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ANOTACE

Tématem bakalarské prace je vliv autismu na rodinny zivot. Celd prace je zaméfena na
détsky autismus. Teoreticky prace priblizuje historii a teorii autismu, dale se zabyva

moznostmi vzdélavani déti s touto poruchou.

Empirickd cast prace se zabyva konkrétnimi dvéma rodinami, které vychovavaji
autistické dit¢. Pomoci polostrukturovanych rozhovort zjistuje postoje jednotlivych ¢lent

rodiny K jejich Zivotu, zaméfuje se na jejich vychovu a vzdélavani.
KLiCOVA SLOVA

autismus, déti, rodina, vychova, vzdélani

TITLE

Influence of autism on the family life

ANNOTATION

The topic of this bachelor thesis is influence of autism on the family life. The whole
thesis is focused on autism in children. The theoretical part describes the history and theory of

autism and it also deals with possibilities of education of children with this disorder.

The empirical part deals with two specific families, each of them raising a child with
autism. By means of semi-structured interviews it finds out attitudes of individual family

members to those autistic children‘s lives and also focuses on their upbringing and education.
KEYWORDS

autism, children, family, upbringing, education
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Uvod

Tématem bakalarské prace je vliv autismu na rodinny zivot. Toto téma jsem si vybrala
proto, 7ze mé zajima problematika autismu, a to zejména détského. S touto poruchou jsem se
poprvé piimo setkala ve druhém roéniku studia pii praxi, kterou jsem absolvovala ve
stacionaii MIREA. Chtéla jsem ziskat odborné znalosti a proniknout alespon teoreticky do
onoho ,,jiného svéta“ lidi s autismem.

Prvni oblasti, kterou se zabyva teoreticka Cast prace, je terminologie a diagnostika
tykajici se autismu. Jedna se o vrozenou a celozivotni poruchu, diky niz je potfeba laskyplné a
svédomité pecovat o dané¢ho ¢loveka.

Druhou oblasti, na kterou je zaméfena teoretickd cast, je historie autismu. Zajimavou
kapitolou je pohled na vyvoj pée o tyto lidi ve svété i v Ceské republice. Autismus patii i
dnes v nasi spole¢nosti k tématiim, o kterych se hovoii méné, nez by se mélo. Naproti tomu je
jasn¢ viditelné, Zze dnesni spolecnost se o problematiku autismu ¢i jinych poruch zajima vice
nez v predchozi dobé. Diikkazem je i velké mnozstvi odborné literatury, které je sepsané
K tomuto tématu.

Dalsi oblasti mé prace se tykaji celkového rozvoje autistického ditéte a také moznosti
vzdélavani, které dosahuji velmi dobré urovné. Zejména komunikaéni schopnosti a ¢innosti
ve volném c¢ase potiebuji dostatek prostoru pii vychove autistického ditéte.

Jednim z cil mé bakalatské prace je popsat teoreticky tuto problematiku a plynule na ni
navazat v empirické Céasti prace. Informace o autismu jsem ziskdvala nejen z odborné
literatury, ale také z konzultaci ve zminéném stacionafi.

Cilem empirické Casti prace je ukézat, v ¢em je odliSny Zivot rodiny s autistickym
ditétem a jaky vliv ma autismus na celkovy chod doméacnosti i na zivot jejich ¢lenti. Poznatky
vychazi z polostrukturovanych rozhovori, které jsem vedla se dvéma rodinami vychovavajici

autistické dité€. Rozhovory jsem uskutecnila se v§emi ¢leny danych rodin, ale nejvétsi diraz

vvvvv
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vychové autistického ditéte. Soucasti empirické Casti prace je také vyzkum zaméfeny na
Denni stacionaf MIREA, ktery navs$tévuji dva autisté. Informace jsem ziskala na zakladé

zucastnéného pozorovani a rozhovoru s pracovnici stacionafte.



|. TEORETICKA CAST

1 Teoretické uchopeni problému

1.1 Definice pojmu
Autismus je jednou z nejzavaznéjsich poruch détského mentalniho vyvoje. Jedna se o
vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci. Vznikd na neurobiologickém podkladé.
Disledkem poruchy je to, Ze dit¢ dobie nerozumi tomu, co vidi, slysi a proziva. DuSevni
vyvoj je diky tomuto handicapu narusen hlavné v oblasti komunikace, socialni interakce a

. . ) ) , ., . , , .1
predstavivosti. Autismus doprovazeji specifické vzorce chovani.

Dle amerického psychiatra Leo Kannera jsou déti trpici autismem osamélé, ponotené do
svého vlastniho svéta, neschopné lasky a piatelstvi. Recky pavod slova ,,autos znamen totiz
,,sam“.? P¥ poznavani svéta davaji pfednost bezvyznamnym detailim, které pak skladaji do

jednoho celku a ktery jim utvoii smysl jejich vniméni svéta.?

Autismus byva casto kombinovéan s jinymi poruchami psychického 1 fyzického razu jako
napf. mentalni retardace, epilepsie, smyslové poruchy atd. Nékteti lidé trpici autismem maji
naopak pouze mirné problémy (napf. nemaji radi zmény). S autismem se také Casto poji
hyperaktivita, neschopnost soustiedéni nebo vyrazna pasivita. Autismus se vylécit témet
neda. I kdyz malé procento autisti v dospélosti dosédhne stavu, kdy mize vést nezavisly zivot,
je povazovan za ,,divného* diky své omezené komunikaéni schopnosti izkému okruhu zajmi

\ s 4
a cInnosti.

YPATA, P. Mé dité md autismus. 1. vyd., Praha: Grada, 2007. 120 s. ISBN 978-80-247-2185-9. Str. 113.

> THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 1. vyd. Praha: Portal, 2006. 453 s. ISBN 80-7367-091-7.
Str. 34.

> DE CLERCQ, Hilde De. Mami, je to ¢lovek, nebo zvife? 1. vyd. Praha: Portal, 2007. 102 s. ISBN 978-80-
7367-235-5. Str. 16.

* BRAGDON, Allen D. — GAMON, David. Kdyz mozek pracuje jinak. 1. vyd. Praha: Portal, 2006. 113 s. ISBN
80-7367-066-6. Str. 37.
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Na druhou stranu specidlni vychova mirni problematické chovani. Specidlni pedagogové
nejCastéji pouzivaji metodiku strukturované¢ho uceni, ktera povazuje za prioritni nacvik

funké&ni komunikace a individualni p¥istup v psychoedukaci.’

1.2 Diagnostika autismu

Autismus je v podstaté syndrom, ktery se diagnostikuje na zaklad¢ projevi chovani.
Rozpoznan byva zpravidla az pozdé€ji, a to kolem tfetiho az ¢tvrtého roku Zivota ditéte,
ttebaze se projevuje jiz v raném veku do 36 mésict. Autistické déti se vyznacuji zejména
Spatnymi feCovymi dovednostmi. Nékteii autisté se nedokdzou naucit fe¢ za cely zivot, jini
mluvi neobvyklou intonaci a pouzivaji nékolik slov, které opakuji stale dokola. Proto se

leckdy nedokazou zapojit do plynulého rozhovoru se svymi Vrstevniky.6

Asi dvacet procent autistt ma nadprimérné IQ a vétSinou se jedna o lidi, ktefi jsou
zaroven postiZeni socialn€. To znamend, Ze jim chybi prakticky smysl Zivota. Napt.: dokazou

Vv . v r . Loy v r v 7
vyfesit velmi obtizné matematické ptiklady, ale nedokazou zachazet s penézi.

Autismus postradd spole¢né vnéjs$i charakteristiky, naopak autisticti jedinci se velmi
podobaji svoji vnitini charakteristikou. Lidé s autismem premysleji zcela jinak nez lidé bez
autismu. Pokud chce nékdo detailné¢ porozumét problematice autismu, musi poznat osoby

S autismem zevnitt, aby jim dokézal 1épe pomoci.?

1. 2. 1 Myty o autismu
Existuje mnoho myti, které se o autismu traduji. Popsala je psycholozka Katefina

Thorova, ktera se jako prvni v Ceské republice specializovala na praci s détmi s poruchami
autistického spektra. Jednim z myth je fakt, Ze déti s autismem se nemazli a nejsou kontaktni.
Toto tvrzeni je nepravdivé, protoZe vétSina déti s autismem ma fyzicky kontakt radda a
vyhledava ho. DalSim zajimavym mytem je skuteCnost, ze lidé s autismem nemaji zajem o
pratelstvi. Ba naopak, radi by pratelské vztahy navazali, ale ve vétSin€ ptipadli nevédi, jak na

to. Autismus je vzacna porucha, ktera se tyka jen par stovek lidi v CR. Ani tato informace se

>PATA, P. Mé dité md autismus. Str. 115.
® BRAGDON, Allen D. — GAMON, David. Kdyz mozek pracuje jinak. Str. 35.

" PEETERS, Theo. Autismus: od teorie k vychovné-vzdélavaci intervenci. 1. vyd. Praha: Scientia, 1998. 169 s.
ISBN 80-7183-114-X. Str. 23.
8 VERMEULEN, Peter. Autistické mysleni. 1. vyd. Praha: Grada, 2006. 130 s. ISBN 80-247-1600-3. Str. 11.
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nezakladd na pravdé, nebot porucha autistického spektra se vyskytuje u celého 1 % nasi
populace, coz je vysoké Cislo. Dals$im z mnoha myti je také domnénka, Ze poruchy
autistického spektra se daji vylé¢it. Bohuzel do dnesSniho dne neni vynalezen Zadny 1ék ani

spolehliva 1é&ba, ktera by autismus u ditéte &i dosp&lého &loveka odstranila.’

1.3 Poruchy autistického spektra- jejich charakteristika
Poruchy autistického spektra patii do pervazivnich vyvojovych poruch, které¢ zasahuji do
vSech oblasti vyvoje. Slovo pervazivni znamena vSepronikajici a vyjadiuje skutecnost, ze
vyvoj ditéte je narusen do hloubky ve vSech smérech. Pfiiny pervazivnich vyvojovych
poruch jsou VétsSinou vrozené nebo genetické a nejsou doposud znamy. Vyjimkou je Rettiv

syndrom, kde soucasna medicina dokdze identifikovat patologicky gen.10

Diagnozu stanovujeme ve vSech piipadech kromé Rettova syndromu dle chovani ditéte.
Existuje nékolik typt poruch autistického spektra. Z historického pohledu je nejznamé;jsi
detsky autismus. Pravé tato porucha je hlavnim tématem mé prace. Stupen zavaznosti poruchy

se lisi. Mlize mit mirnou formu, ale také tézkou formu, ktera se poji s dalSimi poruchami.

