:1.

Vyskyt poruch autistického spektra v populacii je pomerne vysoky 60/ 10 000.
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Narast poctu deti diagnostikovanych poruchou autistického spektra ma svoje
logické opodstatnenie: rozsirili sa hranice diagnostickych kritérii, a su uz
vSeobecne akceptované SirSim okruhom diagnostikov; zlepSila sa schopnost’
odbornikov poruchu autistického spektra rozoznavat’ a diagnostikovat’ aj u deti,

ktoré maju intelekt v pasme priemeru a navstevuju beznu Skolu.

Autizmus je jednou zo sucasnych vyziev kognitivnych neurovied. Je to
pervazivna komplexnd vyvinova porucha, ktora sa ¢asto prejavuje uz v ttlom
veku a ma vel'mi variabilné priznaky. Jej vyskyt je 5-15 jedincov na 10 000
ludi, pricom 4-krat castejSie postihuje prislusnikov muzského pohlavia
(Croonenberghs, Deboutte, 2002). Tato v€asna a v poslednom obdobi stipajiica
prevalencia poruchy v detskom veku (Posserud a kol., 2006) a jej perzistencia
az do dospelosti nabdda k multidisciplindrnemu pristupu, poznaniu validnych
diagnostickych nastrojov a ku komunikédcii a k spolupraci profesionalov
srodi¢mi. Jednym z najdolezitejSich cielov, ktoré by tato spolupraca spolu
svCasnou diagnostikou mala naplnit je bezodkladné uplatiiovanie
intervencnych programov. V ramci autistickych prejavov najdeme jedincov
S roznym stupniom intelektovych schopnosti, a to je tiez jeden z dovodov, preco

hovorime o autistickom spektre.

V poslednych desatrociach sa spektrum porach, ktoré s autizmom
stvisia, oznacuje v literatire spolocnym pojmom autisticky syndrom. Tento
pojem naznacuje, ze poruchy maju jeden alebo viacero spolo¢nych znakov ¢i
faktorov, ktoré v konetnom dosledku vyustuji do autistickych prejavov.
Napriek jednotnej definicii je autizmus klinicky vel'mi heterogénna porucha
s nezndmou etioldogiou. Vysledky vyskumov v poslednych rokoch naznacuja
komplexnu patogenézu spojeni so zmenou neurénov a s ndslednou zmenou
morfologie synaptogenézy a migracie mozgovych buniek (Persico, Bourgeron,

2006).

Objavuju sa publikécie, v ktorych sa zdorazituje moZznost’ Strukturnych
anomalii mozgu. Zistenie niz$icho objemu mozgovej hmoty v mozgu autistov,
najmé v corpus callosum a v pravej mozgovej hemisfére, by mohlo stvisiet’ so

znizenou socialnou inteligenciou (Weiter a kol., 2005). Vyssi objem sivej
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hmoty, ktory sa zistil v mozgu autistickych chlapcov v porovnani s kontrolnym
suborom (Weiter a kol, 2004), mdéze naznaCovat poruchu vo vyvine
centralnych nervovych Struktur. Predpokladom fyziologického vyvinu mozgu
je proces planovanej smrti neuréonov (apoptosis), ¢o suvisi s redukciou
neur6nov — sivej hmoty. Druhym predpokladom je zvySenie myelinizacie
v urcitych neurénovych prepojeniach, ¢o suvisi s prirastkom bielej hmoty.
Porucha v mechanizme apoptézy by mohla byt jednou z mnohych pricin
vacsieho objemu sivej mozgovej hmoty u pacientov s autistickou poruchou
(Fatemi a kol., 2001).

Anomalne prepojenie obidvoch mozgovych hemisfér s poruchou v ich
fyziologickom vyvine pod vplyvom pohlavnych horménov by mohlo naznacit’
d’als$i z mechanizmov  vzniku autizmu. Pohlavné hormoéony spolu
S neurotransmitermi a tropnymi faktormi vyrazne moduluji mozgovu aktivitu
v urcitych vyvinovych S$tadiach s kognityvnymi ndsledkami. Degeneracia
monoaminovych systémov s naslednou modulaciou neurdlnej aktivity celého
predného mozgu méze mat’ vplyv na spravanie, a to v doledku nevyvazenosti
aktivacie a inhibicie mozgovych oblasti u autistov (Rubenstein, Merzenick,
2003). Green a kol. (2001) poukazuju aj na zmeny metabolizmu oxytocinu

V mozgu autistov.

Pri sledovani koncentracii testosteronu u intelektovo nadanych deti sa
V porovnani s ich rovesnikmi z beznej populacie v predpubertalnom veku zistili
rozdiely, ¢o naznacuje hormonalne ovplyviiovanie kognicie v ranej ontogenéze
(Ostatnikova a kol., 2000, 2002). Predpoklad vysokej hladiny testosteronu
pocas intrauterinného vyvinu je jednym z moznych priamych vysvetleni
vysSieho vyskytu autizmu u chlapcov v porovnani s diev€atami.

Profesor Baron-Cohen a jeho spolupracovnici (2005) vyslovili

predpoklad, Ze pohlavné rozdiely vo vSeobecnej populacii tvoria bazu pre

pochopenie pri¢in autizmu.

Pohlavné rozdiely si primarne podmienené geneticky a nadslednymi
hormonalnymi odliSnostami, ktoré uplatiiujii svoj vyplyv uz pocs v€asného

intrauterinného  vyvinu. Pohlavna diferencidcia vo svojich dosledkoch
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pokracuje ramec reprodukcénej bioldgie a ovplyviiuje aj iné fyziologické
procesy, ¢o sa prejavuje odliSnym spravanim a myslenim dospelych muzov a
zien. Sucasné poznatky o mechanizme ucinku testosteronu st zalozené na
dvoch zasadnych zisteniach. Mozog je osobitne senzitivny na ucinok
testosteronu pocas relativne kratkeho intervalu pfed narodenim a v tomto

kritickom obdobi organizuje mozgové Struktury ,,muzskym smerom®.

Sucasné progndzy na autizmus su, ze ovplyviiuje vSetky vyvojové
oblasti dietat’a. I ked sa diagn6za moZze v priebehu rokov zmenit, vicsina deti
zostava s diagnozou autizmus po cely zZivot. V priebehu vyvoja dietata
S autizmom sa niektoré charakteristiky a symptomy menia, mozu sa menit
i terapeutické pristupy, moéze sa menit i hibka postihnutia. Aby bolo moZné
zaznamenavat zmeny v klinickom profile postihnutého dietat’a, boli vytvorené
rozne posudzovacie $kaly. Najviac pouzivané st Skala detského autistického
spravania — CARS (Childhood Autism Rating Scale) a dotaznik ABC (Autism
Behavior Checklist).
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3. RODINA S DIETATOM S AUTIZMOM

3.1 Diet’a s autizmom v rodine

Ak sa narodi rodine diet’a s postihnutim, rodina sa zo dna na den ocitne
Vv situdcii, ktor neocakavala, ktori nepoznda, ktori nezavinila a ktoru si
nezasluzila. Zalezi potom na rodine a na okoli ako sa s takouto situdciou
vyrovna, pretoze pre postihnuté dieta je reakcia a pristup rodiny pre dalsi
vyvoj klIiGova. Ak bude pomoc a porozumenie okolia a spolo¢nosti
dostato¢nd, potom rodina pravdepodobne prijme postihnuté dieta ako clena
rodiny, ktory potrebuje pomoc. Ak je podpora nedostatocnd, potom sa
postihnuté dieta vrodine modZe stat’ elementom, ktory svojim narodenim
priniesol do rodiny problémy. Napriek spolo¢nym charakteristickym rysom je
spektrum autistického postihnutia vel'mi heterogénne, a preto i potreby rodiny
S postihnutym dietatom budu vel'mi variabilné a budu rozdielne podla veku
postihnutého dietata. Vsetky rodiny bez rozdielu maju potrebu pozitivneho
vyvoja postihnutého dietata, potrebu pomoci pri zvladani stresu a potrebu
socialnej podpory (finan¢nej a spolocenske;j).
O tom, ako ovplyvni rodinu nenarodené¢ dieta s autizmom, bolo popisanych
mnoho $tadii napriklad Schopler a Mesibov (1984) alebo Koegel et. Al.
(1992). 1 ked’ uhol pohladu jednotlivych publikacii je rézny, vSetky s zhodnu
na tom, ze autizmus prinesie do rodiny stres, ktory je vo vicSine pripadov

chronicky.

Kazda rodina s postihnutym dietatom prejde niekolkymi Stadiami
zvladania tejto necakanej krizy (Cuxart, 2002).
Je si treba uvedomit, ze autizmus ovplyvni celu rodinu. Jednotlivi ¢lenovia
maju vel'mi rozdielne predpoklady, tak podmienky sa so stresom vyrovnat.
Matky obvykle nest najviacSiu Cast’ starostlivosti o postihnuté dieta, viac
podliehaju emo6ciam, su viac vystavené nevhodnym a zrafiujicim reakcidm

okolia.

Vzhl'adom k nutnosti celodennej starostlivosti 0 postihnutého straca
matka vac¢Sinou zamestnanie, rezignuje na priatelov, zdujmy a volny Ccas.

Matky castejSie podliehajii depresidm a potrebuju odbornii pomoc psychiatra.
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Ak zostdva matka doma, otcovia maji nelahku Ulohu zabezpecit rodinu
ekonomicky a ¢asto sa boja, ze tuto ulohu sami nezvladnu. I ked” navonok
znasaju otcovia naro¢nu situaciu lepS$ie, trpia utajovanou problémom nielen
0 postihnuté dieta, ale i 0 matku, ktora je starostlivostou o dieta s autizmom

vycerpana.

Strodencom byva v odbornej literatire venovana daleko mensia
pozornost’ ako rodiCcom. Ich zZivot je vSak narodenim postihnutého surodenca
tiez znane ovplyvneny. Rodi¢ia maji zékonite omnoho menej casu, st
neustdle vystaveni naro¢nym situdcidm, ktoré¢ musia rieSit. Aby sa nevhodné
dopady postihnutia na zdravého surodenca minimalizovali, je treba venovat
pozornost aj jemu. PredovSetkym mu prijatelnou formou treba vysvetlit
charakteristické znaky postihnutia braceka alebo sestricky. Informacie, ako
priblizit zdravym stirodencom problémy autistického postihnutia, mézu rodicia
najst’ v literatare (Davies, 1994; Harris, 1994). Rodi¢ia by sa mali pokusit
zaistit’ zdravému diet’at'u v miere ¢o najviacsie sukromie, malo by mat’ kl'udny
kutik kde si moze nerusene hrat” alebo sa pripravovat’ do Skoly. Urcité pravidla
spravania musia platit pre obe deti, nejde postihnuté dieta nadmieru
zvyhodiiovat. Rodi¢ia by si mali ndjst’ ¢as pre kazdodenné porozpravanie
0 problémoch zdravého dietat’a. Cielavedome treba vytvarat’ pozitivny vzt'ah
Kk postihnutému sirodencovi. Rodi¢ia hl'adaji také aktivity a ¢innosti, ktoré obe
deti mézu vykonavat’ spolo¢ne (televizia, fyzické Cinnosti), nezdoraziuja, ¢o
nemozu spolo¢ne vykonavat’. Snazia sa o paralelnt hru, kazdé dieta sa hra so
svojou hrackou pri jednom stole alebo v jednej miestnosti. Aby rodicia ziskali
Cas pre zdravé dieta i pre seba, je treba zacat’ u postihnutého diet'ata o najskor
s nacvikom praktickych sebaobsluznych zruénosti. Cim bude postihnuté dieta

samostatnejSie, tym bude mat’ menSie ¢asové naroky na rodica.

Nézor, ze zdravy sirodenec mdze byt ivelmi dobrym koterapeutom
postihnutého brata ¢i sestry. Pokial’ vSak dieta zapojime do terapeutického
posobenia Vv rodine, nesmie to byt pre ne dalSie bremeno, ktoré by voci
postihnutému stirodencovi vyvolavalo skor negativne postoje. Ak je takyto
krok za pomoci odbornikov dobre pripraveny, potom byvaju aj vysledky vel'mi

dobré. Zdravy sGrodenec byva casto klIi¢om k neskorSej integracii.
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Starostlivostou o postihnutého brata alebo sestru ziska izdravy surodenec.
Vzrastie mu sebavedomie, nauci sa tolerancii a reSpektovaniu odliSnosti, pouci
sa, ze zivot ma i vazne stranky a ze problémy je treba aktivne riesit’ (Richman,

2001).

Je velmi tazké pripravit’ pre rodinu taky program, v ktorom by bola
v rovnovahe tak starostlivost o postihnuté dieta, a tiez moznost zit
plnohodnotny Zivot. Kazdy ¢len rodiny mé nielen svoje povinnosti, ale 1 prava
a potreby, svoje oblibené Cinnosti, ktoré je treba v zadujme dobrého fungovania

rodiny reSpektovat’.

Priciny stresu

VSeobecné

V kazdej rodine sa ¢as od Casu vyskytne situdcia, ktora kladie na rodinu
zvysené naroky a vyzaduje od nej zvySené usilie sa s touto situaciou vyrovnat’.
Nemusia to byt vzdy negativne udalosti (rozvod rodi¢ov, vazna choroba ¢i
smrt’, finanéné starosti a pod.)., i radostné a oCakavané udalosti m6zu priniest’
do rodiny napétie a stres (narodenie dietat’a, vstup dietata do Skoly a pod.).
Tymto problémom sa nevyhne Ziadna rodina a stretne sa s nimi irodina
S postihnutym autizmom. Tuto rodinu vSak ohrozuju d’al§ie zdroje stresu, a to

stres spojeny s charakterom postihnutia a stres sposobeny vntitornymi faktormi.
= PriCiny stresu spojené s charakterom autistického postihnutia

Ak porovname dopad autizmu a dopad inych psychopatoldgii na stres
v rodine postihnutého (napr. Downov syndrom alebo mentalne postihnutie),
potom je z literatury jasné, ze autizmus vyvolava vy$$iu hladinu stresu
(Holroyd aMcArthur, 1976; Cuxart, 2003). Tazké vrodené kvalitativne
postihnutia v oblastiach, ktoré si kla¢ové pre zivot v akomkol'vek
spolocenstve (komunikécia, socidlne vzt'ahy), sposobi u rodiCov dezorientaciu,

neistotu a nepochopenie zvlastneho spravania ich diet’at’a.
=  Problémy v socialnych vzt’ahoch

Vrodeny deficit v reciproénych socialnych vztahoch vedie k velkému

sklamaniu rodiny. VSetky charakteristické prejavy postihnutia, ked’ dieta
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nereaguje na matku smevom, odmieta fyzicky kontakt, neprejavuje radost
Z pritomnosti zndmej osoby, dava prednost’ veciam pred 'ud’'mi a naopak netrpi

separa¢nou uzkostou, vyvolavaju zvlast u matiek pocit neistoty a zlyhania.

Dietatu casto chyba o¢ny kontakt alebo nepouziva tento kontakt ku
komunikacii, dieta nema snahu zdielat’ radost’ alebo bolest’. To vsetko zvySuje

uzkost’ a prehlbuje obavy rodicov, Ze nie je nieco v poriadku (Jelinkova, 2000).
* Problémy v komunikacii

Kvalitativne  postihnutie v oblasti  komunikacie Uzko  suvisi
S problémami v socidlnych vztahoch. Rovnako ako dieta s autizmom nedava
prednost’ ani I'udskym vzt'ahom, ani l'udskym zvukom. I ked’ je diet’a schopné
rozpravat’, nerozprava, pretoze nema motivaciu k rozpravaniu, neuvedomuje si
vyznam a funkciu komunikicie. Vyvoj re¢i ovplyvni aj fakt, Ze reC je
abstraktnd a pominutelnd, ¢o niektorym postihnutym zhorSuje verbalnu
komunikaciu. Ako piSe Peeters (Pecters, 1998), ucenie ako rozpravat’ musi
doprevadzat aj preCo rozpravat. Problémy v komunikdcii su iU deti
hovoriacich. Deti s autizmom sa ¢asto vyjadruju idiosynkraticky a echolalicky
(opozdené a priame echolalie) bez pochopenia predanej informacie. Technicka
schopnost’ rozpravat' niekedy predbehne schopnost’ rozumiet’” verbalnemu

prejavu (Jelinkova a Netusil, 1999).
= Nevyrovnany vyvojovy profil

Rodicia deti s autizmom si ¢asto v§imnu, ze ich deti sa vyrazne liSia od
inych postihnutych deti napr. od deti s mentdlnym postihnutim, ¢i

s Downovym syndromom.

Dieta sautizmom je Vv niektorych vyvojovych oblastiach na trovni
zdravych vrstovnikov (jemnd a hrubd motorika) a Vv niektorych je velmi

podpriemerna (socialna komunikacia).

Rodi¢ia maju snahu, aby dieta bolo dobré vo vsSetkych oblastiach
a snazia sa deficit za kazdu cenu dohnat, ¢o vedie k pretazovaniu a Casto
i k ponizovaniu postihnutého dietata a k sklamaniu rodiov. V opa¢nom

pripade rodi¢ia posudzuju dieta podla vyraznych nedostatkov v uréitych
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oblastiach a rezignujii na vzdelavanie (Dieta, ktoré nerozprava sa aj tak ni¢

nenauci). Zvlastnu skupinu tvoria ob¢ania s Aspergerovym syndromom.

Rozdiel medzi peknym vzhl'adom a vysokou inteligenciou na jednej
a snevhodnym spravanim na druhej strane vedie Kk nazorom, bohuzial

i odbornikov, Ze ide o dieta zdmerne provokujuve, ¢i nevychované (Attwood,

1998).
= Problémy v spravani

Problémy v spravani st pre rodiCov zdrojom velkych stresov a je to
vac¢sinou prave nevhodné spravanie, ktoré vedie k vyluCovaniu deti s autizmom
Z kolektivu od predskolskych zariadeni aZ po chranené dielne, ¢i byvanie
dospelych obcanov s autizmom. Z pohladu laika sa spravanie dietata
s autizmom javi ako nevychovanost, provokacia, negativizmus a pod. Je
potreba rozlisit, ktoré prejavy su postihnutie a dieta nutne potrebuje vhodnu
terapiu a ktoré prejavy st naozaj ,,hnevanie* a dietat’u je treba stanovit’ medze
a dat’ jasne najavo, Ze toto spravanie je neprijatelné. Pre rodiCov je takéto
rozliSenie vel'mi tazké, va¢Sinou nemozné a potrebuji pomoc odbornika. Bez
odbornej pomoci rodi¢ia ¢asto diet'a s autizmom ,,u¢ia poslichat™ a trestaju ho
vlastne za to, ze je postihnuté. V opatnom pripade nechaju dieta robit
cokol'vek anevhodné spravanie ospravedlnuju postihnutim. Zvlast' rodicia
jedinac¢ikov maji tendenciu pripisovat’ akékol'vek problémy postihnutého
dietata tomu, ze je autistické. Je preto vhodné rodiCov zozndmit i S vyvojom
zdravého diet’at’a, ktoré ma na ur¢itom stupni vyvoja podobné prejavy. O tom,
ze neobvyklé spravanie je velky problém, svedCi cela rada publikacii, Studii
I monografii, ktoré su spravaniu autistov venované (Schopler a Mesibov, 1997;

Schopler, 1999; Jelinkova, 2002).
Vnutorné priciny stresu

= Neznalost’ autizmu a chybné predpoklady pri¢iny vzniku

autizmu

Snad’ kazda matka dietata s autizmom zazila situaciu, v ktorej bolo jej
dieta povaZzované za rozmaznané, a V ktorej musela odpovedat’ na naprijemné

otazky pri¢in vzniku postihnutia. Iked veda uZz davno prekonala
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psychodynamicku teériu vzniku autizmu (,,matky chladnicky*), stale sa najdu
vynimky 1imedzi lekdrmi, ktori pripisuji podiel na postihnutie dietata
v rodine. V spolo¢nosti bohuzial' preziva nazor, ze za akykolvek problém
V spavani moze nespravna vychova rodicov. Nevhodné prejavy dietata na
verejnosti vedu k poznamkam a ,,dobrym radam®, ktoré rodicia, najma matky,
zrafuju. Situdciu zhorSuje aj fakt, Ze autistické postihnutie nie je viditeI'né.
Osveta je v tomto pripade 'udom s autizmom vel'mi vel'a dlzna. Pokial' média
0 autizme referuju, hl'adaji obvykle senzaciu (extrémnu schopnost’ niektorych
postihnutych) alebo referuji o zdzranych terapiach. Oboje, rodiCov a ob¢anov
S autizmom poskodzuje, géniov je strasne malo a zézracné terapie neexistuju.
Zodpovedny odbornik moze rodi¢om ponuknut’ jedine trpezlivi kazdodennu
pracu, ktord jedind vedie k pokrokom dietata aktord pomaha zvladat

problémové spravanie (Hrdlicka, Komarek, 2004).
= Reakcie pribuznych a najblizSieho okolia

Ani reakcie najblizS§ieho okolia nebyvaju pre rodiCov postihnutého
dietata povzbudivé. Vety ,,ja by som ho naucil poslichat®, ¢i ,dajte ho do
ustavu®, su pre rodicov vel'mi bolestné rovnako ako prehnany sucit. Rodicia
potrebujii povzbudenie a kvalifikovani pomoc a nie falo$ny sucit a hlape rady.
Pokial’ sa reakcie okolia ani po upozorneni na Specifikd autizmu nezmenia, je
treba v zaujme fungovania rodiny zavriet za takymito navstevnikmi dvere,

i ked’ ide o najblizsich pribuznych.