Dalsim typem je atypicky autismus. Dité trpici atypickym autismem splituje pouze néktera
kritéria pro détsky autismus. Objevuji se zde specifické socidlni a emociondlni symptomy,
které se s potizemi u lidi s autismem moc neshoduji. Je velmi tézké diagnostikovat atypicky
autismus, proto se o jeho zafazeni do pervazivnich vyvojovych poruch vedou spory. Nebyly
zde urCeny hranice ani klinicky obraz, tudiz je diagnéza zaloZena zejména na odhadech a

subjektivni diagnostice.

Za pervazivni vyvojovou poruchu je také povazovan Aspergeriiv syndrom. Tato porucha
je specificka a odleh¢ené o ni miizeme hovofit jako o mirnéjsi formé autismu. Velké mnozZstvi
studii uvadi zajimavy fakt, Ze lidi s Aspergerovym syndromem Ziji pfevazné se svymi rodici
po cely Zivot a nikdy nezalozi vlastni rodinu. Maji velmi uzavienou povahu a tézce navazuji

socialni vztahy jak v détském veéku, tak i pozdé€ji v zaméestnani.

V uvodu této kapitoly jiz zminovany Rettiiv syndrom patii do klasifikace pervazivnich

vyvojovych poruch od roku 1992. Poprvé tento syndrom popsal rakousky détsky neurolog

° Autismus.cz - Portdl o poruchdch autistického spektra [online].
2012 [citovano 10. biezna 2013]. Dostupné z: http://www.autismus.cz/myty-o-autismu/myty-o-autismu-5.html.

" HRDLICKA, Michal - KOMAREK, Vladimir. Détsky autismus: prehled soucasnych poznatkii. 1.vyd. Praha:
Portal, 2004. 206 s. ISBN 80-7178-813-9. Str. 48.
12


http://www.autismus.cz/myty-o-autismu/myty-o-autismu-5.html

Andrea Rett. Jedna se o syndrom doprovazeny tézkym neurologickym postizenim. Je to
jedind porucha autistického spektra, kde se prokazal vliv genu na vznik syndromu. Mutace
genu maji mnoho podob a v Ceské republice se diagnostikuje Rettiiv syndrom na zakladé
genetiky od roku 2001. V klasické podobé postihuje porucha jenom divky a prvni symptomy
muzeme pozorovat jiz ve véku 6- 18 mésict zivota ditéte. Zpomaluje se motoricky vyvoj, dité
nechodi a je pfili$ klidné. Pohyblivost je v pribéhu celého Zivota omezena a ve zna¢né mite

se u divek s timto syndromem objevuje také epilepsie.

Toto jsou Ctyfi nejCastejsi poruchy autistického spektra, o kterych se vedou Casté diskuze
a odborné studie. Déle zminim détskou dezintegracni poruchu, kde dominuje t€zka mentalni
retardace. Jiné pervazivni poruchy je kategorie, ktera se neuziva piili§ Casto. Diagnosticka

kritéria u této poruchy nejsou piesn& dana, proto je sloZité ji uré&it.™

2 Historie autismu

2. 1 Pocatky problematiky

Pojem ,,autismus® poprvé pouzil Eugen Bleuer v roce 1911 pii popisu psychopatologie
schizofrenie. Jesté¢ pifed Bleuerem se vibec poprvé o pervazivnich vyvojovych poruchich
zminil videnisky pedagog Heller, ktery u déti popsal tzv. infantilni demenci. Dnes je tato
porucha oznaGovéna jako desintegraéni porucha v détstvi a je velmi vzacna.*® Zakladni dilo
vztahujici se k pervazivnim vyvojovym poruchdm vzeslo z rukou amerického psychiatra Leo
Kannera vroce 1943, nazvané Autistické poruchy afektivniho Kkontaktu. Zde popisuje
vysledky chovéni u jedendcti vybranych pacientl. U téchto pacientd se objevily specifické
zvlastnosti v chovani a v komunikaci, které nebylo mozné pfifadit k Zddné dosud znadmé
diagnoze. O rok pozdéji publikoval své poznatky také vidensky psychiatr Hans Asperger v

praci Autisticti psychopati v détstvi.

2. 2 Historické omyly
Kanner 1 Asperger publikovali své prace v pfiblizné stejné dobé&, aniz by o sob¢ navzajem

védéli. To bylo zplsobeno zejména druhou svétovou valkou, tudiz to bylo pochopitelné. Po

" THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 177- 217.
2 HRDLICKA, Michal - KOMAREK, Vladimir. Détsky autismus: piehled soucasnych poznatkii. Str. 11.

3 CADILOVA, Véra — ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni: vzdélavani déti s autismem a jinymi
vyvojovymi poruchami. 1. vyd. Praha: Portal, 2008. 405 s. ISBN 978-80-7367-475-5. Str. 15.
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valce se stala mnohem znadméjsi Kannerova préace. Z nejasnych divoda vsak pokracovaly oba
koncepty nezavisle na sobé az do poc¢atku 80. let, coz nepochybné problematice pervazivnich

vyvojovych poruch uskodilo.

Doslo také k mylnému klasifikanimu zafazeni détského autismu do skupiny
schizofrennich psycho6z. Divodem bylo vysloveni né€kolika vyzkumnikii teorie o kontinuité
psychotickych stavlii v détstvi se schizofrenii dospélych. Dtlezitou roli zde sehrdlo také

y , vers . , . ., . , 14
nestastné pouziti slova ,,autismus®, které implikovalo spojeni ke schizofrennimu procesu.

V 50. a 60. letech byla série omyld zavrSena hypotézou nékterych psychologicky
orientovanych smért, ze détsky autismus je disledkem chybné a citové chladné vychovy.
Tato hypotéza traumatizovala rodi¢e po celou jednu generaci, nebot’ jim vnucovala pocity

. v ooy 15
viny za postiZeni ditcte.

2. 3 Pohled na vyvoj péce o lidi s autismem ve svété a v Ceské republice
Nejprve se budu zabyvat vyvojem péce o lidi s autismem ve svété, poté budu vénovat

pozornost stejnému tématu v Ceské republice.

Diky poznatkiim z vyse uvedené kapitoly je ziejmé, ze déti s autismem byly v poloviné
minulého stoleti povazovany za nevzdé€lavatelné, neschopné navazat kontakt s okolim a
smysluplné s nim komunikovat. Vina byla pfi¢itana rodi¢im, kterym byly déti Casto
odebirany a umistovany do zafizeni, zatimco s rodi¢i probihala terapie. V pribéhu dalSich let
dochdzelo s nastupem experimentalni psychologie k rozvoji novych myslenkovych proudl a
postupné dospivalo ke zménam postoji na vychovu a vzdélavani déti s autismem.
Experimentalni psychologové zacali zkoumat diky provedenym experimentim duSevni
pochody a snaZili se popsat spojovani poc€itkll a vjemt. Také se zamé&fovali na témata jako je

mysleni, pamét’ a pozornost, ¢imz pfispivali ke vzniku kognitivni psychologie.16

V druhé poloving 20. stoleti se experimentalni psychologie piiblizovala k behaviorismu.
Behavioristé vychazeji zejména z experimentalné prokdzanych vztahli mezi podnétem a

reakci. Zacaly se ménit pohledy na autismus, které vychdzeji z predpokladu, Ze obtize spojené

“HRDLICKA, Michal - KOMAREK, Vladimir. Détsky autismus: piehled soucasnych poznatkii. Str. 12.
' Tamtéz str. 13

6 CADILOVA, Véra — ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni: vzdélavani déti s autismem a jinymi
vyvojovymi poruchami. Str. 16.
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s autismem jsou dusledkem kognitivnich a jazykovych deficiti. Na konci 60. let rostl zdjem o
problematiku autismu, a tak se do odborné diskuse zapojili také rodic¢e. A proto byla v roce
1962 v Anglii zaloZena prvni narodni rodi¢ovska organizace The National Society for Autistic
Children. Zacaly také vychazet odborné publikace a vznikaly prvni vzdélavaci programy pro
déti s autismem. Ve stejné dobé probéhlo ve Spojenych statech americkych nékolik
vyzkumnych studii, které prokazaly, ze autismus je vrozena vyvojova porucha. Rodice jiz

nebyli povazovani za pticinu problému svych deti. Y

Naopak néektefi se aktivné zapojili do vzniku celostatniho programu pro vychovu a
vzdélavani déti s autismem a déti s piibuznymi poruchami komunikace- TEEACH- Treatment
and Education of Autistic and Related Communication Handicaped Children. Rodice se stali
tymem, ktery vytvofil domaci vyukovy program pro déti, které byly vylouceny ze skol.
Doméci vyu€ovani zaznamenalo dobré vysledky, a proto se tento program pienesl i do
prostfedi vzdelavacich instituci. V osmdesatych letech zajem o tuto problematiku jesté vice
rostl, a tudiz se uskute¢nil prvni kongres uz vroce 1980. Zde byla zalozena spole¢nost
Autisme Europe, ktera sdruzovala narodni spole¢nosti zaméfené na podporu lidi s autismem.
Poté nésledovala cela tada kongrest, kde se feSily nejriznéj$i problémy spojené s touto
poruchou. Od roku 2008 je navic 2. duben urcen jako Svétovy den autismu diky usneseni,

které bylo ptijato Valnou hromadou Organizace spojenych narodi.'®

V Ceské republice bylo povédomi o problematice autismu pred rokem 1989 na velmi
nizké Grovni. V této dobé vznikla kniha Extrémni osamélost, kterou publikovala psychiatricka
Rtzena Nesnidalova. Diky tomu se informace o autismu dostaly k rodicim téchto déti 1
k Siroké vetejnosti. Po roce 1989 nastal zlom a situace se ménila ku prospéchu lidi
s autismem. Vzniklo SdruZzeni na pomoc mentalné postizenym Autistik, které zacalo vydavat
informace o autismu Vv tisténé podobé&. Ptinos spocival zejména v piekladech zahrani¢nich

del.t®

Velky vliv na dalsi vyvoj informovanosti v Ceské republice mél také jiz zminény

program TEACCH, ktery potadal odborné piednasky o autismu. V prubéhu dalSich let

1" CADILOVA, Véra — ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni: vzdélavani déti s autismem a jinymi
vyvojovymi poruchami. Str. 17.