Niekedy bohuzial' nevydrzi napor stresu i jeden z rodi¢ov a rodina sa
bohuzial' rozpadne. Inokedy rodicia ,,0dloZia“ svoje dieta s autizmom do

ustavu zo strachu z reakcie zdravych sturodencov (Hrdlicka, Komarek, 2004).
= Rodicia sa nezmieria s postihnutim diet’at’a

Rodi¢ia sa nikdy Uplne nezmieria s postihnutim dietata, iked’ ho
prijmu s jeho problémami. Autizmus je celoZivotné pervazivne postihnutie
arodi¢ia budi neustale hladat’ cesty ako dietatu pomoct. Pokial sa mu
nedostane kvalifikovanej pomoci od odbornikov, budi hl'adat’ aj iné spdsoby
a skonc¢ia u nezodpovednych terapeutov ¢i dokonca Sarlatdnov. Tito maju pred

naozajstnymi odbornikmi ti vyhodu, Ze ponukaji rodi¢om uplné a rychle
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vylie€enie za patricnl sumu peniazi. O to horsie je potom pre rodi¢ov poznanie,
ze rychle vylie¢enie sa nekond. Rodi¢ia niekedy na radu neodbornika prerusia
Strukturované vyucCovanie a kvalifikovanu starostlivost’ a sposobia tak dietatu
dokonca Skodu, nakolko sa strdca cenny Cas na ndpravu v rdmci moznosti
dietata. Skodlivé mozu byt i ,zarucené¢* diéty, realizované bez vedomia

a kontroly lekara (Hrdlicka, Komarek, 2004).
= Snaha rodicov, aby diet’a bolo ¢o najviac ,,normalne*

Tak ako nejde naucit’ slepé diet’a, aby triedilo farebné goralky, tak nejde
nauit’ dieta sautizmom, aby bolo podla naSich meritok ,,normalne®.
Postihnuti s autizmom st ini, maju pravo byt ini naSou ulohou nie je pretvarat’
ich k ndSmu obrazu, ale naucit’ ich Zit' s ich postihnutim a snazit' sa hladat’
vzajomné porozumenie medzi nasSim a ich svetom. Je zase na odbornikoch, aby
rodicom postihnutého dietata vysvetlili, Ze byt iny neznamend byt horsi. Ich
dieta sa bude vyvijat’ ako Cakali, ale to neznamena, ze autizmus je rozsudok
smrti. | ¢lovek s autizmom moéze prezit’ $tastny zivot, nezaobide sa vSak bez
naSho pochopenia a naSej pomoci. Jeden mlady muz s diagnézou Aspergerov
syndrom povedal: ,,Autizmus je ako tazké topanky na nohach, ale len

S takymito topankami vyleziete na najvysSiu horu®.
= Strach z budicnosti

Noc¢nou morou vsetkych rodiCov s postihnutym dietatom je strach
Z buducnosti, a to ako blizkej (o sa dozviem v Skole, ¢o diet’a vyparati na ulici
a pod.), tak z budtcnosti vzdialenej (¢o sa stane, az sa nebude méct o dieta
starat, kam pdjde, budi tam na neho dobri... apod.). Je treba upozornit
rodicov najskor na fakt, Ze u deti s autizmom pretrvavaji navyky az do
dospelosti. Dieta s autizmom nechdpe dovody pre zmenu svojho spravania
S postupujucim vekom ako dieta zdravé. Preto je treba, aby s napravou
spravania, ktoré by neskor mohlo poOsobit nevhodne, zafalo uz v ranom
detstve. Spolo¢ne s nacvikom sebaobsluznych a praktickych zrucnosti, je to ta
najlepsia priprava na dospely Zivot a rodi¢ia méZzu mat’ pocit, Ze pre budicnost

svojho dietat’a urobili maximum (Howlin, 1998).
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= Ekonomicka situacia rodiny

Vzhl'adom k nedostatku predSkolskych, ale ivhodnych skolskych
zariadeni a vzhl'adom k upInému nedostatku respitnej starostlivosti je mnoho
matiek natenych zostat’ v rodine a venovat’ sa plne postihnutému dietat'u, ak
nechce dieta opustit’ a dat’ ho do starostlivosti ustavu. Otec, ktory vidi ako je
matka starostlivostou o dieta vyCerpana, sa musi na starostlivosti o takto
postithnuté diet'a aspon Ciastocne podielat, ¢o mu neumoziuje prijat’ asovo
a pracovne ndrocnejSie a finanne lepSie ohodnotené¢ zamestnanie. Niektori
otcovi (vynimoc¢ne i matky) niekedy rodinu opustia a cela starostlivost’ potom
zostava na jednom zrodiCov. Tieto rodiny sa Casto dostavaji do tazkej
finan¢nej situdcie. Finanénd podpora Statu nie je natolko postacujica, aby
zbavila rodinu existenénych problémov. I ked postihnutie nie je na prvy
pohlad viditeI'né¢ a vdcSine uradnikov je autizmus nezndmy, nie su urady
k opravnenym narokom rodin s detmi s autizmom ustretové. Autizmus ani
pervazivne vyvojové poruchy nie sit uvadzané na zoznamoch postihnuti, ktoré
maji narok na finanénti podporu. Moznosti priznat socialnu podporu na
zéklade dopadu postihnutia na bezny zivot posdkovi lekari ani tradnici Statnej
spravy nevyuzivaju. Priznanie vyhod preukazu ZTP alebo ZTP/P, invalidného
dochodku, prispevku na auto, ¢i dopravu byvaji casto dlhodobym
a vycerpavajucim sporom medzi uradmi a rodinou postihnutého, ktory cCasto
riesi aj prislusné ministerstvo. Mnohi rodi¢ia su neustdlym doprosovanim sa
a dovolavanim sa opravnenych narokov tak vyCerpani, Ze sa radsSej vzdaju

a zostanu v dobrovol’nej izolacii.

Richman (2006) uvadza, Ze strodenecké vztahy su jednym z prvych
kontaktov, sktorymi sa v zivote stretavame. Zaroven predstavuju najdlhsi
vztah v naSom zivote. I ked’ charakter a kvalita tohto vzt'ahu sa v priebehu
zivota meni, je to vztah s velkym emociondlnym ndbojom. Vzijomnost
a spolupatricnost’ je pre deti v priebehu ich vyvoja nesmierne ddlezitd, vel'mi

dolezity je pocit zodpovednosti za inll osobu, ktora potrebuje ich pomoc.

Autori Z. Markova, L. Stfedova (1987) upozoriiuju na to, Ze narodenie

mladSieho strodenca modze byt nepriaznivym zdsahom do Zivota starSieho

56



dietat’a zvlast' vtedy, ked’ ide o dieta mentalne postihnuté. Diet’a s postihnutim
moZze ¢asom ziskat’ takl poziciu, Ze narusi celkovi rovnovéhu rodiny. Spravny
postoj rodi¢ov voci dietatu s postihnutim je vel'mi ddlezity, lebo takisto sa
budt k nemu spravat’ aj jeho surodenci. Ak sa rodicia za dieta s postihnutim
hanbia alebo zatajuju ¢i bagatelizujii jeho chybu, ani okolie neziska k nemu
prirodzeny vztah. Pre dieta s postihnutim ma vSak mimoriadny vyznam
zaClenenie sa do spolocnosti. Mozno to dosiahnut’ iba trpezlivou vecnou
starostlivost'ou a otvorenost'ou. O stave treba otvorene hovorit’ a ukazat’, ako sa
da s takymto dietatom prijatel'ne Zit. Ked’ takto rodi¢ia predstavujii milované
dieta, vSetci ho prijmu anebudu sa k nemu spravat odmietavo (Matulay,
1989).

Rodi¢ia musia situdciu dokladne premysliet a najst spravne,
vyhovujuce rieSenie, o sa tyka napr. aj rozhodnutia, ¢i dieta s postihnutim
zostane jedinacik. Stihlasime s nazorom Z. Markovej, L. Stfedovej (1987), Ze
diet’a s postihnutim by nemalo zostat’ jedinacik, pretoZe to nie je dobré ani pre
takto postihnuté dieta, ani pre jeho rodiCov. Mézu sa sice jeho vychove
intenzivnejSie venovat,, ako ked’ vyrasta v rodine viac deti, ale na druhej strane

nikdy nemézu dietat’u dat’ to, ¢o brat alebo sestra.

Vytvarat' a posililovat’ kladny vztah medzi strodencami je dolezitd
uloha pre kazdého rodica. Pozitivne vztahy medzi stirodencami su prirodzené
a deti, ktoré spolu zdiel'aju spolo¢né detstvo budt mat’ vzdy pocit, ze k sebe
patria. Ak chceme pomoct zdravému dietatu vytvorit’ si kladny stirodenecky
vzt'ah a dietatom s autizmom, potom musime mat’ na paméti nickol’ko zéasad:

= Poudime zdravého stirodenca o autizme;

= Vytvdrajme u oboch deti pocit rovnocennosti pri kazdej vhodnej

prilezitosti;

= Podporujme vzdjomné kontakty stirodencov;

= Spravajme sa k zdravému stirodencovi ako k jedine¢nej osobnosti.

Pozitivne vztahy medzi sirodencami ulah¢ia kazdodenny Zivot rodiny
a zaroven predstavuje celoZivotny podporny systém. Vztah vzajomnej lasky
a podpory sa Vv pripade, kedy je jedno dieta postihnuté vytvara omnoho t'azsie

a je pre rodinu klI'aicovy (Richman, 2006).
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Surodenci deti sautizmom sa musia vyrovnat s nasledujicimi

problémami:

1.

Pre zdravého surodenca moéze byt tazké pochopit’ zvlastne
spravanie autistického sirodenca. Niektoré spravanie ako agresivita
alebo sebaposkodzovanie méze zdravé dieta desit’.

Zdravi sirodenci sa mozu citit’ odstréeni, pocituju, ze im rodiia
venuju menej pozornosti. Domaca terapia nevhodného spravania
dietata s autizmom casto prebieha v miestnosti kam zdravé dieta
nesmie. V priebehu terapie poc¢iva, ze postihnuté dieta je neustale
chvalené a pocituje ziarlivost.

Diet’a s autizmom dostava viac sladkosti ako zdravy stirodenec.
Starsi strodenci pridu pri uréeni diagnoézy autizmu u svojho brata
alebo sestry o pozornost’ rodi¢ov, ktori musia venovat” mladSiemu
sturodencovi. Niekedy sa dostanii do nevitanej rolee pomocnika
matky a st vystaveni ich smutku.

Mladsi strodenci sa mozu dostat do role starSicho surodenca
a starat’ sa o postihnutého brata alebo sestru. Mdze byt na nich
davana vicsia zodpovednost ako si vo svojom veku schopni
uniest’.

Velmi casto sa spoluziaci strodencom postihnutého dietata
posmievaji. Deti nemaji emocionalne silu a slovni pohotovost,
aby takémuto spravaniu tuspeSne celili. VacSinou nechapu, ze

V tazivej situacii nie si sami.

Tieto problémy a mnoho dal§ich sa mézu rozhodujicim spdsobom

podielat’ na vytvarani rodinnych vztahov, vztahov s vrstovnikmi a mézu

dokonca ovplyvnit’ sebaponimanie dietat’a.

J. Kucera (In Blazek, Olmrova, 1988) uvadza, ze starSi surodenec byva

pre dieta

s postihnutim Casto prospesny, stava sa jeho ochrancom

a prilezitostnym opatrovatelom. Casto zdravy surodenec chrani svojho

strodenca s postihnutim pred Gtokmi inych deti a pomdha mu zaclenit’ sa do

SirSieho socidlneho prostredia. Podla B. Blazeka, J. Olmrovej (1988) stirodenci
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deti s postihnutim byvaju Casto na svoj vek lepSie prispdsobivejsi, zrelsi,

zodpovedne;jsi, tolerantnejsi a ochotnejs$i pomahat’ druhym.

Ak chcu rodi¢ia dieta s postihnutim pripravit pre zivot a vytvorit’
zdravé vztahy medzi sirodencami, musia zostat’ kriticki. Nemali by obdivovat’
to, ¢o sa prili§ nevydarilo, aby v dietati nevypestovali vedomie, Ze nech urobi,
¢o urobi, vSetko je vyborné. Nemali by ho ani trestat, ale mali by sa snazit’
viest’ dieta k tomu, aby svoju pracu opravilo, alebo urobilo znovu. VSetko, ¢o
dieta s postihnutim robi v medziach svojich moZnosti a schopnosti dobre,
musime zhodnotit’ a vyzdvihnat, aby sme ho motivovali k dalSiemu rozvoju

(Markova, Stredova, 1987).

Kym za¢nu rodifia vytvarat' pozitivne vztahy medzi sirodencami
musia obidve deti dobre poznat. Je treba si uvedomit’, Ze nielen spravanie
dietata s autizmom, ale tiez spravanie zdravého surodenca je ovplyvnené
prostredim. Spravanie je motivované mnoho rdéznymi ciel'mi a pocitmi,
Z ktorych niektoré su vedomé, iné¢ podvedomé. Interakcie rodiCov so zdravym
surodencom, ktori mézu pomodct vyrovnat sa so situaciou, citit' lasku

a porozumenie pre dieta s autizmom i pre seba samych.

Je tiez dolezité, aby si rodiCia najskor uvedomili, Ze sa dieta
S autizmom moze stat’ na zdravom strodencovi viac zavislym ako st obidve
deti schopné zvladnut'. K tomu, aby zdravy stirodenec citil vaznu a dobrovol'nu
zodpovednost’ k svojmu bratovi alebo sestre s autizmom, musi najskor dozriet’
atato zodpovednost mu nesmie byt vnucovana predCasne. Laska medzi
surodencami vSak musi vzniknut v ranom veku, aby pozitivny vzt'ah vydrzal
cely zivot.

Rozhovor dietata 0 autizme nie je jednoduchy a prindSa mnoho otazok,
s ktorymi sa rodiCia stretavaju ato bud’ na praktickej, tak na emocionalne;j
rovine. Ani rodi¢ia, ani odbornici nepoznaju odpovede na vSetky otazky.
Napriek tomu si rodi¢ia musia uvedomit’, Ze dieta nepozna Ziadnu odpoved
a ak nedostane odpoved od rodiCov, vysvetli si spravanie surodenca
s autizmom podl'a svojho ponimania. Toto mylné vysvetlenie méZe byt vel'mi

nebezpe¢né. Casto chybné interpretacie st napriklad tieto:
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= MJj brat sa so mnou nehrd, pretoze ma nema rad.

= MGJj brat je chory a asi umrie.

= Moja sestra ma autizmus, bojim sa, Ze ho dostanem tiez.

= Rodi¢ia sa venuju viac mojej sestre, pretoze ju maju radsej ako

mna.

| ked’ je na zaciatku vel'mi tazké priblizit’ autizmus zdravému diet’at'u,
je to nesmierne prinosné. Poméha to rozptylovat mylné a Skodlivé nazory,
prinaSa to pochopenie iznalosti, ktoré dieta potrebuje, aby sa vyrovnalo
S novou situaciou v rodine i medzi rovesnikmi. Zdravy surodenec potom lepS$ie
chdpe spravanie postihnuté¢ho strodenca. Len také porozumenie moze viest

k vzajomnej laske a minimalizovat’ zmitok, alebo dokonca strach.

Ak hovorime o autizme s dietatom, vysvetlenie musi byt' kratke a ¢o
najjednoduchsie. Musime s detmi hovorit’ na Urovni na akej su schopné
porozumiet. Na druhej strane nesmieme podcenovat’ ich porozumenie
a zvedavost’. Hovorime s nimi na takej urovni, aby deti boli schopné opakovat’

naSe vysvetlenie, ked’ sa ich niekto opyta na autizmus ich brata alebo sestry.

Rodicia by mali brat’ deti a ich otdzky vel'mi véazne. Deti odcenia, ked’

sa s nimi rodi¢ia budu rozpravat’ uprimne (Richman, 2006).

Treba ubezpecit’ zdravého surodenca, ze on i1 jeho postihnuty brat alebo
sestra su milovani a Vv bezpe¢i rodiny. Ukazat’ lasku je vzdy vel'mi dolezité,
vV tomto pripade je vSak nesmierne dolezité povedat’ diet’atu, Ze sa nemusi bat’
0 svoju bezpecnost’ a pod. Rodi¢ia by sa mali spytovat’ diet'at’a, ¢i ma este iné

starosti a zaoberat’ sa nimi.

| ked’ je treba rozptylit' vSetky pochybnosti dietata, netreba dovolit,
aby sa z autizmu stala kI"a¢ova téma. Ak sa diet’a ¢asto k autizmu vracia, nie je
to dobré ipre ne samé, ani pre rodiCov a to je zndmkou, ze vyhladdva ich
pozornost, ktort mu mozu poskytnut’ vyhodnejSim sposobom, ako je
nekonecna diskusia o autizme. Ak sa dieta na autizmus nepyta, mali by sa
rodi¢ia vyhnut tejto téme.

Rodi¢ia maju davat’ dietat'u na vedomie, Ze v rovnakej situdcii su aj iné

deti. Mali by skusit’ vyhl'adat’ pomoc u ob¢ianskych zdruZeni, ktoré organizujt
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diskusie rodiov deti s autizmom a mézu usporiadat’ tiez stretnutie stirodencov
deti s autizmom. Deti rovnako ako dospeli potrebujui podporu verejnosti
a rovesnikov. Uzito¢na moze byt aj navsteva dietata v triede, kam chodi jeho
strodenec s autizmom. Dieta pomdze, ked’ vidi ako sa postihnuty brat, ¢i sestra
ucia spolo¢ne s inymi det'mi. Dieta pozna, ze su tu i d’alSie deti, ktoré maja
rovnaky problém ako jeho brat alebo sestra a ma moznost’ prehovorit’ o svojich
problémoch s ucitelom. Citi sa dblezité, ¢o ma pozitivny vplyv na vztah

sarodencov.

Rodi¢ia by mali pripravit’ dieta najskor na situiciu, ktora ho moézno
postretne pri stretnuti s inymi I'ud’'mi. Taktiez by sa mali podelit o svoje
vlastné sktisenosti. Naucit’ diet'a spravne reagovat’ na posmech rovesnikov.

= Dat’ mu poznat, Ze nie je samo.

= Vysvetlit mu, ze l'udia sa casto vysmievaju tomu, comu

nerozumeju.

=  Pomoct mu, aby si uvedomili, ze nie je vzdy ddlezité, Co si niektori

I'udia myslia.
= Naucit’ ho, ako reagovat’ na posmech.

= Sprostredkovat’ mu optimisticky pohl'ad na situaciu.

Rodi¢ia by mali nacvi¢it’ s dietatom vhodné odpovede na nevhodné
otazky, ktoré moze pocut’ v tazkych situaciach od spoluziakov. Je potreba, aby

sa diet’a s nauc¢enou odpoved’ou stotoznilo a povazovalo ju za svoju.

Rodi¢ia astari rodiCia sustreduju svoju starostlivost na dieta

S postihnutim, ¢o moze neblaho pdsobit’ na zdravych surodencov. S tymto

nazorom sa stotoziuje aj K. Matulay (1989), ktori uvadza, Ze neraz byva dieta

S postihnutim uprednostiiované na ukor zdravych surodencov, a prave takéto

prejavy lasky aohladu moézu unich vyvolat negativne prejavy
v sturodeneckych vzt'ahoch, ako je napr. pocit krivdy, zlosti a ziarlivosti.

Postihnuté dieta vyZzaduje vacsiu starostlivost’ a méa vacSie naroky na

¢as rodi¢ov, ktory mu venuju. Cas, ktory rodi¢ia venuju zdravému surodencovi,

nie je nutné dobou, o ktor pripravime dieta s postihnutim. Je to Cas, kedy

zdravé dieta je stredobodom naSej pozornosti. Niekedy staci denne par minut
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vyhradenych pre zdravé dieta a pocity krivdy a zavisti voci postihnutému
sirodencovi sa rychlo rozptylia. Vynikajuce pre prehibenie pocitov

spolunalezitosti a spolupatric¢nosti je kazdodenné porozpravanie sa.

Rodicia si niekedy zo zdravého dietata vytvoria nieco ako ,,zdchrannu
vestu“. Deti v§ak musia zostat’ det'mi a nemali by sa stat’ su¢astou rodi¢ovske;j
podpornej siete. Je velmi dolezité, aby sme do rozhovorov s dietatom

nepremietali svoje vlastné pocity a priania.

Ak na zdravé dieta nalozia vacsi diel zodpovednosti ako zodpoveda
jeho veku, potom zékonite utrpi jeho zdravy vyvoj. Samozrejme, Ze potrebuji
jeho pomoc. Nemali by sa vSak spolichat’ na jeho podporu az prili§. Dieta
nesmie citit’ tito pomoc a zodpovednost a s fiou spojenu ako bremeno. Je
prirodzené, ze rodiCia oCakavaji, ze zdravé dieta splni ich velké oCakavania.
Napriek tomu musia mat’ na pamdti, ze i toto dieta ma pravo robit’ chyby, ze
itoto dieta sa domaha pozornosti. Mali by pamidtat’ na to, Ze dieta je
predovSetkym dieta a ma svoje potreby a naroky na starostlivost’ (Richman,
2006).

Surodenci deti s autizmom vyrastaji v prostredi, ktoré ich uci
vzajomnej podpore ¢lenov rodiny a vedia, kam sa Vv pripade nudze obratit’
0 pomoc. Rodina s postihnutym ¢lenom rozvija d’alSie pozitivne vlastnosti:

= udli trpezlivosti;

= podporuje schopnost’ pomahat’;

= uliprijimat’ a tolerovat’ inych l'udi;

= zvySuje schopnost empatie, rozvija pocit vziajomnosti

a zodpovednosti.

Zanedbavanie, prehnana starostlivost o postihnutého surodenca,
nerealistické ocakévania, a v niektorych pripadoch neschopnost’ rodiny zmierit’
sa S postihnutym dietatom, moze viest' ku psychickym problémom zdravého

dietat’a pocas dospievania.

Strodenci deti s autizmom rovnako ako strodenci deti s inym
postihnutim poznaju, ze Zivot nickedy nemeria vSetkym rovnako, ale napriek

tomu by sme mali mat’ Zivot radi so vSetkymi rozmanitostami, ktoré prinasa.
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3.1.1. Autizmus sa neda predvidat’

Porucha psychického vyvinu sa zalina prejavovat okolo treticho az
piateho roka dietata v troch oblastiach — v komunikécii, socialnych vztahoch
a predstavivosti. Poskodenie mozgu vSak nastdva ovela skér — pocas vyvinu
plodu vtele matky alebo po narodeni dietata. Lekari presné priCiny
poskodenia nepoznajii, len sa domnievaju, ze by Knim mohli prispiet
genetické poruchy, traumy pocas tehotenstva a porodu, metabolické poruchy,
ockovanie, ¢i rozne civilizaéné poruchy. DneSnd medicina nevie autizmus
predvidat’ a neexistuji nijaké vySetrenia ani listy pocCas tehotenstva, ktoré by

vedeli signalizovat’, ze sa matke narodi diet’a s autistickym syndroémom.