18 Tamtéz str. 19
1 Tamtéy str. 20
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vyplouvaly na povrch snahy o zalozeni specialnich tfid pro déti s autismem. Od roku 1993
postupné vznikaji tyto tfidy a setkdvaji se s pozitivnim ohlasem zejména u rodict déti.
Vytvotily se kurzy pro pedagogy a socidlni pracovniky, kterymi byl polozen zaklad pro
komplexni vzdélavaci program. Na téchto aktivitach se podilelo zejména sdruzeni Autismus,
Nadace Détsky mozek a také EFFETA Brno (zafizeni diecézni charity Brno a SPS Vertikala
Praha 6). Na konci devadesatych let se zvysil pocet déti s autismem, proto byla v roce 2000
zaloZzena Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA). Zakladateli byli jmenovité:
Katefina Thorova, Zuzana Zampachova a Martin Polensky. Hlavnim poslanim této organizace
je poskytovani podpory lidem s autismem, aby mohli zit, vzdélavat se a pracovat v normalnim
prostfedi. Po n¢jakém Case se plsobnost této organizace piesunula do jednotlivych regioni,

. N - ST 120
proto ma APLA v soucasné dobé¢ Sest regiondlnich organizaci.

3 Klic¢ové oblasti rozvoje

3.1 Pracovni chovani

Jednou z klicovych oblasti rozvoje autistickych déti je pracovni chovani. Zakladnim
pfedpokladem k dalsi spolupraci je naucit dité, aby vydrzelo sedét na jednom misté. Pokud
zvladne tuto ¢innost, miize se naucit pracovni chovani. To znamena plnéni ukoll, spoluprace
s dospélym a dalsi. Pro dité s autismem je prioritni, aby pochopil, Ze pracovat se vyplaci a ze
ho mutze cekat odména. Dospéli ale musi vymyslet formu pochvaly, nebot obycejné
pronesenou pochvalu autistické dité vétSinou nepochopi. Odména musi byt z pohledu ditéte

piijatelnd a srozumitelna.

Zékladnim krokem ke vzajemné spolupraci je vytvoieni pracovniho mista. Obvykle se
jedna o pracovni stil, kde zpocatku plnime jednoduché a kratkodobé tukoly (napt. hazeni
koralti do misky). Je nutné naudit dité, aby u stolu sedélo. Tuto ¢innost ho nejlépe nauc¢ime pti
ukolim, které vyzaduji spolupraci s dospélym. Jednd se napf. o napodobeni pohybu,

zazvonéni na rolnicky apod. Jakmile dité¢ zvladne osvojit si pracovni chovani, miize se ucit ve

2 CADILOVA, Véra — ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni: vzdélavani déti s autismem a jinymi
vyvojovymi poruchami. Str. 24.
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spolupréci s rodi¢i samostatné praci, kterou pozdéji prevede do volnocasovych aktivit a miize

. v . .. .21
se tak zabavit samo naucenymi aktivitami.

3. 2 Komunikace

Komunikaéni dovednosti jsou velmi dalezitou slozkou v oblasti socidlniho rozvoje ditéte.
Déti s autismem maji opozdény vyvoj feCi, a proto pozorujeme vyrazny rozdil
Vv komunikac¢nich dovednostech vzhledem k jejich mentalnimu véku. Nékteré dité miize mit
verbalni vyjadifovani na dobré rovni, ale naopak mu déla problém porozuméni mluvenému

slovu. Nékdy to byva naopak.

U autistickych déti je porusena také neverbdlni komunikace. Malo kvalitni je oc¢ni
kontakt, chybi zde zrakové sdileni pozornosti. Gesta pouzivaji velmi ziidka a mimika obli¢eje
je omezena. Komunikac¢ni deficit je u autistickych déti vyrazny, ale Ize ho zmirnit. K tomu je
potifeba vyuzit komunikaéni strategii, kterd nauci dit¢ nékteré funkce komunikace a je ur¢ena
pro konkrétni dité. Jednotlivé funkce feci se lze naudit za predpokladu, ze je vytvorena
expresivni slozka fe¢i. Pokud je dit¢ s autismem vyvojové opozdéné, je narusena verbalni
slozka komunikace - fe¢. U takovych déti jsou komunikacni strategie zaméfeny na zakladni
funkce komunikace - upoutani pozornosti, vyjadieni potieb a piani, odmitnuti. Dilezité je
vhodné pouziti komunikac¢nich prostfedkti vzhledem k véku a vyvojové urovni ditéte. Aby
dit€¢ rozumélo pokyniim druhych lidi, je potieba volit jednoduché véty, dopliovat je gesty ¢i
mimikou. Posouzeni tirovné fe¢i u daného jedince je velmi dilezité pro celkovy rozvoj ditéte.
Pokud by se dit¢ dostatecné nerozvijelo, hrozi zde, Ze se nebude ucit novym vécem a nebude

samostatné.

Je diilezité nechat dité samostatné a pfirozené rozvijet. Je tfeba nechdvat mu prostor pro
aktivitu v kazdodennich situacich, aby se komunikace rozvijela co nejlépe. Komunikacni

strategie je tieba planovat individualné a nejlépe pod odbornym vedenim.?

Ve skute€nosti totiz neexistuji zadné ,,typické* ptipady, kazdy postizeny autismem je
svym zplsobem jedinecny a ptevazuji zde spiSe rozdily nez podobnosti. Tyto lidi postihla

stejnd porucha, ale to neznamena, Ze jsou jeden jako druhy. U kazdého se problémy

2L CADILOVA, Véra — ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni: vzdélavani déti s autismem a jinymi
vyvojovymi poruchami. Str. 142,

22 Tamtéy str. 143- 146

17



v komunikaci projevuji trochu jinak. Nej€astéji v prvnim roce Zivota dit€ s autismem vibec
nezvatla. Piesto mnoho rodi¢t uvadi, ze v tomto obdobi nepozorovali zadné odchylky od
normalniho vyvoje. Casto se také stiva, Ze déti nereaguji na Sva vyvolavana jména a

nedozaduji se pozornosti, ktera obvykle u déti toho véku vyvstava.

V obdobi piedskolniho véku zacinaji rodice pozorovat prvotni poruchy spojené s feci.
Dité si osvoji pouze par slov, kterd uziva po urcitou dobu, a pak z jeho slovniku zase zmizi.
Jednd se zejména o Spatné pochopeni vyznamu slova ze strany ditéte, proto slova dale
nepouziva. V obdobi Skolnich let se komunika¢ni dovednost zlepsuje, dit€¢ si vytvofi
komunikac¢ni te¢, ktera dosahuje razné kvality. Nejvétsi rozdily v komunikaci mezi détmi
S autismem se objevuji mezi sedmi a dvanacti lety. V obdobi adolescence jiz nedochazi
K pozitivnim zmé&nam, naopak néktefi autisté se v oblasti komunikace dokonce zhorsi.
Dlvodem miiZze byt ztrata zajmu o fe€ nebo navrat k echolélii, coz znamena opakovani slov

bez pochopeni obsahu feci?

3. 3 Socialni chovani

Jedna se zejména o chovani autistického ditéte ve vzdélavaci instituci, kde travi kromé
domova nejvice Casu. Aby dité obstidlo v dané tfidé, musi mit zazité nacviky socialnich
dovednosti. PredevSim jeho zajmy miizou pomoci zvladnout danou instituci kladené
pozadavky. Dité s autismem se Casto Spatné prizpusobuje svému okoli, z ¢ehoz vyplyva
emoc¢ni labilita a nizka frustra¢ni tolerance. Proto u nich dochazi k vysoké agresivité.
Zaclenéni do kolektivu tak neni vibec jednoduché. Klicovy je proto rozvoj socialnich
dovednosti, aby dit¢ mohlo v budoucnu najit uplatnéni na trhu prace a mohlo v kazdodennim
zivoté¢ normalné fungovat. K zaclenéni do kolektivu je potieba snizit agresivitu na nejmensi
mozny stupenn a naudit dit¢ pravidla platna v kolektivu. Zaroven je nutné spolupracovat
s kolektivem tfidy, seznamit ho s danou situaci a vysvétlit divody chovani autistického

ditste.?

Rodice pozoruji zmény v oblasti socidlniho chovéni u ditéte jiz v prvnim roce Zivota.

Nezajimaji je hry typu ,,paci, paci, pacicky®, odmitaji i zajem o véci, které je pfimo obklopuji

2 GILLBERG, Ch. - PEETERS T. Autismus- zdravotni a vychovné aspekty. 2. vyd. Praha: Portal, 2003. 122 s.
ISBN 80-7178-856-2. Str. 22- 25.

? CADILOVA, Véra — ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni: vzdélavani déti s autismem a jinymi
vyvojovymi poruchami. Str. 153- 154
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(napt. jedouci auto, svitici lampa apod.). Jiz vtomto obdobi matky hojné¢ navstévuji
odborniky, zda-li je jejich dité v potadku. V obdobi predskolniho véku se dité nezajima o lidi
ani o déti okolo sebe. Zije v 0samocenosti a trpi nedostatkem vzajemnosti. MiiZze ho t&it
fyzicky kontakt, ale nevyhledava hry zalozené na reciprocité (,,ber” — ,,dej*). Pohled a o¢ni
kontakt je u téchto déti zvlastni, neni tak zivy jako u normalnich déti. Nekteré déti s autismem
se Vv pritomnosti svych vrstevnikii dozaduji samoty, nékdy tuto touhu vyjadiuji kiicenim nebo
se zacnou bit. V obdobi Skolnich let se socidlni vztahy zacinaji vyvijet pozitivnim smérem,
kdy déti 1épe snaseji pritomnost jinych a nevyhybaji se socialnim interakcim. Presto vSak stale
chybi pocit sounalezitosti a vzajemnosti. Obdobim adolescence projde vétsina déti s autismem

’ S , v . ’ r cr1r ’ 25
bez velkych problémt, ale zadroven nedojde k vyznamnému pokroku v socidlnich vztazich.

3. 3. 1 Agresivita

Agresivni chovani je problém, ktery se nékdy muze vyskytovat ve spojeni s autismem.
Objevuje se biti, tluceni, hdzeni a niceni véci, coZ pfinejmensim naruSuje béZny rodinny Zivot.
Neékdy jsou nejasné podnéty, diky kterym dochazi k agresivnimu chovani. Miize to byt pocit
zklamani z neschopnosti domluvit se, Spatny socialni usudek nebo nedostate¢né

sebeuvédoméni a vnimani jinych lidi.

Existuji tii zdkladni typy agresivniho chovani: agrese viici sob¢, agrese vici jinym lidem
a agrese spojena s destrukci majetku. Pokud hovofime a agresi vici sobé, jedna se o méné
béznou agresi vidanou u déti s autismem. Pfesto, pokud k ni dochazi, se nejedna o p&kny
pohled zejména pro rodice ditéte. Nejéastéji dochazi k tlu¢eni hlavou napf. o okno ¢i nabytek
nebo o tluceni jinymi pfedméty. DalSimi projevy mize byt mackani o¢i, kousani rukou nebo
dokonce trhani vlasi. Na sebezranovani vétSinou nenajdeme jednoduchou a ucinnou
intervenci, ale je velmi dulezitd v€asna reakce rodi¢li a nasledna pomoc vyhledana u
odbornikt, ktefi rodi¢im specifickymi metodami poradi, jak tuto formu agresivity u ditéte

S autismem zmirnit.

Druhym typem je agresivita vici druhym lidem. Tato agresivita se projevuje strkanim,
kousanim, $tipanim, ale i plivinim na ostatni lidi. Casto se jedna o vrstevniky nebo

sourozence ditéte s autismem. I zde je dulezité zjistit divody agresivity a spolupracovat

> GILLBERG, Ch. - PEETERS T. Autismus- zdravotni a vychovné aspekty. Str. 25- 28.
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s odborniky na jejim odstranéni. Mezi spolecensky nejhorsi pfestupky patii plivani, které déti
s autismem nejsou schopny posoudit a nechdpou zavaznost takového chovani. I kdyz tento
priklad agresivity neohrozuje zivot druhych lidi, byva ¢asto diivodem vylouceni ze Skol nebo

jinych vzdélavacich zatizeni.

Niceni majetku patii mezi Casté projevy agresivity. Dité¢ s autismem muze rozbijet drobné
véci, ale také dokaze trhat zaclony, ni¢it nabytek apod. Jednim z feSeni je jakakoliv fyzicka
¢innost, napt. béhani, skakani nebo jiné uklidiiujici cvi¢eni, které nevyzaduje zvlastni naradi a
zaroven dokaze dit€ s autismem uklidnit. NasStésti se agresivita nevyskytuje u déti s autismem
tak Casto, ale kdyz k tomu dojde, je potieba, aby byli rodice ptipraveni na kazdou situaci a

uméli jednat.?

3.4 Volny ¢as

Volnoc€asové aktivity déti s autismem byvaji zcela odlisné od aktivit, které vykonavaji
jejich zdravi vrstevnici. Divodem je narusend predstavivost. Autistické dité casto
uptednostiuje ¢innosti, které jsou stereotypni a ¢asto se opakuji. Aktivity pro volny Cas si déti
S autismem vybiraji zejména takové, které koresponduji s jejich zajmy. Citi v nich jistotu a
uspéch, nebot’ zbytek svéta je pro né€ jen tézko pochopitelny. Pokud aktivity zasahuji ¢asové

vic nez by mély, je potieba je soucasné zregulovat a soustiedit se na plnéni jinych ¢innosti.

Dutlezité je dobfe vyuzit zdjem autistické¢ho ditéte v rdmci Skolniho kolektivu, aby se do
n&j co nejlépe zaclenil. Napt.: Zak Ota trpici autismem jezdi rad méstskou hromadnou
dopravou. To ovSem spoluzédky pfili§ nezajima. Ota musi dostat Sanci a prostor vyuZit sviyj
zajem ve prospéch tfidy. Proto milZze udé€lat referdt o historii méstské hromadné dopravy
v misté bydlisté ¢i zjistit nejlepsi dopravni spojeni pii navstéveé Ctvrtych tiid jiné zakladni
Skoly k pfilezitosti sehrani pratelského fotbalového utkani. Je nesmirné dilezité umét
organizovat svlj vlastni volny Cas a mit radost z provadénych aktivit, coz pfispiva ke

zkvalitnéni zivota nejen autistickych déti, ale 1 kazdého z nas.”’

Nedilnou soucésti traveni volného €asu je hra. VSechny déti si rady hraji bez ohledu na

jejich vyvojovou troven. Pro rodinu je velmi vyhodné, jestlize se do hry zapoji i sourozenci,

?® SCHOPLER, Erik. Pribehy déti s autismem a pribuznymi poruchami vyvoje. 1. vyd. Praha: Portal, 1999. 176
s. ISBN 80-7178-202-5. Str. 87- 104.

2T Tamtéy str. 155- 156.
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diky tomu ma dit¢ moznost rozsifit si Skalu socialniho chovani a zaroven posiluje vzajemnou
emocionalni vazbu. Pro dit¢ s autismem je obtizné pfipojit se do her se svymi vrstevniky, ze
kterych ho vyluCuje zejména nedostatek porozuméni. Rodice 1 déti potiebuji travit volny cas
smysluplné, a proto je hra vhodnym zplisobem, jak ptilakat pozornost ditéte a jak se naucit

nové dovednosti.

Existuje mnoho druhti her, a tudiz je dulezité zvolit vhodnou hru v zavislosti k vyvojové
urovni ditéte. Zakladni hrou je tzv. izolovana (manipulacni) hra, pii které se dité uci zachazet
vhodnym zptisobem s hrackou. Izolovana se nazyva proto, ze si dité hraje samo. Na tuto hru
navazuje paralelni hra, kdy si dit¢ dokaze hrat s n¢kolika hrackami najednou a zéaroven
v blizké tésnosti jiného ditéte. Kooperativni hra znamend, ze se déti déli o néjaké pomicky
(napf. pfi vymalovavani omalovanek maji spoleéné pastelky). Stfidava hra je forma
kooperativni hry, kdy je potfeba brat na védomi pfitomnost jiné¢ho ditéte a kromé sdileni
pomiucek cekat, az na dit€ piijde fada. Pokud se jedné o0 skupinové hry, pocet Gi€astniki musi
byt vZdy vyssi nez dva a byvaji vyuzity k nécviku sttidavé hry. Poslednim a oblibenym typem
hry je predstirana (symbolickd) hra, kde se vyuziva predevSim piedstavivosti, napt. krmeni

panenek, hra na Skolu ¢i na rodinu.

Tyto vyjmenované hry by mély mit danou hierarchii a vést vyvoj ditéte tak, aby pokrok

ve vSech vyvojovych oblastech byl rovnomérnjl.28

4 Moznosti vzdélavani

4. 1 Socialni interakce

Dité¢ dokéze od narozeni odliSovat lidské bytosti a nezivé véci. Od dvou mésicl uz
reaguje odliSné na Zivé véci a pfedméty. Dit€ pouziva pfedmét jako zdroj smyslovych
informaci ¢i jako pfedmét jeho zajmu. Pro kontakt s lidmi naopak vyuziva pohyby a vyrazy
obli¢eje. Svétu rozumi diky intelektu a emocim. Zasluhou systematického zkoumani poznava

dit¢ samo sebe 1 okolni svét. Postupné se uc¢i dana pravidla neosobniho svéta, ktery pro néj

vvvvvv

® RICHMAN, S. Vychova déti s autismem: aplikovana behavioralni analyza. 1. vyd. Praha: Portal, 2006. 128 s.
ISBN 80-7367-102-6. Str. 29- 31.
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Dité tento svét postupné objevuje a potiebuje Cas, aby tomuto svétu porozumélo. Jedna se
o socidlni svét, ktery mé také sva pravidla. V tomto ohledu je veliky rozdil mezi détmi
s autismem a zdravymi détmi. Zdravé dit€¢ vnima u svych zazitka pticinu, nasledek i zamér.
Zatimco autistické dit¢é musi porozumét dané situaci krok za krokem. Snazi se pochopit
socialni svét v ramci vztahu pficina- nasledek, a to je velmi narocné. Lidé se ¢asto domnivaji,
ze déti porozumi vSemu, co si myslime, a proto vznikaji problémy v komunikaci a

V porozumeéni autistickym détem.?®

4. 1.1 Vliv autismu ditéte na rodinu

Na rodinu vychovavajici autistick¢ dit¢ jsou kladeny vysoké naroky. Matky vnimaji
unavu z vychovy autistického ditéte daleko vice nez otcové. Maji pocit, ze neobstaly ve své
rodi¢ovskeé roli, asto se u nich objevuji znamky deprese, vzteku a napéti. Otcové davaji své
emoce najevo méné¢ nez matky, ale i u nich se objevuji pocity viny, vzteku a frustrace. Na
mnoh¢é rodiny ma vychova autistického ditéte negativni vliv, ale u nékterych pozorujeme
posileni vztaht. Tyto rozdily jsou patrné i ve vztahu sourozenct. Nékteré déti hodnoti svij
vztah s postizenym sourozencem kladné a jini naopak negativné. V né€kterych ptipadech je
tézké pro mladého ¢loveka srovnat se s roli tzv. ,,pomocného rodic¢e®, s nevhodnymi reakcemi
vrstevniki €i rodi€ovské pozornosti smeéfované k autistickému ditéti. Tudiz neni jednoduché

vyvodit zavér o vlivu autismu ditéte na rodinu a manZelstvi obou rodict.*

4. 1. 2 Vztahy se sourozenci

Pozitivni vztahy se sourozenci usnadiiuji kazdodenni Zivot rodiny. Pokud je jedno dité
déti s autismem se musi vyporadat s mnoha problémy. Mohou se citit odstréeni a mit pocit, Ze
jim rodice vénuji méné pozornosti. Nékdy byva pro zdravého sourozence tézké pochopit
zvlastni chovani (napf. agresivitu) autistického sourozence. V nékterych ptipadech jsou
vystaveni do role pomocnika matky, kdy musi piijimat jeji smutek a zaroven vyjadfit podporu
nad rodinnou situaci. Na zdravého sourozence také miize byt kladena vétsi zodpoveédnost, nez
jakou jsou ve svém véku schopni unést. Tyto uvedené problémy se muzou rozhodujicim

zpusobem podilet na vytvareni rodinnych vztahli nebo vztaht s vrstevniky. Laska mezi

** BEYER, Jannik - GAMMELTOFT, Lone. Autismus a hra. 1. vyd. Praha: Portal, 2006. 98 s. ISBN 80-7367-
157-3. Str. 22- 24.

% SCHOPLER, Erik — MESIBOV, Gary B. Autistické chovani. 1. vyd. Praha: Portal, 1997. 303 s. ISBN 80-
7178-133-9. Str. 182- 184.
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sourozenci musi vzniknout v raném veéku, aby jim pozitivni vztah vydrzel cely Zivot.
Dulezitou roli zde hraji rodice, ktefi musi spravné a véas vysvétlit zdravému sourozenci, co je
autismus, aby nedochazelo k mylnym nazorim ze strany zdravému sourozence, naptf. muj
bratr si se mnou nehraje, protoze mé nema rad. Je tieba seznamit zdravé dité se skuteCnosti, ze
ve stejné situaci jsou 1 jiné déti a jiné rodiny. Uzite¢nd mize byt napf. navstéva tfidy, kde

zdravy sourozenec vidi ostatni déti s autismem.