Autistické spektrum je velmi Siroké, kazdé dieta sa sprava inak
a potrebuje odliSnu starostlivost’. Postihnuté deti zvdc¢Sa nechapu gestd, slova,
prejavy citov a naklonnosti. Utahuju sa do seba, lebo kazda zmena prostredia
ich silno rozrusi a zneisti. Nevedia sa tvorivo hrat, mavaji problémy s jedenim
a so spankom, sklony k sebaposkodzovaniu, ¢asto prestanu hovorit. Rozvijaja
si stereotypné spravanie a stale dokola opakuju tie isté pohyby alebo zvukové
vyrazy €i slova. Trvaja na kazdodennych ritualoch, napriklad na istom ukladani
veci, zhromazd’ovani konkrétnych predmetov ¢i stereotypnej ¢innosti — ak sa

tieto schémy porusia, reaguju vel'mi podrazdene az agresivne.

Skéla intelektovych schopnosti byva takisto rdzna, siaha od mentalneho

postihnutia az po normalnu inteligenciu (Fabryova, 2011).

Vsetky prejavy znamenaju pre rodicov a blizkych l'udi obrovsky zasah
do sukromia, prace a spolocenskych vztahov. Velkou pomocou pre nich su
zariadenia, ktoré maji dostatok Specidlnych pedagdgova vychovavatelov

Specializujicich sa na vychovu detskych aj dospelych autistov.

.....

ostava na pleciach rodicov.

3.2 Vychovné problémy v rodine s diet’at’om s autizmom
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Je dblezité poznat’, ¢o mohlo spdsobit’, ze dieta sa nevhodne sprava. Pri
niektorych problémoch sprévania je to jasné, pri inych problémoch su pri¢iny
ovela nejasnejSie a preto potrebujeme zistit' viac informacii o diet’ati a ako

Zasto sa uréité spravanie u dietat’a s autizmom prejavuje (Sedibova, 1997).

Podla Sedibovej (1997), najrozirenejsou definiciou nevhodného
spravania je spravanie, ktoré svojou intenzitou, frekvenciou alebo trvanim

moéze ohrozovat’ jedinca s autizmom alebo jeho okolie.

Deti s autizmom majua ¢asto tzv. poruchy spravania. Spravaju sa tak, ze
to ostatni ¢lenovia rodiny alebo spoluZiaci v $kole tazko znasaji. Casto
neurobia to, ¢o sa im prikaZe, alebo ak st sklamani, dostani hystericky
zéachvat, kri¢ia, vrieskaju, rozhadzuju veci alebo obcas niekoho udra. Tieto
prejavy nemozno veru nazvat socidlnymi. Neustdle stazuju snahu deti
s autizmom dobre vychadzat s inymi. Zial' nechdpu, Ze zranili city inych.
Mozno sa takto spravaju, lebo sme im prekazili nieCo, z ¢oho s napiti,
hovorime frustrovani, alebo sa spravaju neprimerane preto, aby videli ¢o bude
nasledovat, alebo nahnevaju a nazlostia niekoho len preto, aby videli, ako sa
potom tvari. Mozno je to jednoducho len dobry pocit vyvadzat. Poruchy
spravania maji cCasto suvislost s myslenim a chapanim dietata. Deti s
autizmom sa Casto boja urcitych veci, ktoré vobec nie su nebezpecné. Boja sa
napriklad silnych zvukov, psov, vysavacov, otvorenych dveri alebo dostani
strach v dave l'udi. Je to preto, Ze nechapu Co sa deje, alebo nevedia prilis silné
zvuky, vela zvukov, pohybov, udalosti naraz vnimat, zniest a citia sa
ohrozeni. Inokedy sa neboja skutocnych nebezpecenstiev - vylezi vysoko,
vybehni na cestu, str¢ia prst do zasuvky. Pri¢inou toho je, Ze nepoznaju
nebezpecenstvo, lebo nepredvidaji, nemaji predstavivost; teda nevedia si
predstavit nasledky svojich ¢inov. Hovori sa, ze im chyba pocit
nebezpeCenstva. VicSina deti s autizmom mé pomerne dobré pohybové
a manudlne schopnosti. Mnoho je vSak takych, pre ktoré je pohyb a praca ruk
velkym problémom. Niekedy neza¢nl chodit’ v norméalnom case, ako Skolkari
nevedia chytit’ ceruzku a malé kocky. MozZno to zistit, ked’ sa deti s autizmom
pokuisaji zaoberat’ takymi ¢innost’ami, ako je pisanie, alebo vymalovavanie. Je

to vidiet aj pri beznych &innostiach alebo $porte. Tazkosti im robi pouzivanie
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pera alebo ceruzky, komplikované je pre nich chytit’ loptu alebo bicyklovat’ sa.
Mnoho deti s autizmom, hlavne vo veku batolata, chodi po Spickach, ale nie
preto, Ze st neSikovni. Patri to k nutkavym pohybom, ako napr. mavanie
rukami. Skoro pre kazdé dieta s autizmom je charakteristické, Ze sa vo
vSetkom vyvija pomalSie. Napriklad neskorSie sa nau¢i pouzivat’ no¢nik a WC,
neskoro sa nau¢i obliekat. Casto az do dospelosti vyzera mladsi ako jeho

,heautisticki® rovesnici (SPOSA, 2001).

Podl'a Sedibovej (1997) je ddlezité prist na to, pre¢o sa autista sprava
tak, ako sa sprava, pretoze len zriedkavo je schopny sadm povedat’ preco. Pri
niektorych problémoch spravania je odpoved’ na tuto otazku zrejma. Ked’ dieta
kri¢i a kope, ked’ ho chceme odviest z pieskoviska je pravdepodobné, ze to
robi preto Ze chce v Cinnosti pokracovat’. Pri inych problémoch su priciny
ovela nejasnejSie a potrebujeme ziskat’ viac informacii. Je dobré pozorovat
dieta, ¢i sa uréité spravanie opakuje. Castymi problémami st repetitivne
kladenie otdzok, vyzadovanie rutin od inych l'udi a agresivita. Ak uvolnenie
uzkosti problému nepomoze, je treba uvazovat’ nad uritym spdsobom
socidlneho ovladdania sa. Je to potrebné najmé vtedy, ked’ dieta s autizmom
zisti, ze spravanie sa urcitym nevhodnym spdsobom prinaSa uspokojenie.
Autisti nie s menej sebecki ako ostatni I'udia. Prvy krok socidlneho ovladania
sa, je zvazit, aka forma ovladania je pre rodicov vhodna. Meradlo ovladania
nesmie byt svojvolné trestanie, ale premysleny nasledok spravania. Vel'mi
Casto sa da pouzit’ odnatie obl'ibenej ¢innosti, najmé ak ju dieta povazuje za
samozrejmost. Meradlo spravania musi byt potom s dietatom s autizmom
prediskutované neemociondlnym spésobom, sucasne s opatrnym naznacenim
nevhodného sprévania, takze potom nik nemd pochybnosti o nasledkoch
takéhoto spravania. Dieta s autizmom sa Casto pokuSa nezapojit do tohto

procesu. Vtedy je dobré mu pravidlé aj napisat’.

Socidlne neprijatelné spravanie moéze byt aj prejavom niektorych

psychickych poruch. Prave vtedy je nevyhnutné lekéarske vySetrenie.

Podl'a Sedibovej (2000), kazdé spravanie sa vyskytuje preto, pretoZze ma

urcitu pri¢inu. Naj€astejsie pri¢iny problémového spravania si:

65



1. Celkové prostredie

Viacsina mladSich deti sa citi istejSie a StastnejSie v prostredi, ktoré je
usporiadané a planované, v prostredi so znamymi rutinami. U deti s autizmom
to plati ovela viac, jeden aspekt spravania, na ktorom je potrebné stavat.
Vel'mi Casto sa u deti s autizmom vyvini malé ritudly a zvyky, ktoré sa neskor
moZzu stat’ obsesivnymi. Je dobré snazit’ sa drzat’ znamych rutin a zaobchadzat’
S dietatom pokial mozno ddsledne a rovnakym sposobom. Ponukané aktivity

by mali byt
A/ dostacujice a roznorodé

Nie prili§ vela vybavenia, ktoré sposobuje zmitok a prestimulovanie
dietata. Dolezité je presvedCit’ sa, ¢i dieta ma k dispozicii nieco, ¢o vyhovuje
jeho potrebam a schopnostiam.

B/ vyvinovo primerané

Ak dieta nutime riesit’ ulohy, ktoré su nad jeho schopnosti moze dojst’
K frustracii a hnevu. Na druhej strane dieta sa za¢ne nudit’, ak sa ma zaoberat’
niecim, ¢o zvlada prili§ Tahko. Pre vacSinu deti plati, ze existuje rozdiel medzi
chronologickym vekom aich vyvinovym vekom. Ked pldnujeme aktivity
diet'at’a, dolezity je prave jeho vyvinovy vek.

Prostredie by malo byt po cely ¢as bezpecné a pre dieta prijemné.
Mnohé deti nie su schopné ndm povedat, ze sa citia neprijemne, Ze sa nieCoho
boja. Je potrebné mysliet’ na to, ¢i im nie je horuco alebo chladno, ¢i im
nesvieti slnko do o¢i, €i nie st pocikané ¢i im nie st Saty Ci plienky pritesné
a pod. Niektoré deti s autizmom nemaju radi Spinavé ruky. Pozicia v sede je
vel'mi dodlezitd a ulohy alebo ¢innosti st ovela tazSie, ak je tato poloha

nespravna.
2. Atmosféra

Atmosféra v triede by mala byt pokojnd, srde¢na a pozitivna. Nemali
by sme prestimulovat’ deti tym, Ze im ponikneme vel’a ¢innosti, alebo tym, Ze
ich zamestnavame prili§ neviazanou hlu¢nou hrou. Niekedy je vhodné davat’

detom necakané prikazy a poziadavky (SPOSA, 2000).
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3. Fyzicka bolest’, nepohodlie

Moéze sa jednat' o akukol'vek telesni bolest’, pocit choroby, zapchu,
bolesti zubov, usi, hlavy, migrénu atd’. Deti s autizmom musia byt pravidelne
lekarsky vysetrené, aby sa vylucili fyzické priciny problémov v spravani. Ak sa
vyskytuje problémové spravanie, je potrebné vzdy hl'adat’ jeho moznu fyzicku

pricinu (SPOSA, 2000).
4. Psychicka uzkost’

Moze byt sposobend strachom, panikou, reakciou na hluk, nezndmym
prostredim, nezndmymi 'ud’'mi, zmenami v rutinach, nechdpanim toho, ¢o sa

deje (SPOSA, 2000).
5. Neschopnost’ vyjadrovat’ Specifické potreby

Nevhodné spravanie byva cCasto len ddsledkom neschopnosti jasne
vyjadrit’ vlastné potreby prostrednictvom reci, posunkov alebo giest (SPOSA,
2000).

6. Reakcie na poZiadavky, ktoré kladie okolie

Mnoho deti s autizmom je zmétenych ked’ sa na nich kladi nejaké
poziadavky. Niekedy nerozumeju, ¢o sa od nich chce., nevidia dévod na to,
aby to urobili. V mnohych pripadoch je prirodzenou reakciou na takyto chaos

panika, ktora méze viest’ az k neprimeranému spravaniu (SPOSA, 2000).

7. Nevhodné sprdavanie méze byt len priznakom choroby — psychickej alebo

fyzickej a uZivania liekov

Dieta s ortopedickou vadou méze mat’ problém so zvladnutim dlhych
vychadzok. Deti, ktoré sa biju do hlavy ¢i do usi alebo si tahaji vlasy, mézu
trpiet’ usnou infekciou. Zatinanie zubou moze, ale nemusi znamenat’ bolest’
zubov. Hnev niekedy naznacuje traviace problémy ¢i bolest’” brucha. Preto je
predtym, ako sa rozhodneme nevhodné spravanie obmedzovat, nutna lekarska

prehliadka, ktora by wvylucila zdravotné dovody nevhodného spravania
(Richman, 2006).
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Dolezité je uvedomit’ si, ze v kazdom pripade problémového spravania

existuje jeho pri¢ina. Nemusi byt vzdy zrejma, ale vzdy existuje.

3.2.1. Stratégie zamerané na zmiernenie pravdepodobnosti vyskytu

problémového spravania

SPOSA (2000) uvadza stratégie zamerané na ziernenie vyskytu
problémového spravania nasledovne:
1. Rozvijanie schopnosti

Cim viac schopnosti jedinec ma, ¢im je zru¢nejsi, o to menej sa oddava
neprimeranému spravaniu. Preto je potrebné neustdle sa usilovat’ zlepSovat’

uroven schopnosti vo vSetkych oblastiach vyvinu.
2. Rozvijanie komunika¢nych schopnosti

Dobré komunikaéné schopnosti, ¢i uz verbalne alebo neverbalne
znamenaju, ze dieta s autizmom je schopny oboznamit’ sa okolie so svojimi
potrebami a Zelaniami. Tym sa pravdepodobnost’ problémového spravania
Znizi.

3. Zésada nizkych narokov

Znamend to dodrziavat’ poziadavky na optimalnej tirovni porozumenia
pouzivanim slov alebo posunkov. Poziadavky musia byt jednoduché, je nutné

prisposobit’ ich reakciam deti s autizmom.
4. Zmeny Vv prostredi

Nevyhnutné je neustdle kontrolovat’ Zivotné a pracovné prostredie, aby
sa mohli predpokladat’ faktory, ktoré by mohli vyvolat’ problémové spravanie.

MobzZe to byt hluk, farbu, teplotu, pritomnost’ zvierat alebo l'udi.
5. Budovanie vztahov

K dosiahnutiu tspechu je potrebné vybudovat vztah ddvery. Dieta

S autizmom sa musi citit’ bezpec¢ne v pritomnosti niekoho iného.

6. Ponuka hodnotnych aktivit a rutin
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Rutiny a ¢innosti predstavuji Struktaru dna a davaju zivotu deti
S autizmom zmysel. Je potrebné davat’ pozor na zavadzanie nahlych zmien. Ak
je zmena nevyhnutni, mala by byt postupna, krokovana, aby bolo dicta

S autizmom na fiu upozornené a mohlo sa jej prisposobit’.
7. Nikdy nereagovat’ na agresivitu agresivitou

Agresivne reakcie len zhorSia situdciu a spOsobia eskaldciu

problémového spravania.
VSeobecné stratégie zvladania problémového spravania

Existuje mnoho postupov, ktoré mozno pouzit. VacSinu z nich je

potrebné vopred naplanovat’ (SPOSA, 2000).

Reaktivne stratégie zahfniaju nasledovné:
= Behavioralne pristupy
= Fyzické pristupy
= Napominanie
= Premiestnenie z ¢innosti
= Ponuka alternativy

= Vyjednavanie, odnatie vyhod
3.2.2. Prejavy sprdavania

Richman (2006) uvadza, ze medzi nevhodné prejavy spravania patri
sebastimulacia, stereotypy, zachvaty hnevu, agresivita, sebaposkod’ovanie.
»Vyzyvavé® spravanie, patri sem napr. stracanie sa (v zmysle ,utekania®),
vrieskanie, kopanie alebo hryzenie inych l'udi, socidlne neakceptovatelné
zvyky, €1 naivné a nehanebné poznamky (SPOSA, 1997). Tieto prejavy
spravania st udeti sautizmom pomerne casté. VSetky tieto prejavy sa
nevyskytuju sucasne, ale je pravdepodobné, ze pocas dlh§icho obdobia vyvinu

diet'at’a sa stretneme s kazdym z nich.

Zamerali sme sa na agresivitu a jednoduché repetitivne c¢innosti,
nakol’ko u ziaka, ktorého sme pozorovali sa tieto prejavy sprdvania casto

vyskytovali. Diagnostika agresivity sa zaklada na priebeznom zaznamenavani
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pouzivania slovného alebo fyzického nasilia, ktoré méze poskodit’ osoby alebo

veci a je vSeobecne povazované za neakceptovatelné.
Agresivita

Jednym z beznych priznakov u deti s autizmom je agresivne spravanie.

Agresia sa moZe objavit’ u mnohych réznymi sposobmi.

Fyzicky utok mdzZe smerovat k vam, ostatnym detom, dietatu alebo
dokonca na nezivé objekty. Okrem toho agresia u deti s autizmom nie je

obmedzena na fyzické spravanie, ale tiez rozSiruje slovna agresiu.

Ci uz fyzicka alebo verbalna agresia, u dietata s autizmom méze byt
velmi znepokojujiica a potencidlne nebezpena. Z tohto dovodu deti s
autizmom, ktoré zobrazuju agresivne prejavy vyzaduji vac¢si dohlad, aby sa
predislo k ich Zraneniu inych alebo nimi samymi.
(http://translate.google.sk/translate?hl=sk &langpair=en%7Csk &u=http://www.

disabled-world.com/artman/publish/autism-aggression.shtml).

Roézne prejavy spravania, ako napr.: bitie, strkanie, hryzenie namierené voci
dospelym alebo detom. Ak sa dieta takto sprava neprestajne, bude nutné
vypracovat preni individualny program, ktory by mohol zahfnat’.
1. Ignorovanie — ked’ st prejavy mierne a zda sa, ze diet'a len oCakava
nasu reakciu
2. Napomenutie — ktoré mébze byt spojené s naslednym posadenim
diet'at’a na stolicku
3. Podnecovanie alternativneho spravania — ked sa dieta sprava
ur¢itym sposobom, podnecujte ho aby bolo napr. opatrné
4. Obmedzenie — pri zavaznych incidentoch, najma ked st stcastou

zachvatov zlosti.

Dolezité je zostat’ kl'udny, nikdy neopldcat, snazit’ sa predvidat
auteSovat obete, najdoleZitejiia je bezpetnost ostatnych deti. (Sedibova,

1997).

3.2.3. Jednoduché repetitivne Cinnosti
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Vicsina deti s autizmom je v niektorych prejavoch spravania alebo hry
repetitivna, napr. opakovanie urcitych pohybov, hranie sa s hrackou len jednym
atym istym spdsobom. Na velmi jednoduchej urovni to mézu byt napr.
Svihanie prstami alebo predmetmi. Diet’a si niekedy vytvara vel'mi intenzivny
vztah k uritym predmetom — bez zrejmého dévodu. Napr. zorad’'uje predmety
do presnych radov alebo zbiera niektoré predmety. Niektoré deti byvaju
fascinované niektorymi témami, napr. elektrinou, dinosaurami, ale aj
niektorymi osobami a kladil im stéle tie isté otdzky a vyzaduju vzdy tie isté

odpovede (SPOSA, 1997).
V tychto pripadoch sa doporucuje:

1. Nie vzdy je takéto spravanie problém a mali by sme dopustit, aby dieta sa
za urcitych okolnosti mohlo takto spravat. Takéto spravanie sa da vyuzit' ako
odmena za nieco iné.

2. Nasmerovat' pozornost dietata na nieCo iné — budete pravdepodobne
uspesnejsi ked” pontknete dietatu nejakua alternativnu Cinnost. Ddlezité je aby
diet'a bolo vzdy zamestnané.

3. Niekedy mozno postaci, ked’ dieta poziadate, aby prestalo, ale snazte sa

vyhnuat' neustalemu napominaniu.

Deti s autizmom maji sklony opakovat’ urCité¢ spravanie ovel'a dlhSie

nez by ste ocakavali. Je nepravdepodobné, ze by z vlastného popudu prestali.

(Sedibova, 1997).

3.3 Rodina a SirSie socialne prostredie

Je prirodzené, ze vSetci rodi¢ia chci mat’ zdravé, normalne, ak nie
priamo ,perfektné* deti. Mnoho rodi€ov mé& dokonca vopred utvorenu
predstavu 0 tom, ako ma ich dieta vyzerat’ a ¢im sa ma v buducnosti stat’, a to

vel'akrat eSte skor, nez sa im diet’a narodi.
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V stcasnosti viac ako kedykol'vek predtym, sa vysoka inteligencia
aprijemny zoviajSok — popri vzdy cenenom zdravi — preferuji ako
spolocensky vyznamné hodnoty. Postihnuté deti, zial, mnohokrat tieto kritéria
nespliiaji. St touto skutoénostou ¢asto stigmatizované a nasledne izolované,
pri¢om stigma a izolacia sa dotykaju celej rodiny. Cim viac sa diet’a odliguje od
spoloc¢ensky uzndvanych noriem, tym vécsia je diskreditidcia rodiny nielen
z pohl'adu spolo¢enského okolia, ale nezriedka aj v o¢iach samotnych jej
prislusnikov. Postihnutie diet'at’a prindsa rodine fyzicky, ekonomicky, socialny,

ale predovsetkym psychicky (emociondlny) stres.

Aj vtomto pripade sa vSak rodina, najmid v kontakte s vonkajSim

prostredim, dostdva do mnohych krizovych situacii.

Autori G. Illyés a kol. (1978) naznacuju, ze postoje a vztahy rodiny
k spolo¢enskému okoliu st pravdepodobne vd’aka neprijemnym skuisenostiam,
prevazne zdrZanlivé. Mnoho rodiCov deti s postihnutim v snahe branit' sa
zrafiovaniu a neprimeranym narokom socidlneho okolia sa pred spolo¢nostou

uzatvara akoby ,,do vlastnej ulity.*
Aky teda postoj zaujat’ k rodine s diet’at’om s postihnutim?

Ako uvédza D. Kopcanova (1993, s. 32): , ,najvyvhodnejsi je tzv.
sympatizujuci, ktory nie je ani vtieravy, ani odtazivy. Treba dat najavo ucast
Sich situdciou, prejavit porozumenie pre ich duSevné rozpolozZenie,
nevaucovat sa, ak nechcu hovorit o dietati, ale trpezlivo ich vypocut, ak
hladaju prileZitost zdoverit' sa so svojimi tazkostami, ponitknut’ pomoc a taktne

ukazat' svoju sympatizujiicu angazovanost'* .

Podrla P. Seidlera, V. Kuricovej (2006) je vel'mi ddlezité, aby socialne

prostredie pozitivne podporovalo priaznivy vyvin diet'ata s postihnutim.

Prijatie faktu, Ze sa rodi¢om narodilo dieta s postihnutim, je podla P.
Ri¢ana (In Seidler, Kuricové, 2006) ovplyvnené celym radom okolnosti medzi,

ktoré patri aj kvalita vztahov v rodine a prostredi.
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J. Elliott, M. Véagnerova a i. (In Seidler, Kuricova, 2006) uvadzaju, ze
pre harmonicky rozvoj emo¢nych Struktur dietata s postihnutim je nevyhnutné

vytvorenie optimalnych vzt'ahov s jeho okolim, a najma s najbliz§imi osobami.