Rodic¢e by m¢li denné vénovat alesponn par minut pozornosti také zdravému sourozenci,
kdy se ditéti dostavi pocit sounalezitosti a zdjmu rodi¢ii. Sourozenecké vztahy jsou obecné
jednim z prvnich kontaktd, se kterymi se v zivoté setkavame. Kvalita tohoto vztahu se béhem
zivota méni, ale pfesto se jedna o nejdelsi vztah v nasem zivoté. Velmi dulezity je pocit
odpovédnosti za jinou osobu, kterd potiebuje pomoc. Pro kazdého rodice je dulezity kol
vytvafet a posilovat kladny vztah mezi sourozenci, protoZze sourozenci, ktefi spolu sdileji
spole¢né détstvi, budou mit vzdy pocit, Ze k sobé patii. Dale by méli vytvaret pocit rovnosti u
obou déti a v neposledni fadé¢ podporovat vzijemné kontakty sourozencii a chovat se ke

, .. T . 31
zdravému sourozenci jako k jedineéné osobnosti.>

4.2 Predskolni péce

Predskolni péce znamena pro rodinu nejvétsi rozdil v tom, ze vychova autistického ditéte
se presouva na ¢ast dne do vzdélavaci instituce. PfedSkolni vzdélavani je legitimni soucasti
systému vzdélavani. Hlavnim tkolem téchto instituci je zajistit ditéti prostiedi k dostatecnému
rozvoji a uceni. Je potieba rozvijet osobnost ditéte, jeho osobni spokojenost a napomahat mu
k chapani okolniho svéta. Dilezitym faktorem pii predSkolnim vzdélavani je podpora
individualnich rozvojovych moznosti déti. Dité s autismem muize byt zatazeno do ruznych
typtt pfedskolnich zafizeni. Jednd se o matefskou Skolu zfizenou pro déti se zdravotnim

postiZzenim ¢i o matetfskou Skolu béZného typu.

V ramci vySe uvedenych predskolnich zafizeni je moZzné déti s PAS vzdélavat riznou
formou podle Vyhlasky €. 73/2005 Sb., o vzdelavani déti, zakt a studentli se specidlnimi

vzdélavacimi potfebami a déti, zakl a studenth mimoradné nadanych (§3).

1. formou individudlni integrace,

> RICHMAN, S. Vychova déti s autismem: aplikovana behavioralni analyza. 1. vyd. Praha: Portal, 2006. 128 s.
ISBN 80-7367-102-6. Str. 95- 102.
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2. formou skupinové integrace,

3. Vv mateiskych Skolach samostatné ziizenych pro zéky se zdravotnim postizenim,

4. kombinaci vyse uvedenych forem. 82

Vzdy je vzd€lavani déti s autismem velmi narocné, at’ uz se jednd o jakoukoliv formu
vzdélavani. V soucasné dobé je v Ceské republice ziizeno malo specializovanych tiid pro déti
s PAS (poruchy autistického spektra). Proto je tézké zarazovat tyto déti do ptredsSkolnich
zafizeni, zejména pro rodice a poradenské pracovniky. Pokud je vSak dit¢ zatazeno do
specializované tiidy MS, kde je dobie nastavena intervence, uéi se rychleji novym pravidlim
a pracovnimu chovani. Aby tfida plsobila na déti s PAS uc¢inné, musi splinovat nckteré
podminky. Jedna se o prostorové uspotadani, které by mélo vytvaret pocit domaciho prostiedi
a nabizet ditéti dobrou orientaci. Ttida pro déti s autismem by méla mit maximalné 4- 6 déti,

o kter¢ se staraji dva az tfi pedagogové uréeni podle miry specidlnich vzdélavacich potieb.*

4. 3 Povinnost $kolni dochazky a zakladni vzdélavani

Déti s autismem jsou diky specidlni piedskolni péci ve vétSin€ piipadi pfipraveni
k absolvovani povinné $kolni dochazky. Dulezitym faktem pro zvladnuti $kolni dochazky
zaka s autismem je informovanost pedagogl, vedeni Skoly, rodici a také poradenského
pracovisté. Tyto skupiny lidi se snazi hledat nejlepsi feSeni vzniklych problémi v pribéhu
vzdélavani. Nektefi Zaci s autismem zvladnou Skolni dochdzku bez vétSich problémd, jini

navstévuji specidlni tfidy pro déti s autismem.*

Hlavni cile vzdélavani déti s autismem jsou: naucit Zaky samostatnosti a pfipravit je na
dospély zivot. Diilezitou oblasti je také vizualni podoba tiidy, ve které se dité s PAS vzdelava.
Ttidy pro zéky s autismem jsou ziizovany pii nejmensim poctu ¢tyf zakl. Zaroven vSak pocet
nesmi presahovat Sest Zakll v jedné tfid€. Do téchto tfid jsou mnohdy fazeny déti z rozdilnych

ro¢nika.

> CADILOVA, Véra— ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni: vzdélavani déti s autismem a Jinymi
vyvojovymi poruchami. Str. 216.

8 Tamtéz str. 217
% Tamtéy str. 275
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Nejcastéji jsou déti s PAS zatazovani do béznych zakladnich skol s cilem integrovat se
mezi ostatni zaky. Dulezitou roli zde hraje pedagog, ktery respektuje potieby zaka s autismem
a zaroven k nému pfistupuje jako k béznému zékovi. % Bohuzel se zde potykame s Castym
vyskytem Sikany autistickych déti. Stavaji se ter¢em posméskl, které vSak prameni
z nevédomosti ostatnich zakl. Integrovat vsak nelze kazdé autistické dité, proto byva leckdy

rozhodovani o Umisténi do $kolniho zafizeni slozité.>

% CADILOVA, Véra — ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni: vzdélavani déti s autismem a jinymi
vyvojovymi poruchami. Str. 294.

** THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Str. 366.

25



1. EMPIRICKA CAST

V empirické ¢asti se zamétuji na konkrétni dvé rodiny vychovavajici autistické dité a
zkoumam, do jaké miry ovliviiuje autismus jejich rodinny zivot.

Cilem této ¢asti prace je ukazat, jak se liSi vychova autistického ditéte od normalnich
déti, na mozny vliv tohoto prostiedi na tyto déti a dalSim cilem je snaha odpovédét na otazku,
jak t€zké je zit v rodiné s autistou. Soucasti této Casti prace je i vyzkum zaméfeny na Denni

stacionat MIREA, jehoz cilem je popsat vlastni zkuSenosti pfi setkani s lidmi s autismem.

Empiricka ¢ast je rozd€lena do tii kapitol a pro vyzkumné Setieni jsem zvolila kvalitativni
metodu vyzkumu. V prvni kapitole uvadim ptipadové studie dvou rodin, které vychovavaji
autistické dité. Ob¢ deti maji diagnostikovany détsky autismus. Tato ¢ast prace pojednava

také o institucich, které navstévuji obé zkoumané déti.

Druha kapitola empirické ¢asti se zabyva porovnadnim nazord rodic¢l a sourozencli obou
déti. V této casti jsem uplatnila pfedevSim své poznatky z pozorovani pii jednotlivych

navstévach u rodin.

Tteti kapitola pojednava o zkuSenostech, které jsem ziskala pii praxi v Dennim stacionafi

MIREA. Kromé jinych klientl navstévuji tuto instituci i dva autisté.

5 Pripadové studie

5.1 Cil vyzkumu
Cilem této casti prace je ukazat, jak probiha vychova déti s autismem ve vybranych dvou
rodinach. Jde ptedevsim o postoj jednotlivych ¢lenti domacnosti K vychové autistického ditéte

a do jaké miry se tato problematika dotyka jejich Zivota.

5. 2 Vyzkumny vzorek

Jako vyzkumny vzorek jsem si vybrala dvé rodiny, jejichz autistické déti navstévuji prvni
stupent zakladni Skoly, resp. Skolku. Jedna se o dva chlapce a jejich rodiny se navzajem

neznaji. Socialni struktura i rodinné zazemdi je zcela odli§né v obou rodinéach.

5. 3 Metody vyzkumu
Pro vyzkumné Setfeni jsem si vybrala kvalitativni metodu: polostrukturovany rozhovor.
Otazky pouzité v rozhovoru jsem si predem pfipravila. Pro zaznamenani vSech odpovédi jsem
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pouzila pienosny notebook. Otdzky se tykaji osobni anamnézy ditéte, vztahu ditéte k rodin€ i
ke skole, zajmli ditéte a postojii jednotlivych ¢lend rodiny k zivotu s autistickym ditétem.
Rozhovory jsem vedla s rodi¢i déti i se starSimi sourozenci. Z odpovédi jednotlivych ¢lent
rodiny jsem nasledn¢ sestavila ptipadové studie, které jsem obohatila o své vlastni poznatky,
jez jsem nabyla pifi jednotlivych navitévach u rodin. Ugastnici byli obeznameni s anonymitou
a pouzitim ziskanych informaci pouze pro zpracovani k mé praci. Abych zachovala naprostou

anonymitu, zménila jsem Ucastnikiim vyzkumu jména.

., Podstatou kvalitativniho vyzkumu je do Siroka rozprostreny sbér dat bez toho, Ze by na
pocatku byly stanoveny zakladni promenné. Stejné tak nejsou na pocatku stanoveny hypotezy
a vyzkumny projekt neni zavisly na teorii, kterou jiz predtim nékdo vybudoval. Jde o to do
hloubky a kontextualné zakotvené prozkoumat urcity Siroce definovany jev a prinést o nem
maximalni mnozstvi informaci. Logika kvalitativniho vyzkumu je induktivni, teprve po
nasbirani dat dostatecného mnozstvi dat zacina vyzkumnik pdtrat po pravidelnostech, které se
V téchto datech vyskytuji, formuluje predbézné zdvery a hleda pro né dalsi oporu v datech.
Vystupem je formulovani nové hypotézy ci teorie. «37
5. 4 Interpretace Setfeni

Kasuistika ¢. 1

Tomas je desetilety chlapec, ktery ma diagnostikovan détsky autismus a navstévuje 4.
ro¢nik Zakladni Skoly praktické v Pardubicich. Jedna se o pfispévkovou organizaci, jejimz
poslanim je vychova a vzdélavani mentdlné handicapovanych déti a zZdikii. Vice je o této

organizaci uvedeno v dalsi kapitole.

Tomas se narodil jako druhé dit¢ do uplné rodiny, kde tuto diagnézu nikdo nemél a
V soucasnosti ani nikdo jiny nema. Kromé¢ star$i osmnactileté sestry, méa i o 2 roky mladsiho
bratra. V soucasné dobé¢ se jedna o ¢Etyfclennou rodinu, ve které jsou tii déti a matka. Otec
rodinu nedavno dobrovolné opustil. Nyni Zije rodina v tfipokojovém byt¢, kde jsem je v lednu
2013 osobné navstivila. Toma$ sdili spoleCny pokojicek s mlad$im bratrem a takhle je
spokojeny. Kdyz ho bratr nécim nastve, vzdy najde ,,atoCisté” v pokoji své matky, kde s ni

travi volné chvile.

3 §VARICEK, R. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. 1. vyd., Praha: Portal, 2007. 377 s. ISBN 978-
80-7367-313-0. Str. 24.

27



O tom, Ze je Tomas autista, se rodina dozvédéla az v jeho péti letech, kdy mu tato
porucha byla diagnostikovana. OvSem sama matka mi pti rozhovoru sdélila, Ze si zvlastniho
chovani svého syna vSimla jiz kolem tfetiho roku jeho Zivota. Zejména se jednalo o informace
nactené¢ z knih, které pak u ditéte pozorovala. Tomas navstévoval Vv predskolnim véku
normalni matetskou skolu. Na diagnézu se pfislo pozdéji i diky tomu, ze chlapec netrpi
zadnym jinym onemocnénim ¢i poruchou, ale v jeho ptipadé se jedna ,,pouze* o autismus.
Nyni jiz ¢tvrtym rokem navstévuje Zakladni Skolu praktickou v Pardubicich. Rano ho do
Skoly doprovazi matka a odpoledne ho vyzvedava starsi sestra. Do této instituce nastoupil
v sedmi letech. Ve tfid¢ si nasel kamarady i diky tomu, ze Kolektiv tvoii pouze osm zaka. Dle
matky to md vyhody zejména v tom, Ze se ucitelka vénuje kazdému zakovi vice a peclivéji
neZ tomu byva na normalni zékladni Skole. Se spoluzaky se Tomas ve volném case nestyka a
radéji je doma s rodinou. Matka je se vzdélavaci instituci svého syna spokojena zejména diky
vyborné péci. Se skolou zaziva Tomdas kazdy mésic spoustu zazitkl, nebot’ krom¢ kvalitni
vyuky porada Skola pravidelné vylety do pfirody ¢i na prohlidky historickych staveb. Chlapec

se velmi rad ucastni vSech potfaddanych vyletl a vzdy o nich poté doma dlouze vypravi.

Tomas travi skoro kazdé odpoledne se svym mlad$im bratrem, ktery momentalné
navstévuje prvni ro¢nik zékladni Skoly. U¢i se podobné véci, a tak spolu obc¢as délaji domaci
ukoly. Zakladni Skola prakticka je sice devitileta, ale zak, ktery vyjde z této Skoly, ma
védomosti na urovni Sesté tfidy normalni zakladni Skoly. Tomas si rad¢€ji hraje doma nez
venku. Ve volném case ¢te rad zabavné knizky nebo hraje hry na pocitaci se svymi dvéma
sourozenci. Jeho zvlastni zalibou je pocitani penéz. U této Cinnosti, dle slov star$i sestry,
vydrzi vzdy velmi dlouho. Oblibu v pocitaci ziskal ve Skole, kde maji Zaci tento moderni

piistroj o prestavkach pIn¢ k dispozici.

U Tomase se autismus projevuje zejmeéna tak, ze ma asove piesné zakdédované ¢innosti,
které¢ bude v danou chvili délat. Kazdy den chodi spat piesné ve 20 hodin. Ke kazdému jidlu
musi mit néjaké piti, které je vzdy ve stejném hrni¢ku. Pokud dostane ndpoj v jiném hrnicku,
nikdy ho nevypije a zacne se u néj projevovat agresivni chovani. VE&tsinou se jedna o mirngjsi
formy projevu (napf. kiik nebo kousani ruky). Rano musi byt snidané ptesné v 7 hodin a
jakmile nema v 18 hodin na stole vecefi, tak se v jiny ¢as nenaji. Jak mi fekla jeho matka:

., Béda, kdyz neni vecere presné v 18: 00 na stole, to je pak velké rodeo. *
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Matka travi nejvice €asu praveé s Tomasem a s jeho mladSim bratrem. Osmnactiletd sestra
uz je samostatna a pomaha ji s chodem domécnosti. Zpravidla travi matka se svymi syny pil
dne, tedy kazdé odpoledne. Kdyz musi byt v praci, o chlapce se postara prave jeji dcera. Diky
tézké rodinné situaci nema divka ¢as na svij soukromy zivot, ale jak mi sama sd¢lila, vzdy

rada s vychovou bratri pomuze a bude se snazit, aby oba bratti prozili klidné détstvi.

Zrovna ted ma Tomas obdobi, Ze si rad hraje sam. V tom ptipadé zbyde alespoin matce
¢as na domadci prace, které jinak musi stihat, kdyz jsou déti ve Skole. Rodina ma jeden tradi¢ni
ritual, Zze se kazdy vecer sejde u televize a spoleéné kouka na oblibené programy. Tomas ma
nejradéji kreslené serialy a potad AZ- kviz. U tohoto védomostniho potadu vzdy soutézi cela
rodina a Tomas vétSinou vyhrava. Matka se mi svéfila, Ze jeji syn patii ve tfidé mezi nejlepsi
zaky a ucitelka mu nékdy musi davat pii hodinach praci navic, aby se nenudil. V umérnosti
k jeho veéku se jedna o nadprimérné védomosti. Naproti tomu si v deseti letech nedokaze
zavazat tkaniCky u bot. To je pfesny projev autismu. Matka se domniva, Ze védomostn¢ mé do

budoucna Tomas urcité navic, ale momentalné mu vyhovuje vzdélavani v malém kolektivu.

Volny ¢as travi rodina pohromadé¢. Nejcastéji navstévuji o vikendech ptibuzné, anebo
jezdi na vylety. V letnich mésicich jezdi nejradéji do zoologické zahrady, protoze Tomas ma
rad zvifata. Nejvic se mu libi zoologicka zahrada v Praze, kam se vzdy rad vraci. Naopak
nema rad sport, jak mi sam fekl. Ve Skole patii mezi jeho nejméné oblibené predméty prave

télocvik. Rad&ji pry odpociva a sbira hraci karticky.

Tomas§ ma své sourozence velmi rad a povazuje je za své kamarady. VE€kové ma blize
k bratrovi, proto si s nim i Castéji hraje. Naopak sestru povazuje za ,,druhou mamu* a chova
Kk ni respekt. Nékdy je vychova Tomase slozita, ale rodina se snazi, aby k zachvatim vzteku
mél co nejmensi ditvody. Dle sestry je potieba velka davka tolerance. Zaroven podle vSech
¢lenti rodiny si na Zivot s autistou zvykli a jsou horsi véci na svéte, kvili kterym by se lidé
meli trapit. Obcas TomaSovi v nécem ustoupi, ale na druhou stranu pry nejsou potieba zadné
tresty €1 Casté konverzace o jeho chovani. Matka nastavila doma ptesnd pravidla a Tomas je
dodrzuje. Proto nemé divod udé€lovat jakékoliv tresty, jako je napt.: zakaz hrani na pocitaci
aj. Tomas vi, Ze nejdiive je potfeba udélat tikoly do Skoly, aZ potom nastadva prostor pro hrani

a volnou zabavu.

Matka je smifena s diagnézou svého syna a snazi se v rodin¢ udrzovat dobrou atmosféru.

Rodina pro ni znamena zaklad spokojeného zivota a ani autismus jim v ném pry nezabrani.
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Kasuistika €. 2

Radek je Sestilety chlapec, ktery ma také diagnostikovan détsky autismus. Navstévuje
détské rehabilitaéni centrum LENTILKA v Pardubicich. Zde je soucasti tiidy, ktera nese
nazev ,,oranzova lentilka®. Je to oddéleni pro déti s poruchou PAS, kter¢ je uréeno pro déti od

1,5 do 7 let jejich zivota. Této zajimavé organizaci se dale vénuji v nasledujici kapitole.

Radek se narodil jako druhé dit¢ do uplné rodiny, kde tuto diagnézu nikdo nem¢él a
V soucasnosti ani nemd. Radek ma starSiho bratra, ktery navstévuje paty rocnik zakladni

Skoly. Jedna se 0 tradi¢ni ¢tyf¢lennou rodinu, ve které jsou rodice a dvé déti.

O tom, ze je Radek autista, se rodina dozvédéla velmi brzy, kdyz bylo Radkovi 2,5 let.
Prvnich zvlastnosti v jeho chovani si v§imla matka, kterd pozadala o odbornou pomoc, aby
byly zjistény piiciny synova zvlastniho chovani. To se projevovalo zejména tim, ze si
nedokézal hrat jako ostatni déti na hfisti, spiS jen sed€l, anebo chodil okolo a vSe sledoval
zpovzdali. Prvotni reakce byly smisené, ale u obou rodicu pievladal pocit nespravedlnosti,
pro¢ zrovna jejich syn trpi autismem. Nakonec se dozvédé€li, ze pravdépodobna pricina
synova onemocnéni je skutecnost, Ze matka podstoupila IUI*® v Sanusu.® Ale stoprocentni

pficinu, kterd by byla odborné podloZena, se asi nedozvi nikdy.

Rodic¢e hledali pomoc v okoli svého bydlisté a velmi brzy ji nasli pravé v détském
rehabilitacnim centru LENTILKA. Nejprve museli se synem absolvovat potfebna vySetfeni,
aby se zjistila jeho piesna diagnostika. Do této instituce vSak Radek nastoupil az o dva roky
pozdéji, tedy kdyz mu bylo 4,5 let. Celé ty dva roky s nim byla matka doma a pravidelné

kazdy mésic k nim dochdzela navstéva z Rané péce.

,, Poslanim Strediska rané péce v Pardubicich je podpora rodiny a podpora vyvoje ditéte
raného veku s ohrozenym vyvojem nebo télesnym, mentalnim ¢i kombinovanym postizenim v

. ’ .. v . ’ V. ;
Pardubickém kraji prostrednictvim komplexu cinnosti. 0

% Intrauterinni inseminace (IUI) je metoda asistované reprodukce, kterou Ize pouZit v pripadg, Ze je
spermiogram muze normalni, nebo pfi leh¢ich formach muzské neplodnosti (mirn€ snizena pohyblivost ¢i
morfologie spermii) a nékterych mirnych formach zenské neplodnosti.

*® Sanatorium Helios [online]. [citovano 2013-03-10]. Dostupné z: http://www.sanatoriumhelios.cz/iui-aiui.

0 Stiedisko rané péce v Pardubicich [online]. [citovano 2013-02-25]. Dostupné z: http://ranapece

pce.cz/obecne-informace/o-nas.aspx.
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Nyni Radek stale navstévuje LENTILKU. Rano ho vyzvedne doma asistentka a
doprovodi ho do skolky, jak se zafizeni Vv této rodin¢ fik4. Tato specidlni tfida pro déti s PAS
ma kapacitu okolo deseti zaki, ale pocet se Casto méni v zavislosti na pfijimani novych zaka.
O tuto tfidu se staraji Ctyii osoby, které maji jasn¢ rozdélené funkce — specidlni pedagog,
pedagog, zdravotni sestra a asistent pedagoga. Rodice jsou s péci o svého syna Vv instituci

velmi spokojeni. Radek si ve Skolce nasel kamarady, ale mimo LENTILKU se s nimi nestyka.