Je tieZz mozné, Ze si rodi¢ia pri pohPade na diet'a s postihnutim
uvedomi, Ze je to diet’a, ktoré je sice iné ako zdravé deti, ale napriek tomu
je to dieta zo vSetkymi pravami na lasku, pochopenie a pomoc okolia,
diet’a, ktoré plnym pravom patri do nasej spolo¢nosti a medzi vSetkych

ostatnych Pudi (Markova, Stiedova, 1987).

4. ORGANIZACIA VYCHOVY A VZDELAVANIA
DETI S AUTIZMOM
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4.1 Program TEACCH - Treatment and Education of Autistic and

Related Communication Handicapped Children (Liecba a Vvidelavanie deti

s autizmom a poruchami komunikdcie)

Medzi najCastejSiec pouzivané techniky v pristupe k autizmu na
Slovensku patri terapia $truktirovanym uéenim a TEACCH. Struktirované
ucenie teoreticky vychadza z Lovaasovej intervenénej terapie a vzdelavacich
programov, ktoré su propagované vramci TEACCH programu (Hrdlicka,

Komarek, 2004).

Cielom metédy TEACCH je pozitivne ovplyviiovanie poSkodenych
oblasti. Sedibova (1998) uvadza, e intervencia sa dotyka oblasti spravania,
komunikécie, funkénych akademickych schopnosti, zrucnosti samostatného,
nezavislého zivota, socidlnych zru€nosti a schopnosti vyuzivat volny cas.
Program teda poskytuje pomoc Vv troch zakladnych oblastiach Zzivota (tzv.
sautistickd  triada®), ato v domacej starostlivosti, vo vzdeldavani
a Vv spolocenskom uplatneni (Schopler a kol., 1997). Koncepcia TEACCH patri
K najCastejSiec pouzivanym metodikam v rozdielnych kulturach. Flexibilita,
transferabilita a Specificka filozofia programu umoziuje jeho aplikaciu
nezavisle so konkrétnych podmienok. Vo vSeobecnosti sa na flom ocenuje
umoznenie pristupu k vzdelavaniu, déraz na rozvoj komunikacie a prevencia

problémového spravania (Thorova, 2006).

Metdéda vznikla zpdvodne vyskumného programu na univerzite
v Severnej Karoline. Jej povodnym cielom bolo zlepSit porozumenie deti
postihnutych autizmom a zlepSenie sluzby pre ne ( apre deti sinymi
komunikaénymi problémami) a ich pribuznych. Odborny tim pod vedenim
Erica Schoplera v roku 1972, z programu vyvinul prvy celostatny program na
podporu rodin postihnutych autizmom v §tate Severna Karolina (Zbornik
prednasok, 1999).

Nesuhlasil s dovtedy existujicimi psychoanalytickymi tedriami 0
povode autizmu, v ktorych sa predpokladalo, ze deti s autizmom reaguju

svojou uzavretostou na patologickych rodiCov, "chladné ¢i chladniCkové

matky", ktoré svojim negativnym a odmietavym podvedomym postojom
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vyvolavaja autistické symptomy. Liecebny pristup spocival najskor v odobrati
dietata rodiCom a umiestnenim do ustavu. V spolupraci Schoplera,
autistickych deti a ich rodiov sa podarilo vyvinut’ program TEACCH, ktory je
zalozeny na filozofii, ze dieta nebude odobraté rodicom, ale zostava v ich
starostlivosti a rodiCia su povazovani za tych, ktori dokazu poskytnut’ pomoc
odbornikom a spolupracovat. TEACCH program vychadza z behavioralnych
koncepcii vychovy a vzdeldvania. Program je postaveny na aplikécii sedmich
principov, ktoré su najosvedcenejSie pre jeho stabilitu 1 schopnost’ pruzne
reagovat na zmeny v ramci navrhované¢ho programu (podla SCHOPLER,

MESIBOV, 1997).

Ak chceme byt spesni pri edukécii dietat’a s autizmom, je nevyhnutné

dodrziavat principy programu TEACCH.
1. ZlepSenie adaptacie deti s autizmom

Vyuzitim programu TEACCH sa adaptacia a jej zlepSenie deje dvoma
sposobmi:
= zlepSenie zakladnych znalosti a schopnosti, ktoré sa tykaja bezné¢ho
zivota,
= vhodna modifikécia okolia v takych pripadoch, kedy problémy
vyplyvajice z vyvinovej poruchy brania osvojovaniu novych

poznatkov a schopnosti.
2. Spolupréca s rodi¢mi ako koterapeutmi

Spolupraca s rodi¢mi m6ze mat’ rozny rozsah - od denného pdsobenia
ako koterapeut, asistent ucitel'a (prilezitostnd ucast na Skolskych vyletoch,
oslavach, vymena Skolskych dennikov a pod), pracovny asistent (podpora

pracovného zaradenia a vycviku). Styri typy spoluprace rodi¢ov a odbornikov:

= rodi¢ v roli posluchaca a profesional ako skolitel’ ,

= rodi¢ ako Skolitel’, odbornik ako posluchac ,

= vzdjomnd emociondlna podpora - podpora je potrebnd hlavne tam,
kde profesional vidi, Ze rodi¢ preziva okrem beznych stresov

naviac uzkost’ z toho, Ze ma postihnuté diet’a,
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= gspolocenskd obhajoba - rozvijanie pochopenia spolo¢nosti pre

Specialne problémy deti s autizmom .

3. Stanovenie individualneho vyucovania na zédklade vhodnej individudlnej

diagnostiky
4. Strukturované vyudovanie

Vyuzitie Strukturovaného vyucovania ako intervenénej stratégie je
zékladom programu TEACCH od jeho pociatkov. Fyzické organizacia, Casovy
rozvrh, individualny pristup a rutina su hlavné aspekty Struktiry, ktora sa
osvedCila v triedach pre autistov bez rozdielu veku a stupna vyvinu.
Strukturované uéenie je zakladnym pristupom programu v rozvijani schopnosti
a zruénosti a v minimalizacii problémov spravania. Na urovni empirického
vyskumu sa dokazalo, Ze deti s autizmom lepSie prospievaji v Strukturovanom
prostredi a ze individudlne rozdiely v reakcii na Strukturované podmienky
stivisia s uroviiou vyvoja. Deti na nizSej vyvinovej urovni maji zo
Strukturalizacie vacsi prospech nez deti na vySsej urovne.

a) fyzicka organizacia prostredia - pouzitic vizualne jasnych oblasti a
hranic pre jednotlivé ¢innosti umoznia ziakom lepSie porozumiet
svojmu okoliu a vztahom v fiom, pomdze to minimalizovat
rozptyl'ovanie pozornosti. Kazdé dieta by malo mat vyhraneny
priestor v ktorom pracuje, uci sa a priestor, kde travi ¢as po praci -
miesto na odpocinok, hru a miesto na osobné veci. Je vyhodné, ak
je v triede nejaké miesto, kde st umiestnené plany, rozvrhy prace a
podra nich sa dieta orientuje (GONDOVA, 2005).

b) casovy plan - je dalSou dolezitou ¢astou Strukturalizacie. Kazdému
ziakovi je treba vysvetlit' co sa bude v priebehu dia diat, ¢o ma
robit’ a v akom poradi. Takito moznost' znizuje u deti uzkost' z
toho, ¢o ich o€akava, ul'ah¢i prechod od jednej aktivity k druhej. V
triedach, kde sa pracuje s programom TEACCH sa pouzivaji dva
druhy planov - jeden vSeobecny pre celu triedu a druhy individualny
pre kazdé dieta zvlast. Individualne plany obsahuju Styri zakladné

informdcie - akou ¢innostou sa Ziak bude zaoberat’, rozsah tejto
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¢innosti, ako ziak pozna, Ze praca je dokonCend a Co bude
nasledovat’ po skonceni prace.

C) vizualna Strukturalizacia - autisti maju problémy s verbalnou
komunikaciou, a tak pomdckou v porozumeni je pouzivanie
vizualneho materidlu. Vizualizdcia sa moze vyuzit pri zadavani
uloh autistickym osobam - ulohy nie st dietatu predkladané
verbalne. M4 to vyhodu vtom, ze dieta sa s ulohou mbze
oboznamit' ked je na fiu pripravené (vizudlne zndzornenie je
pritomné celt dobu), nie je obmedzené len na verbalny prikaz alebo
vysvetlenie zo strany ucitela. Vhodné je aj farebné oznacovanie
miest a priestorov, ktoré st uréené na isty druh cinnosti alebo
miesto kde ma Ziak svoje osobné veci. Dalsou pomdckou je
vizualizacia v priestore. Pre autistické dieta je jednoduchSie
pracovat’ s materidlom, ktory ma roztriedit’ tak, Ze sa mu poskytne
plocha, kde sa materidl nachddza a plocha, kam mé byt material
uloZeny, roztriedeny. Vhodné je pouzivat' ré6zne nadoby, krabice
a pod., v ktorych sa autista I'ahSie orientuje.

d) rutina, pravidelnost’ - pravidelnost’ je systematicky, konzistentny
sposob ako vykonavat Specifické tilohy. Musi byt pevna, aby mohla
kompenzovat’ nedostato¢né schopnosti autistov pri rieSeni beznych
situdcii, ale aj pruznd, aby bola pouzitelnd v réznych situaciach.
Doélezitym rutinnym pravidlom, ktoré musime autistov naucit’
reSpektovat’ je "najskor praca, potom zabava" - uzito¢na je v skole,
zamestnani. Dal§im pravidlom je "zl'ava doprava" a "zhora dolu" -
vhodné tiez v Skole, pri pracach doma (umyvanie a utieranie riadu,

pisanie, ¢itanie a pod), (GONDOVA, 2005).

5. Rozvoj schopnosti
Ako uvadza GONDOVA (2005), je dolezité rozli§it medzi

schopnostami, ktoré sa u dietata objavuji v naznakoch a ktoré moézu byt
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okamzite rozvijané a medzi problémami, s prekonavanim ktorych je lepSie
pockat’ alebo nechat’ na ne pdsobit’ Strukturalizaciu prostredia. Empirickym
vyskumom sa zhromazdili idaje o tom, ako rodifia vnimajii pomoc programu
pri rieSeni problémov svojho dietat’a. Rodicia sa vo vicsSine pripadov zhodli na
tom, ze im program najviac pomohol v oblasti socidlnych vztahov, motoriky,
sebaobsluhy a komunikacie. Deti s vy$§im 1Q dosiahli lepSich vysledkov vo
vyucovani jazykov a v nacviku sebaobsluhy neZ deti s nizsim IQ. Stadie, ktoré
sa prevadzali v domovoch deti pred a po skonceni terapie, poskytli dokaz, ze sa
znacne zlepSilo tiez zapojenie rodiCov do procesu ndpravy a spravania
postihnutého dietata. MARTISKOVA (1999) v rokoch 1998 — 1999 zistovala
dotaznikovou metddou (dotaznik vypliali odbornici, ktori pracuju s autistickou
populaciou na Slovensku) terapeuticky u¢inok TEACCH v slovenskych
podmienkach. 90% respondentov uvadzalo, Ze pouZzivanim programu nastavaju
zmeny vo vSetkych troch oblastiach poSkodenia triady, najviac v oblasti
komunikécie (dieta dokdze vyjadrit’ vlastné potreby a zaujmy, ukl'udni sa, nie
je tol’ko frustrované, lebo vie vyjadrit’ to, ¢o chce, nastava zlepSenie v oblasti
gest a mimiky a zlepSuje sa porozumenie jednoduchym pokynom zo strany
inych T'udi). Najmenej respondenti zaznamenali zmeny v oblasti socialnej
interakcie (zaujmy, aktivity). Po aplikécii programu je diet'a schopné vytvarat
si primeranejSie formy kontaktu, uvadza sa zlepSenie v socialnej interakcii len
s terapeutom, ale nie v SirSom okoli. Pozitivny vplyv programu vidia aj na
oblast’ behavioralnych kategorii. U deti prichadza k redukcii az odstraneniu
repetitivneho spravania, ked’ze maji urceny konkrétny program. Ked dieta
vidi Co ma robit’ a ¢o bude po ¢innosti nasledovat’, nie je zneistené, ukl'udni sa
a znizuje sa frekvencia negativneho spravania (MARTISKOVA, 1999).

6. Kognitivna a behaviordlna terapia

7. VSeobecny cviény model

Tento princip sa zaoberd intervenciou a systémom néacviku v programe

TEACCH. Ide oto, aby kazdy odbornik pracujuci v programe , resp.
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s programom TEACCH mal dostatocné odborné sposobilosti na aplikaciu

programu ako celku.
4.2 Strukturalizacia a vizualizacia

Tato stratégia je zaloZend na potrebach, schopnostiach a deficitoch
autizmu, pomaha detom porozumiet, ¢o sa od nich o¢akava s vyuzitim ich
vynikajacich vizudlno - diskrimina¢nych schopnosti. Vychadza z predpokladu,
7Ze osoby sautizmom trpia poruchami spravania preto, lebo vacSina
terapeutickych postupov nerata s ich individualnymi potrebami. Struktarované
postupy vytvaraju pre dieta zrozumiteI'né prostredie, v ktorom je diet’a uspesné
(Schopler a kol., 1997). Namiesto neistoty a zmitku nastupuje logickost’,
poriadok, pocit istoty a bezpecia, ktory umoziuje akceptovat’ nové tlohy, uéi
lepsie zvladat’ udalosti, ktoré su nepredvidatelné. Struktirované udenie kladie
doraz na vyuzitie individudlnych schopnosti, nacvik samostatnosti
a sebaobsluhy, vyuziva metody alternativnej komunikacie a vyzdvihuje

nevyhnutnost’ spoluprace s rodinou (Thorova, 2006).

Vyuzitie Strukturovaného vyucCovania ako intervenCnej stratégie je
zékladom TEACCH programu od jeho zavedenia. Fyzicka organizacia, ¢asovy
rozvrh, vizualna Strukturalizicia, individudlny pristup, rutina st hlavné aspekty
Struktary, ktora sa osved¢ila v triedach pre autistov bez rozdielu veku a stupna
vyvoja. Strukturované uéenie je zadkladnym pristupom programu v rozvijani

schopnosti, zru¢nosti a V minimalizacii problémov spravania.

Fyzicka organizacia prostredia je pre ziakov S autizmom velmi
prospesna. Trvalo pouzivané, zretene vizualne odliSené pracovné oblasti
v triede pomdhaju dietatu orientovat’ sa v prostredi, pochopit’ suslednost’

a najst’ suvislosti medzi jednotlivymi aktivitami. Zabezpecuje ju:

1. lokalizacia oblasti pre jednotlivé cinnosti — urCenie konkrétneho
miesta, Vv ktorom bude prebichat vyuka, samostatna praca,
obcerstvenie, hra, oddych.

2. zretelné fyzické a vizudlne hranice — umoziuju dietat'u porozumiet,

¢o sa bude odohravat’ a ¢o sa od neho oc¢akava. Jednotlivé priestory
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sa od seba daju odliSit’ napriklad farebne ( zelené zariadenie pre
vyuku a cCervené pre obcerstvenie apod.) alebo mechanickym
zavesom alebo kusom nabytku. Miesto, kde dieta pracuje musi byt
jasne odlisené¢ od miesta, kde sa moze hrat' alebo kde odpociva.
Miesto pre individualnu vyuku musi byt zretene oddelené od
miesta uréené¢ho na skupinovil ¢innost’. Je vhodné vizudlne odlisit’
rozne typy aktivit a dokonca rozostavenie stolov a stoli¢iek mozno
urcit’ pomocou farebnych lepiacich pruhov na podlahe (Howlin,
2005). Chceme  ponuknut  dietatu istotu  vytvaranim
predvidatelnych spojeni medzi miestami, ¢innostami a spravanim

(Gillberg, Peeters, 2003).

minimalizovat’ vizudlnu a auditornu distrakciu - pomdct dietatu
koncentrovat’ sa na kontext a nie na detaily. Eliminaciou vSetkych
ruSivych vplyvov a poskytovanim len relevantnych informacii
ulahcujeme dietatu pochopit’ ulohu a sustredit’ sa na tu. Preto
musime rozmiestnit’ jednotlivé oblasti ¢innosti tak, aby napriklad
pracovna Cast’ nebola v blizkosti vyhl'adu na ulicu a pod. (Mesibov,

Schopler, 1996. in Murinova).

Casovy plan je dalsou dolezitou ¢astou Strukturalizicie. Dieta s

autizmom nema predstavu dina a sledu jednotlivych Cinnosti, ktoré ho cakaju,

chyba mu vnutornd predstava dna — predstava Casu. Niektoré cCinnosti je

schopné vykonavat v spravnom case a na spravnom mieste, iné vobec nie. Pre

zIé porozumenie reci si dieta z poCutého nevytvori koncepciu diia, nechape ze

je potrebné robit’ nieco iné po urcitej Cinnosti, ked’ obvykle po tejto Cinnosti

nasleduje ind aktivita.

Na toto vSetko ndm slizi ¢asovy plan (jeden v skole, jeden doma). Aj

ked’ diet'a nema predstavu o Case, vie, kedy bude pracovat’, jest’ alebo hrat’ sa.

Plan znizuje u deti Uzkost ztoho, ¢o ich ¢aka, ulahci prechod od jednej

aktivity k druhej (http://kpppbb.svsbb.sk/material/szs/autizmus/22.html).

Individudlny plan pre diet’a obsahuje styri zakladné informacie:

s akou ¢innost'ou sa bude diet'a zaoberat’,
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= rozsah ¢innosti,
= ako dieta poznd, Ze praca je dokoncena,

= ¢o bude nasledovat’ po skonceni prac.

Rutina a pravidelnost’ su zasady ako vykonavat S$pecifické ulohy
(vychddzajuce z momentalnych schopnosti dietata). Pravidelnost’ je
systematicky konzistentny sposob ako vykonavat’ Specifické ulohy. Musi byt’
pevnd, aby mohla kompenzovat’ nedostatocné schopnosti autistov pri rieSeni
beznych situacii, ale aj pruzna, aby bola pouZitelnd v rdéznych situdciach

(http://kpppbb.svsbb.sk/material/szs/autizmus/22.html).

Zaroven uloha, ktor dieta plni musi mat’ vyznam a cielom je naucit’
dieta aspon Ciastocne vediet’ zovSeobecnit’ tuto Ulohu v praktickom Zivote.
Obrovskou nevyhodou u deti s autizmom je, Ze ak nevystihneme spravny cas

na ziskanie urcitej zrucnosti, autista sa to uz v neskorSom veku nenauci.

Zakladnd rutina, ktort uc¢ime deti s autizmom je ndslednost’ “praca-
odmena/zabava/relax”, ¢im si za¢inaju postupne uvedomovat’, ze ich ¢innost’,
spravanie posobia na ich prostredie a ma nasledky v kazdodennom Zivote.
Ludia s autizmom su c¢asto imobilizovani, ak konfrontuji novi ulohu s
neznamymi poziadavkami. Zaviedla sa preto rutina - smer prace zlava

doprava, pripadne zhora nadol (Mesibov, Schopler, 1996, in Murinova,).

Tieto pravidla sa doporucuje dodrziavat' nielen v Skole ale aj pri
pracach doma. Pod pojmom vizualizicia sa ma vybavit dosledne

prepracovany systém ( Sedibova, 1998).

5. SOCIALNA PODPORA RODINAM S DIETATOM S
AUTIZMOM

5.1 Poskytnuta podpora rodinam s dietatom s autizmom zo

strany organizacii, odbornikov, socialneho okolia
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Rodi¢ia hl'adajuci odpovede na otazku: ,,Co spdsobuje trapenie a udné
spravanie nasSho dietata?“, by boli zbaveni tol'kého trdpenia, keby vSetci
zainteresovani odbornici mali také vedomosti a informacie o autizme, aby sa

samy seba mohli opytat:“Moze byt toto autizmus?“

Autizmus je postihnutie, ktoré zabrafiuje detom nadvédzovat kontakty
sinymi lud'mi. Moéze to vyrazne ovplyvnit ich spravanie, postoje, ch
schopnost’” komunikécie. Autizmus sposobuje celkové zaostdvanie dietata.
Sucasné prieskumy potvrdzuji, Ze 1% deti s autizmom nie je identifikovanych,

¢o ma pre dieta tragické nasledky.

Kym autizmus nie je u dietata diagnostikovany, diet'a takto postihnuté
celi bezlteSnej buducnosti. Je odstidené k existencii na okraji spoloc¢nosti,
k uzavretiu sa do kolobehu repetitivneho a obsesivneho spravania

a k neschopnosti komunikovat’ s 'ud’'mi, ktori ho obklopuju.

Netrpi len dieta s autizmom, trpi aj jeho okolie. Prejavy autizmu nicia
zivot celej rodiny, predstavuju nepretrzity stres na rodicov a surodencov.
V beznych skolach stavaju tieto deti ucitel'ov pred neprekonatel'né problémy

zvladnut’ triedne vyucovanie.

Sedibova, Soth (1997) uvadzaju, Ze cielom je zlepsit' informovanost’
0 autizme, vysvetlit' jeho prejavy a zvyraznit' tie jeho znaky, ktoré si treba
vSimat. S tymto cielom oboznamit’ a posolstvo uréené kazdému, kto pracuje
v zdravotnictve, Skolstve asocialnej sfére: od pediatrov, klinickych
psychologov, logopédov az ksocidlnym pracovnikom, vyvinovym

psychologom a ucitel'om.

Tieto informacie mézu mat’ velky vyznam pre vc€asni diagnostiku
autizmu, ktorou ddvame dietatu s autizmom jedinli moznost' dosiahnut’ ich

plny potencial.

Hrdlicka a Komarek (2004) uvadzaji, ze bez ohladu na rozdielnost
rodin s postihnutym dietatom abez ohladu na Sirku a heterogenitu
autistick€ho spektra st tu tri zdkladné prvky , ktoré pomo6Zu rodine s dietatom
so stresom ucinne bojovat. Jednym z tych prvkov je vel'mi dolezZitd socidlna

podpora a spolo¢enské uznanie.
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VEasna diagnoza

Bez ohl'adu na $pecifické pomery v jednotlivych rodinach a bez ohl'adu
na regionalne pomery je treba zaistit’ kazdej rodine v€asnu a spravnu diagnozu,
véasnu a kontinudlnu odborni pomoc a dostupnost’ vhodnych sluzieb. Rodicia
Casto musia navstivit niekol’ko odbornikov, ktorych stanoviskd su niekedy
protichodné. Rodicia ,,behaji* sem a tam, odpovedaji stale na tie isté otazky,
bez toho, aby im bolo navrhnuté nejaké rieSenie. Velmi radi by dietatu
pomohli, ale ako maju bojovat, ked’ nevedia s Cim. Diagndza nie je len
nalepka, je to zaciatok cesty k pochopeniu a k Sanci pomahat’ a ulah¢it’ Zivot
postihnutému dietat'u i1rodine. Urcenie diagndzy zleps$i adaptaciu na nové
podmienky rodinného Zivota a podporia realistickejSie oakavania buducnosti
dietat’a.