Odpoledne, kdyz piijde Radek ze skolky, si hraje nebo koukd na DVD. Nejradéji se diva
na kreslené pohadky nebo si pousti détské pisnicky. Kdyz je venku pékné pocasi, rodice s nim
chodi ven na prochazky. Vecer se sejde cela rodina u vecete a nasledné se divaji na televizi.

Radek si rad hraje doma i venku.

U Radka se autismus nejcastéji projevuje tak, Ze jidlo musi jist doma i v LENTILCE ze
stejné misky. Pokud by dostal jinou misku, nenajedl by se. Dale chodi rad na prochazky, ale
musi to byt dobfe zndma a provétrena trasa. Nejcastéji se rodina prochazi kolem Labe, kde je

klid a nadech ptirody.

Nejvice ¢asu travi s Radkem jeho matka, které jeji prace umoziuje, ze se svym mladSim
synem muze travit vSechna odpoledne. S otcem se Radek vidi méné, zejména proto, Ze otec
ma casoveé narocnou praci. Starsi bratr se o Radka také dokaze postarat, ale bez dohledu
alespon jednoho rodice to nejde. Nékdy si Radek hraje sam a v tom pfipadé ma matka alespon
¢as na domdci prace, anebo se vénuje druhému synovi. Radkovou oblibenou zébavou je hrani
si s kulatymi pfedmé&ty (napt. s balonky nebo kulickami). Tato ¢innost ho nejvice napliuje a
také ho uklidni, pokud dojde k n&jaké nepiijemné situaci. Rodi¢e se mi také svéfili, k cemu
ma jejich syn naopak nejvétsi odpor. Jednd se o Cisténi zubli a koupani. To jsou dle slov

v Vv

vzdy nakonec zvladne, bud’ za podpory otce ditéte, nebo starSiho bratra.

Volny ¢as travi rodina pohromadég. Nejcastéji chodi na oblibené prochazky a o vikendech
zase navstévuji piibuzné. Program se dle rodi¢l nefidi podle Radka, nybrz podle
harmonogramu celé rodiny. Vecery travi rodina nejéastéji a nejradéji doma pii sledovani

televize. Program se uzptlisobuje potiebam Radka, ktery rad sleduje televizni zpravodajstvi a
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dokumenty tykajici se pfirody. Kolem 20. hodiny chodi spat, aby byl rdno pfipraveny na dalsi
denv LENTILCE.

Radek mé svého starSiho bratra velmi rad a vzdy o ném hezky hovofti. Celkové na mé
vztah bratri pusobil velmi hezky a upfimné. Dle matky by bylo dobré obcas zlepsit
daslednost ve vychové. Radek ma presn¢ dany sviij rezim, ale pokud néco nesplni, nasleduje
trest. Ve vétSiné piipadid mu rodice zabavi oblibenou hracku a po splnéni dané¢ho ukolu mu ji

zase vrati.

Pti otazce, co pro rodice znamena slovo ,,rodina®, odpovédéli oba dva bez vahani, ze
uplné vSechno. Rodinnym zivotem ziji vSichni jeji ¢lenové a zejména rodice se snazi svym
synim dat maximum v oblasti vychovy, vzdélavani a vzajemnych citovych vazeb. Zejména
pro matku je Zivot s autistickym ditétem dle jejich slov velmi naro¢ny, ale zaroven se snazi
tento fakt pfijmout se vzty¢enou hlavou a vychovavat syna stejné¢ dobie jako toho starsiho.
Autismus jim samoziejmé zasahl velkou mérou do zivota a nejvic ze vSeho by si prali, aby
byl vynalezen n¢jaky 1€k, ktery by pomohl tuto poruchu vylécit nebo alesponl z&asti potlacit.
Také by se radi dozvédéli, co pfesné autismus zpusobuje, cituji: ,, Chceme znat pravdu, uz

zadné domnénky. “

5. 5 Zakladni Skola prakticka v Pardubicich

Pfesny nazev instituce, kterou navstévuje mij prvni respondent Tomas, je Zakladni skola
prakticka a materskda Skola specidlni Pardubice. Jejim ziizovatelem je Statutdrni mésto
Pardubice a jednd se o piispévkovou organizaci. Nyni se vice zam&fim na zdkladni Skolu
praktickou, kterou navstévuje Tomas. V soucasné dobé navstévuje tuto Skolu 96 zaktl. V této
Skole dochdzi ke vzdélavani zakl s lehkym mentdlnim postizenim. Panuje zde rodinna
atmosféra, pedagogové navazuji s zaky bliz§i vztahy za ucelem Iépe chapat, poznéavat a
pracovat s individualitou kazdého Z4ka. Skola pouZiva zajimavé, alternativni zpisoby vyuky,
Které nabizeji Siroké spektrum aktivit a ¢innosti. Jedna se 0 rizné vylety, zazitkové pobyty ¢i
exkurze. Ve vyuce preferuji pracovni Cinnosti, kde dochédzi k formovani odpovédnosti a
pozitivnimu vztahu k praci kazdého zaka. Skola se snazi rozvijet pozitivni vztah zaki
Kk pfirodé a Zivotnimu prostiedi (napf. tfidéni odpadu, sbér plastovych lahvi nebo tklid v okoli

skoly).

Od 1. 9. 2011 se vzdé&lavani ¥idi podle Skolniho vzdé&lavaciho programu KOTVA. Tento
nazev vymyslel pedagogicky sbor a inspiraci mu byla pocate¢ni pismena slov, ze kterych pii
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vzdélavani vychazeji. Komunikace - Otevienost - Tolerance - Vle - Aktivita. Hlavnim cilem
tohoto programu je umoznit zaktim ziskat nejen znalosti a védomosti, ale vytvofit kliCové
kompetence k uplatnéni toho, co se nauci. Cestou k dosazeni téchto cilti jsou nové metody a
formy vyuky, které umoziuji zaktim vétsi podil na svém vzdélavani a vedou je k celkovému

rozvoji jejich osobnosti.

Hodnoceni zéka je nedilnou soucasti vzdélavaciho programu. Na konci kazdého pololeti
dostane zak jak slovni, tak i ¢iselné hodnoceni. Cilem je pfedevSim poskytnout rodiné
informace o tom, jak zdk danou problematiku zvlada, v ¢em se zlepSil a v ¢em naopak
chybuje. Nedilnou soucasti komplexniho hodnoceni Zzaka je také hodnoceni jeho projevi a

chovani po celou dobu 8kolni dochazky.**

5. 6 Détské rehabilita¢ni centrum v Pardubicich

LENTILKA - Deétské rehabilitacni centrum Pardubice (déle jen LENTILKA) je
prispévkova organizace a nestatni zdravotnické zatizeni. Jejim zfizovatelem je Statutarni
meésto Pardubice. LENTILKA byla zfizena 1. 1. 1992 za ucelem poskytovani komplexni
rehabilitaéni, logopedické, pedagogicko- vychovné, specialné pedagogické, oSetfovatelské a

od dubna 2011 také ergoterapeutické péce détem se zdravotnim postizenim.

Organizace provozuje denni stacionaf pro déti se zdravotnim postiZzenim, dale ambulantni
pracovisté fyzioterapie a ergoterapie a také ambulantni pracovisté klinické logopedie. Zazemi

je tvotfeno ¢tyfmi pavilony a spole¢nou zahradou.

Denni stacionar je ur¢en détem predskolniho veéku (1,5 — 7 let) se zdravotnim postizenim.
Jedna se zeyjména o poruchy hybnosti, opozdény psychomotoricky vyvoj, naruSena schopnost
a poruchy autistického spektra — PAS. Témto détem je v organizaci poskytovana
specializovana péce fyzioterapeuticka, ergoterapeuticka, péce klinickych logopedi a
zdravotni péce na zakladé doporuceni odbornych lékaiti a pod dohledem lékaie specialisty.
Denni stacionaf nabizi kapacitu 52 mist a jeho provozni doba je kazdy vSedni den od 6.30 do

16.00 hod.

. Zakladni Skola prakticka a matefské Skola specialni Pardubice [online]. 2013 [citovéano 20. bfezna 2013].
Dostupné z: http://www.skolakr.cz/informace-o-skole.
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Denni stacionaf je rozdélen do ctyi tymil podle véku ditéte. Tymy maji specifické nazvy
podle barev. Cervena Lentilka je uréena détem ve véku od 1,5 do 3 let, Zelena Lentilka je pro
déti od 3 do 5 let, Zluta Lentilka je pro déti ve véku od 5 do 7 let a posledni &tvrty tym
nazvany Oranzova Lentilka je specificky, nebot’ je uréen pro déti od 1,5 do 7 let, které maji
poruchu autistického spektra. Do této tiidy patii i mlj respondent Radek. Kromé téchto Ctyt
zminénych skupin se v organizaci nachazi i specialni tym fyzioterapie, ergoterapie a také tym
logopedie. Kazdy tym ma striktné urCené zameéstnance, ktefi se staraji o danou tfidu ¢i

vykonavaji ambulantni péci.

V celé organizaci m¢ nejvic zaujala Sirokd nabidka terapii a aktivit. Jednd se o
canisterapii, pii které se vyuziva pozitivnich interakci mezi ditétem a psem. Prostfednictvim
specifickych canisterapeutickych metod jsou rozvijeny vSechny slozky psychomotorického a
socialnitho vyvoje ditéte. Pracovni tym tvoii canisterapeuticky pes, odborné vyskoleny
canisterapeut a specialni pedagog ze zafizeni. Psi maji splnéné tadné canisterapeutické

zkousky a jsou pod pravidelnou veterinarni kontrolou.

Dale zde mohou déti vyuzit hipoterapii, coz je forma 1écebné rehabilitace, kterd ke svym
ucelim vyuziva specidlné vycviceného koné. Prenasenim pohybu konského hibetu na lidské
télo dochazi ke stimulaci centralniho nervového systému a dochézi ke zlepseni v koordinaci

pohybu, zlepseni rovnovahy, upravé svalové dysbalance aj.

V neposledni fadé je détem nabizena muzikoterapie. Jedna se o 1é¢bu hudbou a
organizovanymi zvuky. Je to zaméma a cilevédoma terapeuticka ¢innost pisobici na
smyslové a nadsmyslové vnimani a prozivani. Muzikoterapie je bud’ poskytovana v pasivni
formé, kterd spoc¢iva v naslouchani hie, zpévu a zvukim, nebo v aktivni formé, pii niz jsou
déti vtaZzeny do terapie vlastnim projevem — hrou na hudebni néstroje, tancem, intuitivnim

zpévem a vyjadienim svych nalad a pociti.