Vicsina rodiCov s autizmom uvadza ako najhorSie obdobie prave dobu

hl'adania diagnézy.

Spravna diagnoza, ktora je rodicom predlozend by nemala obsahovat
len ndzov, ale aj popis problému, hodnotenie dietat’a, rdmcovu prognozu,
hlavné zasady starostlivosti o takto postihnuté dieta, doporucenie vhodnych
sluzieb, ponuku vyskolenia rodicov, ¢i inych rodinnych prislusnikov a kontakt

na urady, charitativne ¢i neziskové organizacie, ktoré mézu poniknut’ pomoc.

Rodi¢ia by mali byt hned’ na zaciatku informovani o vSetkych
zvlastnostiach vyvoja dietata s autizmom. Okrem vSeobecného poucenia
0 vhodnom pristupe Kk takto postihnutym, by sa mali rodi¢ia dozvediet
0 Specifickych rysoch ich dietata (slabé a silné stranky) a ako ich s vyhodou
vyuzit pri vychove. Odbornik by mal rodicom zdéraziovat, ¢o ich dieta
dokaze a ¢o nedokéze a nevie. Rodina by mala byt zozndmend i S narokmi na

socialnu podporu.

Je velmi dodlezité, aby odbornik ktory stanovi diagnézu informoval
rodinu sice ohl'aduplne, ale pravdivo, aby zbavil rodinu pocitu viny a ubezpecil
ich, ze existuju cesty, ako dietatu pomdct (Krejcitova, 2003).Nedostatok
informécii len prehlbuje frustraciu, odmietanie reality a depresie. Odbornik by

mal rodine pomdct’ nahradit’ pocity zlyhania, hnevu, smutku, straty, prehry,
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beznadeje, frustracie, izolacie, viny, pocity hrdosti a radosti z aspechu

postihnutého diet’at’a a z vysledkov ich snazenia a usilia.

Specializovand starostlivost’

Na vcasnu diagnézu by mala nadvidzovat’ véasnd odborna starostlivost’.
Takuto starostlivost mozu zaistovat’ Specializované predskolské zariadenia,
ktoré tiez vyskolia rodiCov a vypracuju domaci program. Niektori odbornici
naopak presadzujii intenzivhu domacu starostlivost, ktord je vedena
Specialistami, ale realizuj ju len rodi¢ia. Velmi znamy a osvedCeny je
napriklad Program ranej intervencie (Lovaas, 1981), Hanen program (Dixon
a Le Couter, 2003). Early birds (Dalton a Tasker, 2002). Bez ohl'adu na to,
ktory z uvedenych typov predskolskej vychovy zvolime, je nevyhnutne nutna
spolupraca s celou rodinou, ataktiez je treba zaistit' pre rodiov teoretické
Skolenie a prakticky vycvik. Niektori rodiia sa chcu aktivne zapojit' do
vzdelavania svojho postihnutého diet’ata, ini nie st schopni alebo ochotni sa na
priamej praci s dietatom podiel’at. I ked’ rodi¢ia nie st odbornici v pravom
slova zmysle, najlepSie poznaju svoje dieta a trdvia s nim vacSinu dia. Mozu
byt teda odbornikom vel'mi napomocni. Skusenost je mnohokrat najlepsi
ucitel’ a radca. Rodicia su tiez ti, ktori diet'a doprevadzaji po celi dobu detstva
a dospievania, zatial o odbornici sa v priebehu ¢asu menia. Vzijomna
komunikacia medzi rodi¢mi a odbornikmi méze vyznamne obmedzit’ riziko
chronickych stresov, poskytnit’ rodine tak potrebni pomoc a odbornikom
spatni vdzbu na ich snahu. Odbornik musi respektovat’ rozdiely medzi
rodinami a brat’ v vahu priority rodi¢ov. Nemal by nakladat’ na rodinu viac
povinnosti ako rodina unesie. Niektoré metody ranej intervencie (Lovaas,
Doman-Delacato) st pre vicSinu rodin extrémne narocné a vysledky sa od
inych SetrnejSich stratégii prili§ neliSia (Howlin a Rutter, 1991). Odbornik by
mal rodi¢om davat’ vhodné praktické rady, nemal by sa chytit’ do pasce vlastnej
odbornosti. Vymena informéacii medzi rodinou a odbornikom by mala
vychadzat’ z potrieb a schopnosti rodi¢ov a suc¢asne by mal odbornik obdrzat
tie informacie, ktoré mu v d’alSej praci pomdézu. Vazne problémy sa rieSia
osobnym stretnutim vSetkych zainteresovanych stran. Rodi¢ia a odbornici si

mozu vzajomne poskytovat emociondlnu podporu a podielat’ sa spolu na
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spolo¢enskej obhajobe postihnutych a ich rodin. Vzajomna dovera a podpora je

klac¢ k tspechu.

Kazdé dieta, ktoré dosiahne $kolského veku by malo byt zaradené do
nejakého vzdelavacieho zariadenia. Podl'a charakteru a podl'a hibky postihnutia
by to mohla byt trieda deti sautizmom, trieda pre deti so Specidlnymi
potrebami v ramci pomocnych alebo zvlastnych $kol. Jedna sa o moznosti
zriad'ovania tried deti s autizmom pri zdkladnych skolach, v ktorych by svoje
miesto nasli vysoko funkéné deti sautizmom adeti S Aspergerovym
syndréomom. V sucasnosti je umiestnenie tychto deti vel'mi tazké. Intelektom
patria medzi zdravych vrstovnikov, ale naro¢né prostredie beznych tried vedie
Casto k zlyhaniu postihnutého jedinca. Naviac charakter postihnutia autizmom
priamo nabada spoluziakov k Sikanovaniu, posmechu a niekedy Kk tyraniu
dietata s autizmom. Pokial' integrujeme dieta s tymto postihnutim, potom
musime starostlivo zvazit' poZiadavky na UspeSnu integraciu, aby integracia
bola funkéna. Prostredie triedy musi byt pripravené na prijatie Ziaka
S autizmom, to znamend musi byt zaistend prehladnost’ a predvidatelnost
vSetkych aktivit. UCcitel' 1ziaci musia byt zoznadmeni so zvlaStnostami
Vv spravani nového spoluziaka. Postihnuté dieta potom musi mat’ kognitivne
vykony zhruba na trovni svojich spoluziakov, musi zvladnut komunikaciu
a musi mat’ zakladné zrucnosti v socidlnej oblasti. Hrdlicka a Komarek (2004)
uvadzaju, ze v zahraniCi sa tento problém rieSi osobnym asistentom, ktory vsak

¢

nema postihnutého len ,strazit™, ale ma saCasne prevadzat’ terapiu, aby sa
zlepsili komunika¢né a socidlne zruCnosti integrované¢ho dietata. Pomoc
asistenta sa postupne zmensuje, kym je dieta schopné byt v triede plne
integrované. Ani zaradenie do triedy pre deti s autizmom nie je vo vSetkych
pripadoch optimalne rieenie. Cim viac je individualny vzdelavaci program
Specifickejsi, tym vicsia je jeho izoldcia a tym tazSia byva jeho Ciastocna
integracia. Je teda nevyhnutné zvazit’ jeho pre a proti. Kone¢né rozhodnutie by
malo byt’ vysledkom timového pozorovania a hodnotenia. Do tohto timu patria
samozrejme irodiCia a niektori menej postihnuti. Hlavne v pripadoch,
Vv ktorych sa jednd o d’alie Stadium klienta (stredné Skoly, odborné ucilistia),

mali by poznat jeho nazor, zaujmy a priority. Vzhladom k charakteru
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autistického postihnutia sa vel'mi Casto spomina na pravo postihnutého
spolurozhodovat o svojich  zalezitostiach. = Nesmieme  automaticky
predpokladat’, Zze na$ ndzor anasSe priority su pre postihnutého najlepSie
rieSenie. Nie je naSou ulohou pretvarat’ postihnutého k ndSmu obrazu, ale
pomodct mu porozumiet’ svetu zdravych a stavat’ mosty medzi nasim svetom.
Skoly, ktoré sme absolvovali, nas ucili rozpravat' a rozhodovat,, bohuzial’ nas
nenaucili pocuvat’, ¢o je pre kazdého rodi¢a a odbornika v oblasti autizmu
kla¢ova zrucnost. 1 ked podla nasej legislativy by kazdé dieta zdravé
i postihnuté malo navstevovat $kolu, tradnici Casto vyuzivaju ,,docasného*

odkladu $kolskej dochadzky a tato docasnost’ sa asto predizi na velmi dlho.

Ak navstevuje dieta Skolu, je to nielen prinos pre samotné diet’a, ale ma
to velky vplyv ina psychicku klimu v rodine. Rodina, hlavne matka, ma
moznost’ zverit’ na urCiti dobu dieta do odbornej starostlivosti, ktord by mala
zarucovat’ d’alsi pozitivny vyvoj dietata a v neposlednej rade, ziska rodina

dobry pocit, zZe ich diet’a ,,tiez chodi do Skoly*.

Podl'a Hrdlicku a Komarka (2004) obdobie dospievania byva niekedy
vel'kou zatazou i pre rodinu so zdravym dietatom. U postihnutych autizmom
prebehne puberta niekedy relativne v kl'ude avrade pripadov dojde
k zlepSeniu. Pozitivny vyvoj na prahu dospelosti nie je u postihnutych
autizmom ziadnou vynimkou. Kym u zdravych deti alebo udeti sinym
postihnutim sa v dospelosti vyvoj spomali, ¢i Gplne zastavil, l'udia s autizmom
sa V puberte Casto lepSie sustredenia, zacinaji mat’ chut’ do ucenia, objavi sa
zdujem poznavat nové veci, ubuda problémov v spravani. K tomuto
priaznivému vyvoji dochadza paradoxne v dobe, v ktorej uz vicsSinou nie je
moznost’ vzdeldvania v rdmci povinnej Skolskej dochddzky. Moznost’ d’al§icho
vzdeldvania v kurzoch pre postihnutych, ktori boli skér zbaveni povinnosti
vzdelavat’ sa, nie je zatial' legélne plne oSetrena. Toto pomalé, ale neustédle
zlepSovanie pokracuje u niektorych postihnutych hlboko do dospelosti. Nie
vsetci postihnuti autizmom sa v dospelosti zlepsia (Hrdlicka, Komarek, 2004).
St pripady, v ktorych dochddza k regeresii naucenych zrucnosti, behavioralne
problémy nadobudni na intenzite (dieta je silnejSie a taktieZ tazSie fyzicky

zvladnutel'né), Casto sa prvy krat objavia epileptické zachvaty. U vysoko
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funkénych klientov a u postihnutych Aspergerovym syndroémom, ktori si svoje
postihnutie uvedomuju, sa v puberte cCasto vyskytni depresie, ¢i uteky
k drogam a alkoholu. Moznost” d’alSieho vzdelavania postihnutych a autizmom
a nasledné zaradenie do prace st vel'mi obmedzené. Do uvahy zatial pripadaju
len integrované zamestnania alebo chranené dielne. Obidve moznosti su zatial
,biele“ vrany, rovnako ako chrdnené byvanie pre takto postihnutych.
Dospievajuci sa vracia na cely den spat’ do rodiny, strdca zrucnosti ziskané
v rodine a rodina opét’ preziva tazké obdobie. V niektorych statoch sa prechod
z0 skoly do zamestnania riesi zriadovanim Specializovanych centier, v ktorych
vyskoleni asistenti pripravia postihnutého na vstup do nového zivota. Osobny
asistent obvykle sprevadza svojho klienta uz posledny polrok v Skole
a pokracuje ako jeho poradca este nejaki dobu po zaradenie klienta do préce.
Centra s zriadované Statom, niekedy funguji i na bdze svojpomocnych, ¢i
charitativnych organizacii. Pokial’ sa podari ndjst’ pre klienta vhodné pracovné
zaradenie, je to pre rodinu velkd Ul'ava a zadostucinenie, Ze ich dlhoro¢na,

vel'akrat vyCerpavajuca praca mala zmysel.

Casto sa zabuda e$te na jednu oblast, v ktorej rodina s dietatom
S autizmom potrebuje pomoc. Je to beznd zdravotnd pomoc. Pediater,
prakticky, odborny, ¢i zubny lekar nebyvaju zozndmeny s problémami
autistického postihnutia. Navsteva v ordinacii s bandlnym ochorenim je potom
vel'mi stresujiice pre obidve strany. Bolo by najskér lekara informovat’
0 problémoch autizmu a vytvorit’ siet’ ordinacii, v ktorych by osSetrujici lekar

poznal $pecifické potreby deti s autizmom ( Hrdlicka, Komarek, 2004).

Uloha svojpomocnvych organizacii

Odborna starostlivost’, kvalitnd, bezplatna a dostupnd, by mala byt
zaistovana Statom. Tato starostlivost’ je vSak Casto neosobnd, vzt'ah odbornik
(lekar, ucitel') — rodi€ je vztah typu Skolitel — Ziak arodi¢ sa neciti vzdy
V pritomnosti odbornika tplne volne. Odbornici su niekedy prili§ zamerani na
svoju odbornost’ , robia chyby vzajomne prepojeni medzi timom starajiicich sa
0 postihnutého. Hrdlicka a Komarek (2004) uvadzaji, ze vyznamnou ulohou
V tejto oblasti zohravaju svojpomocné skupiny, najcastejSie zaloZzené a vedené

samotnymi rodi¢mi. Tieto skupiny mozu pomahat hlavne rodindm s malymi
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det'mi prekonat’ pociatocnu fazu beznadeje a planych nadeji, mozu si vzdjomne
vymiefat’ skusenosti, poskytovat’ cenné rady o pravach rodiny s postihnutym
dietatom. Rodi¢ovské organizacie vedia obvykle o sluzbach a ich kvalitach
Vv prislusSnom regiéne a v neposlednej rade spolupracuji so zariadeniami, ktoré
poskytuju tieto sluzby. V kazdom takom zariadeni by mala byt rodiCovska
rada, ktord by bola v tizkom kontakte s vedenim institucie. Tato rada by mala
dohliadat’ na to, aby poskytovana starostlivost’ mala garantovanu odbornost’ ,
mala by upozornovat’ na pripady nadmernej medikécie, zneuzivania, ¢i tyrania
postihnutych a na druhej strane by mala podporovat’ odbornikov v ich snahe
presaditt nové ucinné vychovno-vzdeldvacie stratégie. Podla materialu
AUTISM-EUROPE (AUTISTIK, 1998) by ciele svojpomocnych organizacii
mali byt’ nasledujtce:
= Informacie apodpora rodin aich snaha najst pre dieta
zodpovedajlcu starostlivost’.
= Podsobenie na Statne organy, aby vznikali diagnostické centra
a nasledne zodpovedajtce sluzby (Skoly vsetkych typov, pracovné
miesta, pohybové zariadenia, respitna starostlivost’).
= Sirenie pravdivych vedeckych poznatkov o autizme, popieranie
falo$nych terapii.
= Podsobenie na zodpovedajuce miesta, aby predmet autizmu bol
zahrnuty do vzdelavacich programov univerzit.
= Snaha o povinnu akreditaciu zariadeni, ktoré poskytuju starostlivost’
postihnutym autizmom (akreditdicia na mentalne postihnutie
nestaci).
= Presadit doslednt kontrolu vSetkych zariadeni (neozndmené
kontroly).
= Presadzovat, aby opatrovnik postihnutého autizmom bol
vzdelavany v oblasti autizmu.
= Zverejnovat’ nésilie, zneuZivanie, nevhodné zaobchadzanie o0s6b
S autizmom. Zaistit' pravnu ochranu vSetkym, ktori na také

zariadenia upozornia.
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Profesor Eric Schopler raz povedal, ze vychovavat dieta
Sautizmom nie je Sprint, ale maratonsky beh. V skutocnosti ide
0 orienta¢ny beh, kombinovany behom cez prekdzky. Cez vsetky
Specifikd vychovy deti sautizmom st to rodi¢ia, ktori hraju
U postihnutého dietata hlavni vychovnu rolu. Vztah matka — dieta je
I v tychto pripadoch vztahom uréujucim. Aby rodicia tiito nelahku tlohu
zvladli, musia mat’ znalosti o autizme, byt socialne zaisteni a poznat’
perspektivu dietata. Rodina musi s postihnutym diet'atom zdielat’ jeho
svet, vychova zacala vzdy vo ,svete autizmu®. V praxi to znamena
upravit' prostredie, rozvijat’ socidlne vztahy a najst’ funkény sposob
komunikacie. Rodina si musi zachovat doveru v seba s vo svoje dieta.
Diet’a s autizmom sa bude vyvijat’ inak, ako sme si priali, bude sa vyvijat’
spésobom jemu vlastnym. Rodina musi byt’ pripravena na dlhy a naro¢ny
proces, pretoze nie su neomylné stratégie , ani rychle jednoduché

rieSenia, nie je ani jedina rodinnd terapia.
Doporucenia rodinam s postihnutym diet’at’om (AUTISTIK, 1998)

Neuzatvarat’ sa do seba. Autizmus je velmi Siroky pojem, nejde ho
rieSit’ len v kruhu rodiny. Dieta s autizmom raz dospeje a bude sa musiet’

zaobist’ bez starostlivosti rodic¢ov.

V rodine s dietat’om s autizmom je treba, aby vSetci ¢lenovia pomahali
v starostlivosti 0 postihnuté dieta, nesmie vSak ist o obetovaniec sa, Ci

vynucovanu starostlivost’.

Rodina sa nesmie vyhybat’ verejnosti z obavy, ze bude kritizovana za
nespravnu vychovu. Rodina musi byt’ pripravena prijimat’ pomoc pribuznych,
priatel'ov, susedov. Ti, ktori to nemyslia Giprimne, skoro odpadnt. V ndhlych

krizovych situdcidch by sa rodina nemala bat’ obratit’ i na cudzich l'udi.

Rodi¢ia by mali spolupracovat’” s odbornikmi, poskytovat’ im celi
dokumentaciu a informacie. Nemali by byt skor zaujati, mali by sa dohodnut’
na sposoboch predavat’ informacie. Pokial' odbornik, ¢i inStitlicia nepracuje
dobre, mala by rodina poZiadat’ o pomoc nadriadené organizacie bez strachu

0 nasledky svojho spravania pre seba alebo postihnuté dieta. Rodina by si mala
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v§imat’ ako diet'a prijima odbornikov, venovat’ pozornost’ modrindm, ¢i inym

zraneniam (i v pripade, Ze ide o diet’a, ktoré trpi sebazranovanim).

Podpora verejnosti — média

M¢édia radi informuji o veciach neobyc¢ajnych, hladaju senzaciu.
Laickéd verejnost’ sa boji toho, ¢o nepozna, prinajlepSom sa k zvlaStnostiam
stavia vyCkavajuco, ¢i l'ahostajne. Je treba trpezlivo presvedcovat’ verejnost’, ze
diet’a s autizmom nie je Ziadna zdhada, ¢i neobyCajna atrakcia, Ze to nie je Cislo
v kvalifikacnej tabulke, ale je to predovSetkym dieta, ktoré potrebuje
vSestranni pomoc. Rain Manov a podobnych géniov je daleko viac v literattre
ako vbeznom zivote. NaSu pomoc vSak potrebuju vsetci bez vynimky.
Autizmus by nemal ovladat’ zivot rodiny, naopak rodina musi s pomocou

spolo¢nosti ovladat’ autizmus.

Praca miestnych organizacii

Miestne organizacie si zivymi jednotkami, ktoré pomahaju prezit
rodiCom s detmi s autizmom. VSetky miestne organizdcie nepracuju uplne
rovnako. Kazda ma vlastné Specifika a svoje individualne potreby. VSetky vsak
pracuju v piatich zékladnych oblastiach — su to: vzdjomna podpora,
vzdelavanie, styk s verejnostou, legislativa a sluzby (Hrdlicka, Komarek,

2004).

Podpora

Vzijomna podpora je hlavnou funkciou vSetkych svojpomocnych
skupin. Rodic¢ia véacSinou hladaju porozumenie, empatiu, pochopenie, ktoré
mozu ndjst len uludi spodobnou skusenostou. Miestne organizicie
organizuju v priebehu roka diskusné porady, maji svoje uradné hodiny. Kazdy
ma k dispozicii zoznam ¢lenov, ich adresy a telefonne ¢isla. V zozname je

mozné uvadzat’ i vek deti, to, aké mé rodina problémy a zdujmy.
Vzdeldvanie

Ked’ je rodiCom oznamena diagnéza dietat’a, nevedia v prvej chvili na
koho sa obratit’ a hl'adat’ pomoc. Miestne organizacie mdzu byt informa¢nym

centrom. M6Zu mat’ ¢lenov, ktori informuji novych c¢lenov a ktori ponukaju
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pomoc. Organizicie mozu mat itlacené informacie a zoznam kontaktnych

miest (Schopler, 1999).

Styk s verejnost'ou

Autizmus nie je prili§ rozsireny handicap, takze verejnost’ o iom vel’
nevie. Jednou z tloh miestnych organizacii je zoznamovat kazdého, ktory
Sdetmi pride do kontaktu stym, ¢o so sebou autizmus prindsa. Tieto
informacie prispievaju k poznaniu a lepSiemu prijatiu dietata s autizmom.
Clenovia organizacie mozu navitevovat' $koly, mozu kontaktovat' $portové
a umelecké organizacie, aby prijali dieta s autizmom medzi seba. MoZu

kontaktovat’ televiziu a rozhlas, vydavat’ vlastny casopis.

Legislativa

Legislativa a obhajoba prav postihnutych patri medzi klacoveé
programy miestnych organizacii. Poznaji skoly aurady a vedia na koho sa
treba obratit. Skolské zariadenia a miestne urady nie su prili§ ochotné
zapodievat’ sa problémom jedinca, musia vSak reSpektovat’ zaujmy vacsich

skupin.

Sluzby

Zavisi od potrebieb organizacie aké sluzby vytvori: straZenie deti,
program pre surodencov, telefonne linky dovery a pod. Aby bola ¢innost
organizacie Uspe$na, je treba pracovat’ v time. Specifické programy by mali
slazit' celému spektru postihnutych a ich rodindm. Kazdy by mal prispiet
k spolo¢nej praci celej skupiny, ktora slizi potrebam vSetkych (Schopler,

1999).

Rodina by potrebovala sluzby nielen kazdodenné, ale aj rezidencné, t.j.
urcity typ domova pre dospelych s autizmom. Sa nutné aj sluzby pre rodinu,
pomoc pre tuto rodinu. Jedna sa o tzv. centra prvej pomoci pre rodinu
a pribuznych. Niektoré centra si otvorené nepretrzite aj cez prazdniny. Z toho
dovodu, aby sa rodina (prostredie), v ktorom osoba s autizmom zije, mohli

obratit o pomoc. Niektoré rodiny nemozu so svojim dietatom (dospelym)
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S autizmom ist’ na dovolenku z dévodu pritomnosti behavioralnych problémov

(problémov spravania).

Musime pamitat’ na rodinu, musime jej pomahat’ pocas celého zivota
osoby s autizmom nielen v obdobi diagnostiky autizmu v detskom veku, ale

pocas celého zivota takto postihnutej osoby. Je to vel'mi ddlezité.

Ked nevytvorime program pre rodiny, potom moézu velmi rychlo

narastat’ problémy zo psychologického hl'adiska.

6. KVANTITATIVNY PRIESKUM

6.1 Problém prieskumu

Najprirodzenej$im prostredim pre zivot dietata je jeho rodina. Rodicia,
ktori o€akavajui prichod nového clena, byvaji poznanim, Ze dieta ma zvlastne
problémy alebo nedostatky v komunikacii, socialnych vztahoch alebo v inych
oblastiach vyvoja, v prvom momente otraseni, sklamani a bezradni. K tomuto
zasadnému obratu potrebuju rodi¢ia spravidla urcity ¢as i1vhodnii pomoc

najblizSiecho okolia. Na vysporiadanie sa s novou situdciou vplyva mnoho
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faktorov, ako napr. ich psychicka konstitticia, vzdelanie, bezprostrednd pomoc
blizkych, atd. Zakladnym predpokladom je, aby rodina hned na
zacCiatku zaujala spravny postoj k danej situacii. Nasou snahou v diplomovej
praci bolo preskiumat’ problematiku rodiny s dietatom s autizmom, zistit
s akymi vychovnymi problémami sa stretli rodiia pri vychove dietata
sautizmom. Taktiez stanovit, aké potreby socialnej podpory a etického
pristupu zo strany lekarov, odbornikov ako aj celého socidlneho okolia rodic¢ia
pocas vyrovnavania sa s danou situaciou pocitovali. SnaZili sme sa tieZ zistit,
¢1  prostrednictvom cielenych, S$pecificky na autizmus zameranych
terapeutickych pristupov sa d4 v mnohych pripadoch dosiahnut' vyrazné
zlepSenie symptomatiky a zvysit' tak kvalitu zivota osdb s autizmom aich

rodin.
6.2 Ciele a ulohy prieskumu

Hlavnym cielom prace bolo zistit' s akymi vychovnymi problémami
sa stretli rodi¢ia pri vychove dietata s autizmom. Zistit', aké potreby socialnej
podpory a etického pristupu zo strany lekarov, odbornikov ako aj celého
socidlneho okolia rodina pocitovala alebo nadalej pocituje. Zaroven nas
zaujimalo aj ¢i prostrednictvom cielenych, Specificky na autizmus zameranych
terapeutickych pristupov sa da v mnohych pripadoch dosiahnut' vyrazné
zlepSenie symptomatiky a zvysit' tak kvalitu zivota osdb s autizmom a ich

rodin.

Hlavny ciel’ sme rozpracovali do tychto diel€ich cielov:

1. zistit, sakymi vychovnymi problémami sa stretli rodifia pri
vychove dietata s autizmom;

2. zistit’, aké potreby socidlnej podpory a etického pristupu zo strany
lekérov, odbornikov ako aj celého socidlneho okolia rodina
pocit'ovala alebo nad’alej pocit'uje;

3. zistit ¢i, cielenymi, Specificky na autizmus zameranymi

terapeutickymi pristupni sa dosiahlo zlepSenie symptomatiky;
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4. zistit' aké deficity ovplyvnujuce kvalitu zivota osob s autizmom sa

objavili a nad’alej pretrvavaju v rodinach s dietatom s autizmom.

Ulohy prieskumu

Z uvedenych ciel'ov pre nas vyplynuli nasledujuce tulohy:

1.

Zostavit' plan prieskumu, ktory by spocival v naplanovani metod

a jednotlivych krokov pre dosiahnutie ciel'ov nasej prace.

Zostavit dotaznik pre rodicov deti s mentdlnym postihnutim,

s autizmom;

= zistit, sakymi vychovnymi problémami sa stretli rodifia pri
vychove dietata s autizmom,

= zistit' potreby socialnej podpory a etického pristupu zo strany
lekarov, odbornikov ako aj celého socidlneho okolia

Oslovenie vedenia $koly arodiCov deti navstevujucich Specidlnu

zékladmi Skolu pre telesne postihnutych v Detve, Prakticka Skola

v Trnave a SZS vo Zvolene. Poziadat’ o stihlas na vykonanie prieskumu

V tejto Skole.

Realizacia prieskumu.

Matematicko-statistickymi metédami spracovat’ a interpretovat’ ziskané

udaje.

Formulovat’ zavery a odportcania pre Specialnopedagogickt prax.

6.3 Stanovené hypotézy prieskumu

Na zéklade uvedenych ciel'ov sme si stanovili nasledovné hypotézy:

Hypotéza ¢.1: Predpokladdme, Ze prostrednictvom cielenych, Specificky

na autizmus zameranych terapeutickych pristupov sa d4 v mnohych pripadoch

dosiahnut’ vyrazné zlepSenie symptomatiky a zvysit' tak kvalita Zivota osob

s autizmom a ich rodin.

Hypotéza ¢.2: Predpokladdme, Ze rodiny s dietatom s autizmom maju

potrebu socidlnej podpory a etického pristupu tak zo strany lekarov,

odbornikov ako aj celého socidlneho okolia.
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Hypotéza ¢.3: Predpokladame, ze fyzicka organizicia prostredia ma
vplyv na prejavy nevhodného spravania a dosledné dodrziavanie Casového

planu prispieva k minimalizacii problémového spravania dietat’a s autizmom.
6.4 Charakteristika vzorky prieskumu

Prieskum sme realizovali na Specialnej zakladnej $kole pre telesne
postihnutych v Detve (dalej SZS pre TP), Specialnej zakladnej $kole (dalej len
SZ8) vo Zvolene a v Praktickej $kole v Trnave. Nasu vzorku vyskumu tvorili
rodi¢ia deti s autizmom navstevujice SZS pre TP v Detve, SZS vo Zvolene a
Praktickej Skole v Trnave. Prieskumu sa zc¢astnilo 35 rodi€ov, z toho 30 Zien
a 5 muzi. Vek respondentov sa pohyboval vrozmedzi 27 az 40 rokov.
Vysokoskolské vzdelanie mali ukoncené 5 respondenti, stredoskolské 11
respondentov a vzdelanie ukoncené na odbornom ugilisti (s maturitou) 7
respondenti a odborné uciliSte (bez maturity) 12 respondentov. Pocet deti
v rodinach sa pohyboval v rozmedzi 1 az 2 deti, 6 respondentov oznacilo 3 az 4
deti v rodine. Z 35 skimanych rodin bolo len jedno diet’a postihnuté autizmom
a v jednej z rodin sa vyskytlo postihnutie obidvom detom (chlapcom). Co sa
tyka rodinného stavu 31 respondentov oznacili svoj stav ako zenaty/ vydata a 4

respondenti stav rozvedeny/rozvedena.

6.5 Metody a metodika prieskumu

Okrem literarnej metody, ktoru sme vyuZzivali najma pri vypracovavani
teoretickych vychodisk a metddy analyzy skolskych dokumentov, pouzili sme
pri realizdcii vyskumu deskriptivne zistovanie metddy. Ako hlavni metodu
sme stanovili metodu dotaznika. Pre tito metédu sme sa rozhodli z toho
dovodu, ze nam umozZnila ziskat pomerne vel'ké mnozstvo udajov, ktoré bolo

mozné dobre Statisticky vyhodnotit’ a analyzovat’.
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Obsah arozsah dotaznika bol adekvatny obsahu skimanej
problematiky. Pri spracovani vysledkov sme dodrziavali zdsadu anonymity.
Dotaznik obsahoval zakladné informacie, zaroven udaje zamerané na skimanie
danej problematiky. Dotaznik pozostaval z otdzok: uzavretych, otvorenych,

Skélovych.

Analyzu odpovedi aspracovanie vysledkov sme realizovali

matematicko — Statistickymi metodami.
6.6 Realizacia prieskumu

Ako sme uz zdoraznili v predchadzajucich cCastiach, nd§ dotaznik
obsahoval zakladné informécie, zaroven tidaje zamerané na skiimanie danej

problematiky.

Pre lepSiu prehladnost’ uvadzame vysledky ziskané dotaznikovou

metddou v tabul’kach ¢. 1 — 25 a grafoch €. 1 - 25.

A. Zikladné udaje o rodi¢och
Otdazka ¢. 1 Pohlavie

Tabulka ¢. 1 Pohlavie

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 2 3 0 5
b 9 8 13 30
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Spolu 11 11 13 35

Graf¢. 1

Udaje o rodi¢och - Pohlavie

5; 14%

30; 86%

Legenda:
a—muz
b — Zena
V tabulke ¢. 1 uvddzame nasledovné zistenia. Zo zic¢astnenych respondentov

bolo (30,86%) Zien a (5,14%) muzov.
Otazka C. 2 Vek rodicov s diet’at’ om s autizmom

Tabul’ka ¢. 2 Vek

Detva Zvolen Trnava Spolu

a 1 1

b 8 9 7 24

c 3 1 6 10

d 0 0 0 0

e 0 0 0 0
Spolu 11 11 13 35
Graf ¢. 2
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Udaje o rodié¢och - Vek

10; 29%

24, 68%

Legenda:
a. 15-26 rokov

b. 27-40 rokov

c. 41-60 rokov

d. 61-75 rokov

e. nad 75 rokov
V uvedenej otazke sme zistovali vek respondentov. (24,68%) respondentov
uviedlo vek vrozmedzi 27-40 rokov a (10,29%) respondentov uviedlo vek
v rozmedzi 41-60 rokov. Najmensi podiel respondentov (1,3%) uviedlo vek

v rozmedzi 15-26 rokov.
Otazka ¢. 3 Vzdelanie rodicov s diet’at’om s autizmom

Tabul’ka ¢. 3 Vzdelanie

Detva Zvolen Trnava Spolu

a 0

b 7 1 4 12

C 4 1 2 7

d 5 6 11

e 4 1 5
Spolu 11 11 13 35
Graf¢. 3
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Udaje o rodiéoch - Vzdelanie

5; 14% 0; 0%
12; 35%
Oa
mb
Oc
od
11; 31% me
7; 20%
Legenda:
a. zékladné

b. SOU (bez maturity)

c. SOU (s maturitou)

d. SS

e. VS
Touto otdzkou sme zistovali vzdelanie respondentov. (12,35%) respondentov
uviedlo vzdelanie SOU (bez maturity) a (11,31%) respondentov SS vzdelanie.
Zvysnych (7,20%) respondentov ndm udalo SOU (s maturitou) a najmene]

(5,14%) respondentov uviedlo VS vzdelanie.
Otazka ¢. 4 Rodinny stav rodicov s diet’at’om s autizmom

Tabulka €. 4 Rodinny stav

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 0
b 9 10 12 31
C 2 1 1 4
d 0 0 0 0
Spolu 11 11 13 35
Graf ¢. 4
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Udaje o rodi¢och - Rodinny stav

0; 0%

- 09

31; 89%

Legenda:

a. slobodny/-na

b. Zenaty/vydata

C. rozvedeny/-na

d. vdovec/vdova
V danej otdzke sme chceli zistit' rodinny stav respondentov. Respondenti
uviedli, Ze (31,89%) =znich je Zenaty/vydatd. Pomerne maly podiel

respondentov (4,11%) uviedlo rodinny stav rozvedeny/rozvedena.
Otazka ¢ 5 Pocet deti v rodine s diet’at’om s autizmom

Tabulka ¢&. 5 Podet deti v rodine

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 9 10 10 29
b 2 1 3 6
c 0 0 0 0
Spolu 11 11 13 35
Graf¢. 5
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Udaje o rodiéoch - Poéet deti v rodine

0; 0%

6; 17%

29; 83%

Legenda:
a. 1-2 deti
b. 3-4 deti

C. 5 aviac deti
V poslednej otazke, tykajicej sa zdkladnych tdajov o respondentoch sme
zistovali pocet deti v rodine. V najvac¢som percentualnom zastupeni (29,81%)
sme zistili 1-2 deti v rodine a len vel'mi maly podiel rodi¢ov (6,17%) uviedlo
3-4 deti v rodine.

B. Zakladné udaje o diet’ati
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Otazka ¢. 1 Diagnoza diet’at’a

Tabul’ka €. 6 Diagnéza dietat'a

Detva Zvolen Trnava Spolu
Detsky 2 1 4 7
autizmus
Detsky 0 1 0 1
autizmus bez
MP
Atypicky 0 1 1
autizmus 0
Autizmus 6 8 8 22
DMO all 0 0 1
autizmus
DMO all 0 0 1
spasticka
kvadruparéza
a autizmus

1 0 0 1
Morsierov
syndrom a
autizmus
Downov 0 0 1 1
syndrom a
autizmus
Spolu 11 11 13 35




V uvedenej otazke sme zistovali od rodi¢ov komplexnii diagnézu ich deti.
Vysledky dokumentované v tabul’ke ¢. 6 ukazuju, ze diagnézu autizmus ma
diagnostikovanu 22 deti, detsky autizmus s MP ma 7 deti, detsky autizmus bez
MP ma 1 dieta, atypicky autizmus ma 1 dieta. DMO a autizmus ma
diagnostikované 1 dieta, DMO kombinovani so spastickou kvadruparézou
a autizmom je potvrdené u 1 dietata. Downov syndrom a autizmus tiez u 1

dietata a Morsierov syndrom s autizmom je diagnostikovany u 1 dietata

uvedeného respondentom.
Otazka ¢. 2 Pohlavie diet'at’a

Tabul’ka ¢. 7 Pohlavie diet’at’a

Detva Zvolen Trnava Spolu
chlapec 10 8 9 27
dievca 1 3 4 8
Spolu 11 11 13 35
Graf¢. 6
Pohlavie diet'at'a
8; 23%
O chlapec
B dievCa
27, T1%
Legenda:
a. chlapec
b. diev¢a
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Touto otazkou sme cheeli zistit’ od rodicov pohlavie deti s autizmom. M6Zeme
konstatovat, Ze najviac (27,77%) je chlapcov s diagnézou autizmu. ZvysSnych

(8,23%) je u dievcat.
Otazka ¢ 3 Vek diet’at’a s autizmom

Tabul’ka ¢. 8 Vek diet’at’a s autizmom

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 0 0 0 0
b 0 0 0 0
C 0 0 0 0
d 1 0 0 1
e 1 2 0 3
f 9 9 13 31
Spolu 11 11 13 35
Graf¢. 7
Vek diet'at’a s autizmom
0; 0% 3% 3: 9%
ER
Eb
oc
Od
Be
of
31; 88% o
Legenda:
a. 0-1rok
b. 1-2 roky
c. 2-3roky
d. 3-4 roky
e. 4-5rokov
f. 5 aviac rokov
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V tejto otdzke sme zistovali vek deti. Najviac (31,88%) deti je vo veku nad 5

rokov a (3,9%) deti je vo veku 4-5 rokov. Vo veku 3-4 roky je (3%) deti.

Otazka ¢ 4 Pocet deti v rodine s diet’at’ om s autizmom

Tabulka ¢. 9 Podet deti v rodine

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 9 11 10 30
b 1 0 2 3
c 1 0 1 2
d 0 0 0 0
Spolu 11 11 13 35
Graf ¢. 8
Pocet deti v rodine
3: 9% 2:6% ;0%
Oa
mb
Oc
od
30; 85%
Legenda:
a. 1-2 deti
b. 2-3 deti
C. 3-4 deti
d. 4 aviac deti

Touto otazkou sme zistovali po&et deti v rodine s dietatom s autizmom. Udaje
z tabul’ky a grafu ukazujt, ze (30,85%) respondentov uviedlo 1-2 deti v rodine,
(3,9%) respondentov uviedlo 1-2 deti a 2-3 deti bolo zaznamenanych v (3,9%)

zastipeni. Najmenej (2,6%) respondentov uviedlo 3-4 deti v rodine.
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Otazka ¢. 5 Vase diet’a s autizmom sa Vam narodilo:

Tabulka ¢. 10 Kol’ké v poradi narodenie diet'at’a s autizmom v rodine

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 5 1 6 12
b 5 10 5 20
c 1 0 2 3
d 0 0 0 0
Spolu 11 11 13 35
Graf¢. 9
Kolké v poradi narodené diet'a s autizmom v rodine
3; 9% 0; 0%
12; 34%
Oa
Eb
Oc
od
20; 57%
Legenda:
a. prve
b. druhé
c. tretie

d. Stvrté v poradi

Touto otazkou sme sa usilovali zistit, kolké v poradi sa narodilo dieta

s autizmom v rodine. Z nasich zisteni vyplyva, ze (20,57%) respondentom sa

narodilo dieta s autizmom ako druhé v poradi, (12,34%) respondentom sa

narodilo dieta s autizmom ako prvé. Najmensi podiel (3,9%) respondentov

uviedlo narodenie diet'ata s autizmom ako tretieho v poradi.
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Otazka ¢. 6 Poculi ste uz o ranej starostlivosti?

Tabulka ¢. 11 Rana starostlivost’

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 4 7 7 18
b 7 4 6 17
Spolu 11 11 13 35
Graf¢. 10
Rana starostlivost’
17; 49%
18; 51%

Legenda:

a. ano

b. nie

Uvedenou otdzkou sme sa snazili preskimat’ informovanost’ a znalost’ rodi¢ov
o ranej starostlivosti. Podla vysledkov zaznamenanych v tabulke ¢. 11
mozeme konStatovat, Ze (18,51%) respondentov bolo informovanych o ranej
starostlivosti. ZvySnych (17,49%) respondentov neboli informovani alebo

nemali dostatok informécii o ranej starostlivosti.

Otazka ¢. 7 Kde ste ziskali prvé informacie o autizme?
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Tabul’ka €. 12 Ziskané prvé informacie o autizme

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 3 2 1 6
b 6 7 10 13
C 1 8 1 10
d 2 5) 0 7
e 0 0 1 1
Spolu 12 22 13 37
Graf¢. 11
Ziskané prvé informacie o autizme
7, 19% — 6; 16%
Oa
mb
Oc
od
Be
10; 27%
Legenda:
a. ulekdra (uved'te konkrétne)...............oooiiiiiiiiiin.
b. ini odbornici (psycholog, Specialny pedagog, lie¢ebny pedagog,....)

C. na internete

d. v Casopisoch a knihach

e. uved'te pripadne ini MOZNOSE........ccevviriiiiiiii i,

Touto otazko sme sa usilovali zistit, kde ziskali rodi¢ia prvé informacie o

autizme. Z analyzy odpovedi respondentov vyplyva, ze (13,53%) z nich ziskalo

prvé informacie od odbornikov. (10,27%) respondentov uviedlo, ze prvé

informécie vyhladali na internete. V Casopisoch a knihach naSlo informacie

(7,19%) respondentov, u lekdra (6,16%) rodi€ov. Najmensi podiel (1,3%) z

respondentov udalo, Ze prvé informacie o autizme im poskytli priatelia.
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Otazka ¢. 8 Poskytnuté informadcie ste pokladali za:

Tabul’ka ¢. 13 Poskytnuté informacie o autizme

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 2 4 6
b 7 7 5 19
c 2 2 4 8
d 2 0 0 2
Spolu 11 11 13 35
Graf¢. 12
Poskytnuté informacie o autizme
2, 6% 6; 17%
Oa
mb
Oc
od
19; 54%
Legenda:

a. Vyhovujuce
b. Dostato¢né
c. Neuplné

d. Nedostato¢né (nevyhovujice)

V tejto otdzke sme chceeli zistit’, ako rodi¢ia vnimali poskytnuté informacie.
Z vysledkov vyplyva, ze (19,54%) respondentov pokladalo informdicie za
dostatoné. Za nelplné¢ informacie povazovalo (8,23%) respondentov,
vyhovujuce (6,17%) respondentov a v mensSej miere za nedostatocné (2,6%)

respondentov.
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Otazka ¢. 9 VaSe diet’a v sucasnosti navstevuje:

Tabulka ¢. 14 Ak Skolu navstevuje Vase diet’a?

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 6 3 1 10
b 7 9 10 26
c 0 0 1 1
Spolu 13 12 12 37
Graf¢. 13
Aku Skolu navstevuje Vase dieta?
1; 3%
10; 27%
Oa
mb
Oc
26; 70%
Legenda:
a. DSS
b. SZS

C. Ma osobného asistenta
Touto otdzkou sme sa chceli dozvediet’ od rodicov, aka skolu navstevuje ich
dieta. Vysledky dokumentované v tabulke ¢. 14 a ilustrované v grafe
dokumentujii, Ze najviac (26,70%) deti navitevuje Specialnu zakladni $kolu,
Domov socidlnych sluzieb navstevuje (10,27%) deti. Z tychto percentudlnych
vysledkov navstevnosti Skoly a DSS, jeden respondent uviedol, Ze dieta
navitevuje v dopoludiajiich hodinich SZS a popoludni je klientom DSS.

Najmensi podiel (1,3%) deti ma osobného asistenta.
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Otdzka ¢. 10 S akymi problémami sa stretdvate/ste sa stretavali?

Tabulka €. 15 Ak Skolu navstevuje Vase diet'a?

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 3 3 7 13
b 3 1 3 7
c 7 4 10 21
d 0 0 1 1
7 6 5 18
f 5 5 2 12
g 0 1 0 1
Spolu 25 20 28 73
Graf¢. 14
NajcastejSie problémy
12; 16% 1 1% 13; 18% _
Oa
7; 10% mb
Oc
od
Be
18; 25% of
mg
1; 1% 21; 29% —
Legenda:
a. s nedostatkom informacit
b. s nevhodnym pristupom odbornikov
€. Snevhodnymi reakciami okolia
d. snepochopenim u pedagdgov
e. S finanénymi problémami
f. s nedostupnostou odbornej pomoci, s izolovanostou
[0 T 1§ 1< T TR
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Uvedenou otazkou sme chceli zmapovat’, s akymi problémami sa rodiia
stretavali alebo nad’alej stretavaji. VacSina respondentov (21,29%) poukézalo
na problémy s nevhodnymi reakciami okolia. Finan¢né problémy oznacilo
(18,25%) respondentov a na nedostatok informacii poukazalo (13,18%)
respondetov. S nedostupnostou odbornej pomoci, a s izolovanostou uviedlo
(12,16%) respondentov a nevhodny pristup odbornikov uviedlo (7,10%)
respondentov. Len vel'mi maly podiel (1,1%) respondentov ndm poukézalo na
nepochopenie zo strany pedagogov. Respondenti v rovnakom pomere (1,1%)
uviedli nasledovné: ,, Zo strany samospravy a uradov sa venuje mala
pozornost potrebam deti so Specidalnymi vzdelavacimi potrebami. Malo

podobnych zariadeni, chybajii Specidlni pedagdégovia na réznych ZS.

Otazka ¢ 11 Uvedte s akymi problémami ste sa stretli pri vychove a

starostlivosti o VaSe diet’a s autizmom?

Tabul’ka ¢. 16 Najc¢astejSie problémy pri vychove a starostlivosti o Vase

diet’a

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 5 4 6 15
b 4 4 7 15
c 9 8 5 22
d 9 5 9 23
3 6 6 15
f 6 2 8 16
g 0 0 0 0
Spolu 36 29 41 106

112




Graf¢. 15

NajCastejsSie problémy pri vychove a starostlivosti o Vase dieta

16: 15% 0; 0% 15; 14%

Oa
15; 14% @b
Oc
ad
He
of
E

15; 14%

23; 22% 22, 21%

Legenda:

a. vychovou dietata

b. vzdelavanim dietata

€. komunikaciou s dietatom

d. poruchami spravania (agresia, hyperaktivita, sebaposkodzovanie,...)
€. rozpoznavanim potrieb dietata

f. prijatie diet’at’a $irSim socialnym okolim

g. mé,uvedte.......oviiiiiiiiiii

Pri skimani problematiky vychovy a starostlivosti o dieta s autizmom mozZeme
konStatovat, Ze vicSina respondentov vyjadrila ako najCastej$i problém
poruchy spravania (23,22%). Respondenti takmer v rovnakom pomere
(22,21%) uviedli komunikaciu s dietatom a prijatie dietat’a $ir§im socidlnym
okolim vyjadrilo (16,15%) z nich. Vychovu dietata ako najCastejSi problém
urcilo (15,14%) respondentov, v rovnakom percentudlnom zastpeni (15,14%)
oznacCili rodi¢ia problémy so vzdeldvanim dietata. TaktieZz rovnaké
percentudalne zastipenie (15,14%) sa objavilo aj u respondentov, ktori oznacili
ako najcastejSi problém pri vychove a starostlivosti rozpoznavanie potrieb

diet’at’a.
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Otazka ¢. 12 Ma Vase diet’a dostatocny pristup k vzdelaniu?

Tabul’ka ¢. 17 Ma Vase diet’a dostato¢ny pristup k vzdelaniu?

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 11 11 10 32
b 0 0 3 3
Spolu 11 11 13 35
Graf¢. 16
Ma Vase diet'a dostato€ny pristup k vzdelaniu?
3; 9%
32; 91%
Legenda:
a. ano
b. nie

Touto otazkou sme sa checeli dozvediet’ od rodicov, ¢i ich dieta ma dostato¢ny

pristup k vzdelaniu. Udaje ztabulky & 17 a graf znazoriwji, Ze najviac

(39,21%) respondentov uviedlo, Ze ich diet'a ma dostato¢ny pristup k vzdelaniu

a najmene;j (3,9%) rodi¢ov udalo nedostato¢ny pristup k vzdelaniu.

Otazka ¢. 13 Podla akého vzdelavacieho programu sa vzdelava?

Tabul’ka €. 18 Vzdelavaci program

Detva Zvolen Trnava Spolu
Program 5 11 8 24
TEACCH
Nevyjadrili sa|6 0 5 11
k otazke
Spolu 11 11 13 35
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Graf¢. 17

Vzdelavaci program

11; 31%

O Program TEACCH
B Newyjadrili sa k otazke

24; 69%

Uvedenou otdzkou sme sa snazili zmapovat, ¢i st rodiCia znali a vedomi,
podl'a akého vzdelavacieho programu sa ich dieta vzdelava. Pri hodnoteni tejto
otazky sme zistili, ze vicSina (24,69%) respondentov nam preukazalo znalost’
vzdelavacieho programu (program TEACCH). (11,31%) respondentov sa
k danej otazke nevyjadrilo.

v

Otizka ¢ 14  Ste spokojni so sucasnym vzdeldavanim/vychovou Viasho

diet’at’a ?

Tabul’ka €. 19 Spokojnost’ so vzdelavacim programom

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 2 5 4 11
b 7 6 6 19
c 2 0 2 4
d 0 0 1 1
e 0 0 0 0
Spolu 11 11 13 35
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Graf¢. 18

Spokojnost’ so vzdelavacim programom

1; 3%

4, 11%
11; 31%

19; 55%

Legenda:

a. Uplne spokojni

b. Spokojni

c. Ciastoéne spokojni

d. Nespokojni

€. SpeCHfikUJte.....oviriiii i

Pri skimani nazorov na vzdeldvaci program sa prejavila

spokojnost’ u

(19,55%) respondentov a uplnd spokojnost u (11,31%) respondentov.

Ciastoénii  spokojnost so vzdeldvacim programom uviedlo (4,11%)
respondentov. Za nespokojnych sa povazuje (1,3%) respondentov.
Otazka ¢. 15 Privitali by ste odbornii radu 7 oblasti:
Tabul’ka €. 20 Z akej oblasti by ste privitali odbornua radu?
Detva Zvolen Trnava Spolu
a 3 6 1 10
b 4 10 3 17
c 7 7 9 23
d 1 0 1 2
Spolu 15 23 14 52
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Graf¢. 19

Z akej oblasti by ste privitali odbornu radu?

2; 4%

10; 19%

23; 44%

17; 33%

Legenda:
a. pedagogiky
b. psychologie
C. socidlneho poradenstva
d. uvedteiné..............ocevvvinnnnn.

Respondenti uviedli, ze véacSina z nich (23,44%) by privitala odborné rady
Z oblasti socialneho poradenstva. Z oblasti psycholégie by prejavilo zaujem
(17,33%) respondentov a z pedagogiky (10,19%) respondentov. Maly podiel
(2,4%) respondentov uviedlo (R1:,, V tejto dobé uz nepotrebujeme rady, vieme

......

seba psychiatra. ).

Otazka ¢. 16 Ak by na Slovensku existoval fungujuci a dostupny systém ranej

starostlivosti o deti postihnuté autizmom a ich rodiny, vyuZili by ste ho?

Tabul’ka €. 21 VyuZitie raného systému, ak by existoval na Slovensku

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 6 9 11 26
b 3 0 0 3
c 2 2 2 6
d 0 0 0 0
e 0 0 0 0
Spolu 11 11 13 35
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Graf ¢. 20

Vyuzitie raného systému, ak by existoval na Slovensku

6; 17%

3; 9%

—O0; 0%

26; 74%

Legenda:
a. ano
b. skor ano
C. neviem
d. skor nie
e. nie

Pri skimani nazorov na vyuzitie rané¢ho systému, ak by existoval na Slovensku

sa vyjadrilo (26,44%) respondentov, ktori by tato moznost' vyuZzili. MoZnost

neviem oznacilo (6,17%) respondentov a ako skor ano oznacilo (3,9%) z nich.

Otdzka ¢ 17 Mate pocit Ze by odbornd a laicka verejnost’ mala byt lepSie

informovand o problémoch Vasich deti a rodin?

Tabul’ka €. 22 Informovanost’ laikov o probléme Vasich deti a rodin

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 11 10 12 33
b 0 1 0 1
c 0 0 1 1
Spolu 11 11 13 35
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Graf¢. 21

Informovanost’ laikov o probléme Vasich deti a rodin

1,3% 1,3%

33; 94%

Legenda:
a. ano
b. neviem
C. nie

Taktiez pri skimani nazorov respondentov na informovanost odbornej a
laickej verejnosti tykajice sa ich deti a rodiny, sa preukdzalo, Ze vécSina
(33,94%) z nich by tento nazor podporila a oznacila moznost'ou ano. Moznost’
nie a neviem uviedlo Vvzhodnom percentualnom zastipeni (1,3%)

respondentov.

Otdizka & 18 Coho sa obdvate vzhladom na budiicnost’ Visho diet'ata a

Vasej rodiny?

Tabul’ka ¢. 23 Obava do buducnosti

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 3 3 5 11
b 3 3 1 7
c 2 2 4 8
d 1 4 1 6
1 2 0 3
f 5 10 6 21
g 3 0 3 6
Spolu 18 24 20 62
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Graf'¢. 22

Obava do budtcnosti

6; 10% 11; 18% —
Oa

mb
Oc
od
Be
of
8; 13% mg

7, 11%

21; 33%

3; 5% 6; 10%

Legenda:

a. ako zvladneme starostlivost’ diet’a

b. ako tspesna bude liec¢ba diet'ata

c. ako bude dieta komunikovat so Sir§im okolim

d. ako sa diet’a zaradi do kolektivu a ako v niom bude prijaté

e. aky postoj zauymu k dietatu pedagdgovia a aké tuspesné bude dieta

v skole
f. ako sa dieta vyrovna so svojim handicapom v buducnosti a ako bude so
sebou spokojné

0. N UVEALC. ..ttt e
Uvedenou otazkou sme chceli vyzistit' coho sa rodi¢ia obavaju vzhl'adom na
buducnost’ dietata a ich rodiny. Z udajov zaznamenanych v tabul’ke ¢. 23 a v
grafe, najviac (21,33%) respondentov sa obdva toho, ako sa dieta vyrovna so
svojim handicapom v buducnosti a ako bude samotné dieta so sebou spokojné.
(11,18%) respondentov uviedlo zvladnutie starostlivosti o dieta. Z naSich
zisteni dalej vyplyva, Ze (8,13%) respondentov sa obava komunikécie diet'ata
so SirSim okolim a ako uspe$snd bude liecba dietata uviedlo (7,11%)
respondentov. Zhodné percentudlne vyjadrenie ukazuje zaradenie dietata do
kolektivu a ako v niom bude prijaté (6,10%) a rovnaky podiel (6,10%)
respondentov uviedol nasledovne tieto obavy (RI: ,, Co bude, ked my
nebudeme viddat!“, R2: ,, Co bude s dietatom, ked my jako rodicia sa

nebudeme moct’ on postarat, ked nebudeme viddat, zomrieme...“, R3: , Ako
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zvladne cas, ak nebude moct uz chodit do Skoly, o jeho starostlivost ak uz

nebudem...”, R4:, Ako bude zZit, ked nebude mat uz rodicov!“, RS: ,, Ako sa

o seba postara? “, R6: ,, Ako bude zit, ked nebude mat rodicov? “).

Otdzka ¢ 19 Co Vim pomdha udriiavat’ optimizmus?

Tabulka ¢. 24

Co Vam pomaha udrziavat’ optimizmus?

Detva Zvolen Trnava Spolu
a 2 1 3 6
b 3 3 6 12
C 5 10 11 26
d 1 4 4 9
e 1 2 5 8
f 3 9 2 14
g 2 0 0 2
Spolu 17 29 31 77
Graf¢. 23
Co Vam pomaha udrziavat’ optimizmus?
2; 3% 6; 8%
14; 18% N
12; 16% Ha
mb
Oc
od
8; 10% me
af
26; 33% L
Legenda:
a. zmysel pre humor
b. partner
c. rodina
d. odbornici
e. priatelia
f. vierav Boha
g. iné
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Respondenti uviedli, ze optimizmus im pomdha udrziavat vo vicSine
(26,33%) rodina. Dalou najviac zaznamenanou pomocou bola viera v Boha,
ktoru oznacilo (14,18%) respondentov a ako partnera uviedlo (12,16%) z nich.
Odbornikov ako pomoc na udrziavanie optimizmu povazuje (9,12%)
respondentov a priatelov (8,10%) z nich. Zmysel pre humor sa osvedcil u
(6,8%) respondentov. Len vel'mi maly podiel respondentov (2,3%) sa vyjadrilo

nasledovne: (R1:, Obcas nemdam optimizmus. “, R2: Na vsetko som sama!*).
Otdzka & 20 Co by ste cheeli na zaver este pripadne dodat’.........................

Tabul’ka ¢. 25 Dodatok na zaver

Detva Zvolen Trnava Spolu

Vyjadrilisa |5 4 1 10

Nevyjadrili sa | 6 7 12 25
Spolu 11 11 13 35
Graf ¢. 24

Dodatok na zaver
10; 29%
O Vyjadrili sa

B Newyijadrili sa

25; 71%

Respondenti mali moznost’ vyjadrit' sa na zaver k otvorenej otazke. Z toho
(10,29%) respondentov tiito moznost’ vyuzilo a vyjadrili sa nasledovne: (RI: ,,
Pre deti s autizmom by malo byt viac mimoskolskych aktivit., R2: ,, Je tazké
mat choré dieta.”, R3: ,, Malo sa hovori o tomto postihnuti, vela ludi a ani
rodicov nevie jako sa ma postavit' k tomu, ked' zistia, Ze maju postihnuté dieta,
¢i uz s autizmom, alebo inou chorobou, postihnutim. ', R4: ,, Mali by vytvarat

chranené dielne pre autistov.”, R5: ,,Aj na Slovensku by sa mala rozvijat
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biomedicinska liecba a hlavne informovat rodicov o tejto liecbe. “, R6: ,, Nadej
umiera posledna ©.“, R7: ,, Mam dvoch synov. Obaja su autisti. Jeden mad 7
rokov a druhy 5 rokov.“, RS: ,, Vyliecil sa uz niekedy autizmus? “, R9: ,, Bolo
by problém zaradit’ medzi povinnosti samospravy a uradnikov riesit takéto
problémy deti so Specidlnymi potrebai a nie riesit' problémy tym, ze sa tvaria,
Ze problém neexistuje!”, R10: ,, Aby sa vytvorili zariadenia pre tieto deti aj
ked’ budu dospelé, aby mohli dostojne zit'!!!).

(25,71%) respondentov tuto moznost’ nevyuZilo a nevyjadrilo sa.
6.7 Vysledky prieskumu a ich interpretacia

Hypotéza €. 1 sa ndm potvrdila. Znela nasledovne: ,,Predpokladame, ze
prostrednictvom cielenych, Specificky na autizmus zameranych terapeutickych
pristupov sa da v mnohych pripadoch dosiahnut vyrazné zlepSenie

symptomatiky a zvysit’ tak kvalita Zivota 0s6b s autizmom a ich rodin.*

Prostrednictvom nasho vyskumu sme zistili, Ze ¢im skor sa stanovi
spravna diagndza, tym je to ma vicsi pozitivny vplyv pre dieta i jeho rodinu,
pretoze uplatnenie efektivnej starostlivosti je mozné len po rozpoznani
skuto¢nej podstaty postihnutia. Prostrednictvom skor zistenej diagnézy uz v
utlom veku dietata mozno taktiez pomoct rodine dietata, Ci znacne
zredukovat’ stres v domacom prostredi. Pritom je nevyhnutné mat’ na pamati,
7e sposob ozndmenia diagndzy dietat’a rodiCom moze mat’ zavazny vplyv na
prijatie celej situdcie, dlhodobé postoje a celkova adaptaciu rodiny. Zaroven
sme prostrednictvom vyskumu zistili, Ze intenzivna rana intervencia pozitivne
vplyva na celkovy vyvin dietata. NajvicSie pozitiva poskytovanej vcasnej
intervencie pre deti s autizmom na Slovensku: pristup odbornikov, $pecialna
Skola v mieste bydliska aodbornost pedagdgov, komplexné sluzby —
spolupraca psycholéga a Specidlneho pedagdga, dobra predSkolskd priprava

deti na vstup do skoly, dobrd odborné urover.

Hypotéza ¢. 2 sa nam tiez potvrdila. Znela nasledovne:

,Predpokladdme, Ze rodiny s dietatom s autizmom majii potrebu socidlnej
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podpory a etického pristupu tak zo strany lekérov, odbornikov ako aj celého

socialneho okolia.*

Prostrednictvom vyskumu sme zistili, ze rodi¢ potrebuje informacie
od odbornika, ma pristup k najnov§im informaciam prostrednictvom, ktorych
porozumie lepSie dietat’'u s autizmom. Zaroven dolezité je tiez podpora rodicov
hlavne v tom pripade, ze rodi¢ preziva okrem beznych zivotnych situacii
uzkost’” z toho, Ze ma dieta s postihnutim. A prave preto, treba rodicov

podporit’, odstranit’ u nich sklamanie a frustrdciu a motivovat’ ich k spolupréaci.

Taktiez je potrebné rieSit’ problém, ¢o bude so Ziakmi s autizmom s
mentalnym postihnutim po ukonceni povinnej Skolskej dochadzky (tu by mal
vstupit’ rezort Ministerstva prace, socidlnych veci a rodiny a pomoct’ svojou
legislativou, d’alej samospravny kraj, obce, SPOSA a iné neziskové
organizacie). Vybudovat' chrdnené dielne, chranené byvanie, rozsirit' siet’

regionalnych centier pre autistov.

Do siete §kol a Skolskych zariadeni zaradit’ prakticku Skolu pre ziakov s
autizmom s mentadlnym postihnutim, kde by Ziaci pokracovali pomocou uz

osvojenych metod v upeviiovani svojich vedomosti a zru¢nosti.
Hypotéza €. 3 sa potvrdila taktiez. Znela nasledovne:

,Predpokladame, ze fyzicka organizéacia prostredia ma vplyv na prejavy
nevhodného spravania a désledné dodrziavanie cCasového planu prispieva

k minimalizacii problémového spravania diet'ata s autizmom.

Zo zisteni a analyzy vysledkov dotaznika sme od rodiCov deti
S autizmom zistili, Ze najvacsie problémy pri vychove a starostlivosti o ich deti
uviedli v najva¢Som podieli hlavne poruchy spravania (agresivitua,

hyperaktivita, sebaposkodzovanie).

AvsSak vytvorenim vhodného prostredia je mozné eliminovat mnohé

nevhodné prejavy spravania.

Délezitost’ sa kladie hlavne na to, aby v domacom prostredi nemenili

prili§ vel'a veci, pretoZe aj to mdZe vyvolat zIli naladu dietat’a, zachvat hnevu,
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placu alebo zurivosti netrestali ho, ale silne objali ho, priCom vzdy rozmysrlali,

¢o mohlo zéchvat vyvolat.

Pri neziaducich situaciach, by sa rodi¢ia mali snazit' odviest’ pozornost’
inym smerom alebo dietatu pontiknut’ alternativnu ¢innost’. Pri alternativnych
ponukéch si ale musia uvedomit’, ze pri odstranovani neziaducich prejavov by
mali pontknut kvalitni alebo hodnotou pren priblizne rovnaku c¢innost

(neziadlce stereotypné prejavy za menej nebezpecné stereotypie).

Eliminovanie nevhodného spravania je mozné docielit jednotnou
vychovou voci dietatu zo strany oboch rodiov a systémom jednotnej

nerozporuplnej vychovy.

6.8 Vysledky prieskumu a odporicania pre prax

Cielom teoretickej Casti naSej prace bolo vytvorit' zdkladni bazu pre
empirickll ¢ast’. Snazili sme sa v nej opisat’ a vysvetlit' problematiku autizmu,
jeho vyskytu, moznosti diagnostiky a intervencie, ako aj jeho dopad na

fungovanie rodiny.

Rodicia deti s autizmom st ti, ktorych sa uvedena problematika najviac
priamo dotyka, preto sme sa v empirickej Casti nasej prace zamerali prave na
nich. Prostrednictvom dotaznika sme sa snazili zistit’ subjektivny ndzor rodicov
deti s autizmom na moznosti poskytovania v¢asnej intervencie na Slovensku.
Mali sme moznost’ zistitt ndzory rodiCov na oblast’ vcasnej diagnostiky,
najCastejSie problémy pri vychove a starostlivosti o dieta s autizmom, ich
potreby a nedostatky zaujmu zo strany celého socidlneho okolia. Taktiez
vyjadrili svoje obavy a ich ndhl'ad do buducnosti. Na zdklade tychto zisteni

mozeme sformulovat’ nasledovné zavery.

1. Z pohl'adu rodi¢ov autistickych deti je na Slovensku nedostatocne
organizaéne pokryta starostlivost’ o autisticki populaciu v ranom veku

V nasledovnych oblastiach:
. Vcasny zachyt a vysoky vek pri vstupe do diagndzy

. Rezortna znalost’ problematiky autizmu, doveryhodnosti tychto

rezortov a moznost'ami medzirezortnej spoluprace
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Intervencia o deti s autizmom.

2. Uvedené skutocnosti majii nasledne tieto dosledky pre deti

s autizmom a ich rodiny:

Neskory zachyt ma negativny vplyv na korekciu a konecné

prognostické smerovanie vyvinu dietata s autizmom

Dobra spolupraca medzi rodiCom a odbornikom vedie
k celkovému zlepseniu fungovania rodiny a dietata s autizmom
Vjeho prirodzenom prostredi, pricom dochadza k celkovému
upokojeniu  dietata, =zlepSeniu jeho kontaktov s rodiCmi
a surodencami, lepSiemu pochopeniu problému zo strany SirSej
rodiny atym zlepSenia socialneho fungovania rodiny v zmysle

plnenia jej socializacnej funkcie

S pribudajicim vekom dietata s autizmom ubuda celkova
spokojnost’ rodi€ov s poskytovanim vcasnej intervencie na

Slovensku a stupniuje sa ich obava z budicnosti dietat’a

Zaporné hodnotenie odbornika rodi¢mi v diagnostickom procese
ma suvislost s nedostato€nou informovanostou rodiov
0 podstate diagn6zy a tym nevyhnutnostou hladat’ odpovede na
otazky tykajuce sa autizmu v inych zdrojoch (informacie
Z ktorych su Casto krat skreslené) a s tym suvisiaci pesimisticky

pohl'ad do buducnosti.

3. Pre celkové skvalitnenie vcasnej intervencie na Slovensku

navrhujeme nasledovné:

LepSia informovanost lekdrov, pedagdgov a SirSej verejnosti

0 problematike autizmu

Vybudovanie siete zariadeni v€asnej intervencie, kde by sa detom
venovali uz od zaciatku, hned’ po stanoveni diagnézy a jej

dostupnost’ v ramci Slovenska

VysSia miera financovania zvySenych nakladov na starostlivost’

0 diet’a Statom
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. Viac inStitucii zaoberajtcich sa autizmom

. Moznost’ asistenta ucitel’a aj v predskolskych zariadeniach
. Lepsie informovanie o moznostiach socidlnej kompenzacie
" Skolenia pre rodi¢ov deti s autizmom

. Lepsia siet’ poskytovania komplexnych sluzieb

. Skvalitnenie spoluprace medzi odbornikmi a pedagégmi beznych

materskych Skol.

4. Jeden 1z najvacsim problémov, ktory tu bol nastoleny, popri
nedostatocnosti siete predSkolskych a poradenskych zariadeni, je nedostato¢na
spolupraca odbornikov. Mali by sme podporovat’ snahy o zriadovanie d’al§ich
zariadeni poskytujucich komplexnu starostlivost, resp. obsadit’ uz existujiice
zariadenia odbornikmi z viacerych oblasti (psycholég, Specidlny pedagog,
logopéd, rehabilitacny a socidlny pracovnik). Mali by sme napomahat

k skvalitneniu komunikacie medzi jednotlivymi zariadeniami a odbornikmi.

5. Je potrebné riesit problém, ¢o bude so ziakmi s autizmom s
mentalnym postihnutim po ukonceni povinnej Skolskej dochadzky (tu by mal
vstupit’ rezort Ministerstva prace, socidlnych veci a rodiny a pomoct’ svojou
legislativou, d’alej samospravny kraj, obce, SPOSA a iné neziskové
organizacie). Vybudovat' chranené dielne, chranené¢ byvanie, rozsirit' siet
regionalnych centier pre autistov. Do siete §kol a Skolskych zariadeni zaradit’
prakticku Skolu pre ziakov s autizmom s mentadlnym postihnutim, kde by ziaci
pokracovali pomocou uz osvojenych metdd v upeviiovani svojich vedomosti a

Zrucnosti.
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7. ZAVER

Pojem ,,autistické dieta sa stava stale viac a viac nie¢im mimoriadnym.
Az ked’ ¢lovek nazrie hlboko do problematiky, ktora je vo svojej podstate tak
straSne zanedband, ako problematika starostlivosti o autistickych jedincov u
nas, aZ potom si uvedomi, aka nesmierna zodpovednost’ je na nas. Na 'ud’och,
ktori pootvorili dvere a divaji sa na vSetko, o za nimi bolo zatvorené a

skryvané.

Autizmus je velmi tazké postihnutie, ktoré prinaSa so sebou
individualny, neustdle modifikovany pristup ku kazdému dietatu podla jeho
individualnych potrieb, mentalnej urovne, spravania sa a hlavne zdravotného
stavu. Je mozné vel'mi vyrazne ho ovplyvnit’ hlavne Specidlnymi postupmi,
metddami a pristupmi, ktoré treba pre kazdé dieta s autizmom uplatiiovat
prisne individualne. Ked’ chceme detom a rodi¢om skutone pomoct, musime
im poskytnut’ $pecifické edukacné prostredie, naucit’ ich minimalizovat’ ruSivé
vplyvy, pohladat vhodny komunikaény kanal a otvorit cestu k postupnej
socializacii. Napriek niekedy neprekonatelnym problémom sa mnoho
postihnutych dockéd v zivote vyznamnych uspechov. Malokedy sa tychto

uspechov podari dosiahnut’ len s malou profesionalnou pomocou a podporou.

Na zivot kazdej jednej rodiny s dietatom s autizmom, na zufalé
utrpenie rodiov, ktori nevedia svojmu dietatu pomoct, na bezradnost’ a
nakoniec apatiu, ¢i nervozitu surodencov, ktori nenachadzaju vo svojom
bracekovi, ¢i sestricke bytost, ktora by im rozumela, ktora by chapala ich
vzt'ah, stala o hranie, ¢i dotyky so surodencom. Na bezhrani¢nu neznalost’ tak
obrovského problému zo strany spolo¢nosti, na neuveritelny nezdujem tych,
ktory maju povinnost’ urobit’ vSetko pre dobro a pomoc autistickym jedincom.
Ci uz z l'udského hladiska, alebo z postu funkcie, ktort zastavajii a zo zakona
im tato pomoc vyplyva. Pri takomto I'udskom utrpeni nemdze nikto pouzit

argument — Ze niet dostatok penazi!

Vedecké Stidie vyrazne prispeli k porozumeniu ,,zdhade* autizmu. Je
vsak treba, aby sa tieto informécie dostali do povedomia SirSej verejnosti.

astiice porozumenie zvlastnostiam komunikacie a socialnych vzt'ahov malyc
Rast lastnost k ki Inych vzt'ah lych
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deti prinesie rozvoj dokonalejSich a Gc¢innejSich vychovno-vzdelavacich
stratégii. Skory ndcvik socidlnych zru¢nosti a schopnost’ chapat, ako ini
myslia, citia alebo sa spravaji, méze priniest v dlhodobom horizonte lepsie
zaClenenie postihnutych do spolo¢nosti. Podpora a pomoc rodindm od samého
zaCiatku, rady ako miernit’ dopady ritudlneho a nutkavého spradvania moézu
zabranit’ rozvoju vaznejSich, neprijatelnych prejavov spravania. Aby sme tieto
stratégie mohli vyuzivat, je nutné vediet a poznat, ze odbornd podpora vo

vzdelavani musi byt dostupnd skor kym sa objavia problémy.

Intervencia vranom detstve, ktoré zabrani prejavom prameniacim
Z komunikacie a socialnych deficitov, pripadne ich minimalizuji a predidu
vzniku ritudlneho spravania, mézu mat rozhodujici vyplyv na kvalitu Zivota
vo vy$Som veku. Finan¢na podpora ranej prevencie sa v dalSom cCasovom
obdobi prejavi ako omnoho viac uc¢innejSie ako neskor nakladnejSie rieSenie
vzniknutych kriz. V autizme je zameranie na preventivne kroky omnoho

ucinnejsie ako neskorsie hl'adanie liecby.

Spolo¢nym cielom by v kone¢nom ddsledku malo byt pomahat’ zlepSit’
kvalitu Zzivota, socidlnu integraciu takto postihnutych deti upozoriiovat
verejnost na ich problémy a snazit sa hladat vhodné rieSenia tychto

problémov.

Je Cas otvorit’ sa 'ud’om, ktori nie si va¢s§inovi, su atypicki, a preto ich

Casto nevieme ¢i nemozeme pochopit, resp. sa o to ani nesnazime.

Z vypovede matky s dietatom s autizmom dodavam na zaver: ,, Dlho
som sa nevedela zmierit’ s tym, ze moja dcéra nie je ako iné deti. Taky pocit
beznadeje neprajem zazit' nikomu. Brala som to jako osobné zlyhanie a pytala
som sa — preco prave ja? Je to trest? Vel'mi dlho mi trvalo, kym som sa s tym
vyrovnala, a ked’ budem k sebe uplne Uprimn4, tak s tym mozno uplne nie som
vyrovnand dodnes. Takéto véci jednoducho musime prijat. Nezakryvat pied
nimi o¢i a netvarit’ sa, ze neexistuji. Bojovat. Nevzdavat' sa. A vyhrat v tej
vojne €o najviac bitiek. Kazdy, aj ten najmensi pokrok sa pocita a povazujete
ho za zédzrak. Sta Stastni, ked’ viete, Ze ste pre ti l'udski bytost’ urobili

maximum. Odmena za to je, Ze mate dobry pocit zo seba samého. A ten si
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nekupite za ziadne peniaze. Kazdodenny Zivot s autistickym dietatom je plny
obmedzeni. Samozrejme, radi by sme privitali, keby nasa dcéra mohla cez den
pracovat’ v chrdnenom, peknom a prijemnom prostredi. V mnohych Statoch
zapadnej Eurdépy maji dospeli autisti farmy, kde pod dohl'adom vyskolené¢ho
personalu pestuju kvety, bioprodukty, staraju sa o zvieratkd. Maji Sancu zit
dostojne. Véci sa hybu spravnym smerom aj v susednom Cesku ¢i v Mad’arsku.
Zial', na Slovensku sme v tomto ohl'ade zatil' vel'mi pozadu.“ ( Fabryova, A.,

Dakujem za sfusovany porod, Zdravie, 11/2011, s. 80).
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9. PRILOHY

PRILOHA A Dotaznik

Vazeni rodiCia,

cielom tohto dotaznikového prieskumu je zistit, Sakymi vychovnymi

problémami ste sa stretli pri vychove Vasho dietata s autizmom. Prosime Vas

o vyplnenie nasledujuceho dotaznika.

Dotaznik je anonymny, moZete odpovedat slobodne a otvorene.

Zistené udaje budu pouzité len na vyskumné ucely.

Vopred Vam dakujeme za V&S Cas a ochotu. Verim, Ze
napomodzete k skvalitneniu starostlivosti rodindam a ich detom

s autizmom.

Be. Stanislava Dornierova, Univerzita

J.A . Komenského, Praha

A. Zakladné udaje o rodicoch

1. Pohlavie:
a. muz
b. zena

2. Vek:
a. 15-26 rokov
b.  27-40 rokov
c.  41-60 rokov
d.  61-75 rokov

e. nad 75 rokov

3. Vzdelanie:
b. zakladné
C. SOU (bez maturity)
d. SOU (s maturitou)
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4. Rodinny stav:

a. slobodny/-na

b. zenaty/vydata
C. rozvedeny/-na
d. vdovec/vdova

5. Pocet deti v rodine:
a. 1-2 deti
b. 3-4 deti

C. 5 aviac deti

B. Zikladné udaje o dietati

1. Diagnéza diet’at’a:

2. Pohlavie diet’at’a:
a. chlapec

b. diev¢a

3. Vek dietata s autizmom:
a. 0-1rok
b. 1-2 roky
c. 2-3roky
d. 3-4roky

e. 4-5rokov
f. 5aviac rokov

4. Pocet deti v rodine:
a. 1-2 deti
b. 2-3 deti
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C. 3-4 deti

d. 4 aviac deti

5. Vase diet’a s autizmom sa Vam narodilo:

a. prvé
b. druhé
C. tretie

d. Stvrté v poradi

6. Poculi ste uz o ranej starostlivosti?
a. ano

b. nie

7. Kde ste ziskali prvé informacie o autizme?
a. ulekdra (uved'te konkrétne)...............oooiiiiiiiiin.

b. ini odbornici (psycholog, Specialny pedagog, lieCebny pedagog,....)

C. nainternete

d. v ¢asopisoch a knihach

e. uvedte pripadne nu
1001074 4 L0 1] A

8. Poskytnuté informacie ste pokladali za:
a. Vyhovujuce
b. Dostato¢né
C. Neuplné

d. Nedostato¢né (nevyhovujice)

9. Vase diet’a v suCasnosti navstevuje:
a. SZS
b. DSS

Cc. Ma osobného asistenta

10. S akymi problémami sa stretavate/ste sa stretavali?

a. s nedostatkom informacii
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b. snevhodnym pristupom odbornikov

C. Snevhodnymi reakciami okolia

d. snepochopenim u pedagogov

e. S finanénymi problémami

f. s nedostupnostou odbornej pomoci, s izolovanostou

0 TR 15T

11. Uved'te s akymi problémami ste sa stretli pri vychove a starostlivosti o
Vase diet’a s autizmom?

a. vychovou dietata

b. vzdelavanim dietata

C. komunikaciou s dietatom

d. poruchami spravania (agresia, hyperaktivita, sebaposkodzovanie,...)
€. rozpoznavanim potrieb dietata

f. prijatie dietat’a §ir$im socialnym okolim

g. mé,uvedte.....c.oviiiiiiiiii

12. Mé Vase dieta dostato¢ny pristup k vzdelaniu?
a. ano
b. nie

13. Podl'a akého vzdelavacieho programu sa vzdelava?

14. Ste spokojni so sucasnym vzdelavanim/vychovou Vasho dietat’a?
a. Uplne spokojni
b. Spokojni
c. Ciastoéne spokojni
d. Nespokojni

€. Specifikujte........coooiiiiiiii
15. Privitali by ste odbornu radu z oblasti:

a. pedagogiky

b. psychologie

C. socialneho poradenstva
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d. uvedteiné......cooeeeveiiiiiiinini.n.

16. Ak by na Slovensku existoval fungujici a dostupny systém ranej

starostlivodti o deti postihnuté autizmom a ich rodiny, vyuzili by ste ho?

a. ano
b. skor ano
C. neviem
d. skor nie
e. nie

17. Méte pocit Ze by odborna a laickd verejnost’ mala byt’ lepSie informovana o

problémoch Vasich deti a rodin?

a. ano
b. neviem
C. nie

18. Coho sa obavate vzhl'adom na buducnost’ Vasho dietat’a a Vasej rodiny?

a. ako zvladneme starostlivost’ diet’a

b. ako tspesna bude lie¢ba diet'ata

c. ako bude dieta komunikovat so Sir§Sim okolim

d. ako sa diet'a zaradi do kolektivu a ako v nom bude prijaté

e. aky postoj zauymu k dietatu pedagdgovia a aké tuspesné bude dieta
v skole

f. ako sa dieta vyrovna so svojim handicapom v buducnosti a ako bude so
sebou spokojné

0. INEUVEA . ..ttt e
19. Co Vam pomaha udrziavat’ optimizmus?

a. zmysel pre humor

b. partner

c. rodina

d. odbornici

e. priatelia

f. vierav Boha
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g. iné

20. Co by ste cheeli na zaver este pripadne dodat’.............................
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PRILOHA B Charta autistu

LCudia postihnuti autizmom by mali mat’ rovnaké prava a vyhody, aké
vyuzivaju ostatni obyvatelia Eurdpy, ak st tieto prava primerané a vV zaujme

autistickej osoby.

Tieto prava by mali byt RESPEKTOVANE v kazdom §tate. Mali by

byt chranené a podporované zakonnikmi kazdého Statu.

V pravach o0s0b postihnutych autizmom by mali byt zahrnuté
USTANOVENIA Deklaracie Spojenych narodov, akymi sua:
= Prava mentalne postihnutych, 1971 a

= Prava postihnutych osob, 1975,
Ako aj d’alSie prislusné vyhlasenia Cudskych prav:

1. Pravo zitf' nezévisly a plnohodnotny zivot, aky je vzhl'adom na ich
potencial mozny,

2. Pravo na dostupnu, objektivnu a spravnu diagnoézu a vySetrenie,

3. Pravo na dostupnu a primerant edukaciu,

4. Pravo autistov (a ich zakonnych zastupcov) na to, aby sa mohli
podielat’ na vSetkych rozhodnutiach délezitych pre ich buduci zivot;
prava kazdého jednotlivca musia byt reSpektované a zarucené
V maximalnej miere

5. Pravo NA dostupné a vhodné byvaniE,

6. Préavo na vyuzivanie vybavenia, pomoci a podpory réznych sluzieb tak,
aby mohli zit plne produktivny Zzivot dostojnym a nezavislym
spdsobom,

7. Pravo na podporu, resp. socidlne davky, ktoré im umoZznia mat vzdy
dostatok OBZIVY, obleéenia, ubytovania a daliie ,nevyhnutnosti
zivota,

8. Pravo podielat’ sa NA vytvarani a poskytovani sluzieb pre ulahCenie
vlastného Zivota v takej miere ako im to ich stav umoznuje,

9. Pravo na primerané poradenské sluzby, zdravotni starostlivost’ (o

fyzické a mentalne zdravie), o zahriiuje aj poskytovanie primeranej
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.
18.

19.

liecby poskytovanej v najlepSom zdujme pomdct kazdému
jednotlivcovi, poskytujuc vSetky ochranné opatrenia,

Pravo na zmysluplné zamestnanie a profesiondlny vycvik — bez
diskriminécie, alebo stereotypu; vycvik alebo zamestnanie musia brat’
ohl’ad na schopnosti a vol'bu kazdého jednotlivca,

Pravo na dostupnu prepravu a vol'nost’ pohybu,

Pravo zudastiiovat sa kultarnych a zabavnych akcii, rekreAcii a $portu,
Pravo na dostupnost’ vSetkych sluzieb a moznosti, ktoré pontka
spolo¢nost’,

Pravo na sexudlne a iné vztahy, aj na manZzelstvo, bez zneuzivania
a donucovania,

Prav autistov (a ich zakonnych zastupcov) na pravne zastupovanie
a asistenciu a aplnt ochranu ich zakonnych prav,

Pravo na ochranu pred neopravnenym ,,vdznenim* na psychiatrickych
Klinikach, alebo v inych restriktivnych zariadeniach,

Pravo na ochranu pred zneuzivanim alebo zanedbanim fyzickej lieCby,
Pravo na ochranu pred farmakologickym zneuzivanim alebo
nespravnym pouzivanim farmak,

Pravo AUTISTOV (a ich zakonnych zastupcov) na dostupnost
vSetkych informdacii tykajucich sa ich osobnych zdravotnych,

psychologickych, psychiatrickych alebo edukac¢nych zdznamov.

Prezentované na 4. Kongrese Autism — Europe v Haagu 10. maja 1992
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PRILOHA C

Zoznam §kO6l a zariadeni, ktoré sa aktudlne ( 2005) zaoberaju
problematikou edukacie a podpornych sluzeb pre deti s autizmom (zozbierala
GONDOVA, 2005):

= Autistické centrum Andreas, Galandova 7, Bratislava, 811 03

= Klinika detskej psychiatrie, DFNsP, Uprkova 3, Bratislava, 838 40,

= DSS prof. K. Matulaya, Lipského 13, Bratislava, 841 01

= SZS Halkové 54, Bratislava 1, 831 03

»  SZS Zehrianska 9, Bratislava, 851 07

VAN | pre sluchovo postihnuté deti, Hrdlickova 17, Bratislava, 833 20

= 7SI pre sluchovo postihnuté deti, Drotarska cesta 47, Bratislava

»  S$ZS Dumbierska 15, Banska Bystrica, 974 11

= DSS Kompa, UL 29. augusta 13, Banska Bystrica 974 00

= Dom sv. Terézie, Druzby 7, Banska Bystrica 974 00

= SZS Perovska 7, Bardejov, 085 01

= DSS ALIA, Tacevska 38, Bardejov, 085 01

= DSS, FrantiSkanov 2, Bardejov, 085 01

= DSS pre deti a dospelych, Mattskova 1631, D. Kubin, 026 01

» 7S s VIM, Komenského 1, D. Streda, 929 01

= SZS pre telesne postihnutych, Pionierska 850/13, Detva, 962 12

= SPP pre deti s autizmom, Pionierska 850/13, Detva, 962 12

= S7S§, Prejtska 162, Dubnica nad Vahom

= Pedagogicko-psychologicka poradia, Namestie deti 1, Galanta, 924 01

=  S7ZS M.R. Stefanika 28, Hlohovec, 920 01

= Specialno-pedagogicka poradiia pri ZS, Nerudova 11, Hlohovec 920 01

= SZS Partizanska 26, Krupina 963 01

= SZS Vojenska 13, Kogice 040 01

= 7SI pre sluchovo postihnutych, Klastorska 24/a, Levoca, 054 32

= 7SI pre nevidiacich a slabozrakych, Namestie Stefana Kluberta 2,
Levoca 054 01

= Detské integraéné centrum, Csl. Brigady 2, Liptovsky Mikulas 031 01

= S7S J. Rumana 6, Liptovsky Mikulas 031 01
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SZS Pribinova 16/1, Malacky, 901 01

Pedagogicko-psychologicka poradna,Staroval967/15,Nové Mesto nad
Vahom, 91501

SZS Mudrofiova 46, Martin 036 01

SZS Pazite 5, Myjava, 907 01

SMS Staromlynska 2, Nitra 949 05

SZS Staromlynska 2, Nitra 949 05

SZS a SZS pre telesne postihnutych, Mudroiiova 1, Nitra 949 01
Stacionar USMEYV, Rékocziho 5, Nové Zamky, 940 00
Specialno-pedagogicka poradiia pri SZSI, Sidlisko SNP

Podhorska cesta 1653/152, Povazska Bystrica, 017 07

SZS1 Uzka 2, Prievidza 971 01

SZS Generéla Svobodu 1273/73, Partizanske, 958 01
Specialno-pedagogicka poradiia pri SZS Komenského 25, Pezinok 902
01

SZS Matice slovenskej 11, Presov 080 01
Diagnosticko-terapeutické centrum, Jurkovicova 19, Presov 080 01
SZS Patrizanska 2, Poprad 058 01

Pedagogicko-psychologicka poradiia, Horna 22, Sala, 927 01
Nestatne zdravotnicke zariadenie, Stefanikova 700/11, Senica

SZS Jato¢na 4, Skalica, 909 01

DSS pre deti a dospelych, Culenova 3, Skalica 909 01

Zariadenie socialnych sluzieb, ul. CSLA 1594/5, Snina 069 01

ZS Hutnicka 16, Spisska Nova Ves 052 01

SZSI L. Starka 12, Tren¢in 911 05, 912 52

ZS a MS pri NsP, Pod Kalvariou 941, Topol'¢any 955 01

DSS pre deti a dospelych M. Zavodného 2678/1, Topol'¢any 955 01
SZS Cajkovského 50, Trnava 917 08

Detské integracné centrum, Budovatel'ska 1309, Vranov nad Toplou
093 01

SZS Voijtassaka 13, Zilina 010 08

143



= Pedagogicko-psychologicka poradna, Slne¢na 2, Zlaté Moravce, 953
01,

» S78, Chyzerovce, Zlaté Moravce, 953 01

= SZS Sokolsk4 109, Zvolen 960 01

= DSS Symbia, S. Moyzesa 50, Zvolen 960 01

= Pedagogicko-psychologicka poradna Zvolen

»  S7ZS Svermova 1, Valaska 976 46

= 7SI pre deti s chybami re¢i, Jamnik, Liptovsky Hradok 033 01

= S7S Hradna 336, Liptovsky Hradok, 033 01

= DSS pre deti a dospelych, Soporna- Strkovec 925 53

= 7S Lopusné pazite, Radola 024 03

= SZSI pre telesne postihnutych, Rekrea¢na 393, Nova Batia 968 01

= DSS, Hlavna 250, Klasov, 951 53

Poznémka:
DSS — domov socialnych sluzieb
SZS — $pecialna zakladna skola

7SI — zékladna $kola internatna
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