Posledni duleZzitou terapii je arteterapie, kterd vyuziva vytvarného projevu jako hlavniho
prosttedku poznani a ovlivnéni lidské psychiky a mezilidskych vztahi. Nékdy byva
ptifazovana k psychoterapii a jejim jednotlivym smértim, jindy je pojiména jako svébytny

obor.
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V LENTILCE také radi poradaji vylety (napf. do ZOO, na zamek atd.). Pravidelné se
také uskutecnuji setkani s rodi¢i nebo besidky na zvolené téma. V této organizaci to ,,stale
zije. ¥
6 Porovnani dvou zkoumanych rodin

Interpretace nazori rodici a sourozencu

Z odpovédi TomasSovy matky je ziejmé, ze s autismem u svého syna se smifila celkem
rychle a zvykla si na naro¢ny zivot. Po odchodu otce od rodiny je na vSechny tii déti sama, ale
Cerstveé dospéla dcera ji velmi pomaha, aby fungoval celkovy chod domacnosti. Matky ndzor
na vzdélavani Tomase je velmi pozitivni, se zdkladni Skolou praktickou je nadmiru spokojené
a Vv soucasné dob¢ by nic neménila. Mozna za par let, pokud bude Tomas stale védomostné
vynikat ve své tfid€, poradi se s odborniky o umisténi do jiné vzdélavaci instituce. Nyni je
zakladni Skola praktickd idedlnim feSenim pro vzdélani jejiho syna. StarSi sestra se snazi
nedélat rozdily mezi obéma mladSimi bratry a ptisobi zde jako ,,druhd matka®“. O rodinné
situaci se bavila obezfetn¢, ale zaroven se zdjmem. Mladsi bratr vnima Tomase jako
sourozence, ktery ,,néco nemé v hlavicce v potadku®, ale ma ho moc rad a casto si s nim
hraje. Odpovédi Tomasovy matky i jeho sourozenct byly kratké, avsak jednoznacné.
Autismus jejich rodinu do jisté miry ovlivituje, ale berou tuto skuteCnost realisticky a

smiflive.

Odpovédi Radkovych rodict byly delsi a hovofili se mnou s vétsim zajmem. Chtéli se
podélit o své zkuSenosti, a tak jsou jejich nazory Iépe Citelné. Se vzdélavanim svého syna jsou
spokojeni, ackoliv se stale nemiiZou stoprocentné smifit se skutecnosti, Ze jejich syn nikdy
nebude zit jako normalni ¢lovek. Naproti tomu mu dévaji veSkerou svoji lasku a snazi se
ned¢lat rozdily mezi obéma syny, prestoze starsi syn je zdravy bez jakékoliv poruchy. Zatim
nefesi, kam budou ve vzd€lavani smérovat dalsi kroky jejich syna, protoze jesté jeden rok
muze navstévovat jiz zminéné zafizeni LENTILKA. Star§i bratr s radosti doprovazi zbytek

rodiny na prochazky a Radka m4 moc rad. Otec si vazi predevSim své zeny, jak péci o jejich

* Détské rehabilitacni centrum LENTILKA [online]. [citovano 2013-03-20]. Dostupné z:

http://www.manonet.eu/drc/.
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mlads$iho syna vyborn€ zvladd a snazi se udrzovat klidnou atmosféru v rodiné. Celkové

vnimaji rodinny zivot jako naro¢ny a dosud se uplné nesmifili s autismem v jejich roding.

7 ZKkuSenosti v oblasti prace s lidmi s autismem ve stacionari

7.1 Cil vyzkumu
Cilem této Casti prace bylo popsat vlastni zkuSenosti pfi setkani s lidmi s autismem. Ve
druhém roc¢niku studia jsem absolvovala praxi v dennim stacionaii MIREA v NemoSicich.

Béhem osmdesati stravenych hodin jsem provedla vyzkum zaméfeny na klienty s autismem.

7.2 Vyzkumny vzorek
Jako vyzkumny vzorek jsem si vybrala dva klienty, ktefi maji diagnostikovany autismus.
Oba navstévuji stacionar jiz n€kolik let. Prvni z nich je némy autista, druhy kromé autismu

trpi t€zkou mentalni retardaci.

7.3 Metody vyzkumu

Pro zjisténi potfebnych dat jsem si vybrala kvalitativni vyzkum, konkrétné¢ metodu
zucastnéného pozorovani. Kromé toho jsem vedla také polostrukturovany rozhovor se
zaméstnankyni instituce, ktera byla kmenovou pracovnici klientli s autismem. UcGastnici
vyzkumu byli obezndmeni s anonymitou a pouzitim ziskanych informaci pouze pro potieby

mé prace.

7.4 Vyzkumna zjiSténi a analyza
V nasledujici ¢asti se pokusim vyjadfit své nazory z ptipadového Setfeni. Nez se dostanu

k analyze ziskanych dat, je mou povinnosti popsat zkoumané prostiedi.

7.4.1 Charakteristika prostredi

Zakladem pro tento vyzkum se stal denni stacionat MIREA o. p. s. v NemoSicich, ktery
je od roku 2008 zapsan v rejstiiku obecné prospéSnych spolecnosti. Poslanim stacionaie
MIREA je podporovat lidi s mentalnim postizenim v Seberealizaci a nezavislosti nabidkou
pracovnich ¢innosti a nacvikem socidlnich dovednosti s cilem posilit jejich samostatnost.

Kapacita stacionafe je 23 klientl a mohou ho navstévovat lidi S mentalnim postizenim od 18-
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ti do 64 let prevazné s bydlistém v Pardubicich a okoli. Provozni doba instituce je kazdy

viedni den od 7:30 do 16:00 hodin.*

Sidlo stacionéie se nachazi v NemoSicich v prostorach byvalé zékladni Skoly u hlavni
silnice. Okolo budovy je velka zahrada, kde zejména v letnich mésicich dochazi k ¢innostem
spojenym se vzdélavanim klientli. Budova ma piizemi a prvni patro. V ptfizemi se nachazi
Satny pro klienty, které jsou oddélené pro obé pohlavi. Déle je zde jidelna, kancelaie pro
administrativni pracovniky a také prakticka tfida, kterou vede jind organizace, a sice Zakladni
Skola a Praktickd $kola SVITANI. V prvnim patie je denni mistnost, femeslna dilna a
vytvarna dilna. V téchto tfech mistnostech se nejcastéji odehrava vzdélavani a seberealizace
klientd. V denni mistnosti jsem byla nékolikrat svédkem muzikoterapie, ktera mé velmi
zaujala. Stacionai ma trvale k dispozici 12 bubntl, diky kterym miiZze tato terapie probihat.
Klienti si ji velmi oblibili. Nejvétsi rozlohu ma vytvarnd dilna, kde se klienti kazdy den
vzdélavaji jak védomostné, tak i1 prakticky. Stacionaf je zndmy pfedev§im vyrobou vlastniho
ptirodniho papiru, ze kterého pak vyrdbi mnoho zajimavych pfedméti. Naopak nejmensi je
femeslna dilna, kde klienti radi tvofi nové vyrobky pro prezentaci stacionare, ale také se zde
uci nové cinnosti v ramci individudlniho vzdélavani. Kazdy ctvrtek maji té€lesnou vychovu,
ktera se odehrava v télocvicné jedné pardubické zakladni Skoly v Polabinach. Toto pohybové
dopoledne je na programu pravidelné kazdy étvrtek. Kromé toho maji klienti k dispozici jiz

zminénou zahradu a také fotbalové htisté v Nemosicich, které mohou kdykoliv vyuzit.

Velmi casto pofada stacionai rizné vylety nebo akce pro klienty. Jedna se o navstévy
Krajské knihovny v Pardubicich nebo Integra¢niho centra socialnich aktivit Kosatec. Velmi
oblibené jsou vtadach klientd také vylety do Prahy nebo pravidelné¢ pofadané turnaje

vV bowlingu. Stacionaf stale Zije a klienti se zde nikdy nenudi.

7.4.2 Popis aktivit klientii stacionare

Nyni se budu vénovat konkrétnim dvéma klientim, ktefi maji diagnostikovany autismus.
Oba klienti maji svlij pevny c¢asovy harmonogram, ktery jim urcujte jejich kmenova

pracovnice Markéta. Béhem praxe jsem se piimo U¢astnila aktivit s obéma klienty.

* Denni staciondi MIREA [online]. [citovano 2013-02-25]. Dostupné z: http://mirea.cz/o-nas/zakladni-

informace/.
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Prvnim z nich je tfiadvacetilety Martin, ktery ma diagnostikovan autismus a je némy.
Seznamila jsem se s nim hned prvni den. Rano zac¢inaji klienti vzdélavanim, které nemine ani
proto, kdyZz se ostatni klienti vzd€lavaji, on kresli obrazky k danému tématu. Mizu uvést
ptiklad, kdy se v mé pfitomnosti klienti ucili poznavat dopravni znacky. Martin dostal
obrazkovou predlohu a podle ni v§echny znacky krasné nakreslil i také popsal, co jednotlivé
Znacky znamenaji. Po vzdé€lavani nasleduje svacina, kterou Martin absolvuje spolecné
s ostatnimi klienty. Kazdy den musi mit pod svacinou stejny zeleny latkovy ubrousek, jinak
by se nenasvacil. To je jeden z mnoha projevil autismu v jeho chovani. Ke sva¢iné ma vzdy
rohlik se Sunkou nebo plnou krabicku miisli. V§imla jsem si, ze kdyZ ma rohlik se Sunkou,
vzdy sni nejprve oba pfipravené rohliky, a pak samostatn¢ nékolik platkt Sunky. VSe zapije

hrnkem caje a je spokojeny.

Po svaCiné nasleduji ruc¢ni prace, kterych se Martin ucastni podle nalady. Zaroven
vyzaduje pii téchto Cinnostech stdlou pozornost alespoil jedné pracovnice, kterd na n¢j
dohlizi. Pokud ho dana prace nebavi, vezme si omalovanky nebo Cisty papir a kresli si. Poté
nasleduje obéd, ktery ma Martin vzdy pfipraveny od rodi¢t a vétSinou ho sni. Po obéd¢ si jde
hrat na zahradu, kde nejrad€ji pobiha nebo si hraje uvnitt budovy. Kolem 13. hodiny si ho ve
stacionafi vyzvedne jeden z rodicli a odjizdi doma. Jesté predtim jde ke své nasténce ve
vytvarné dilné a odlepi z ni obrdzek s odjezdem domtl. Téchto obrazki ma na nasténce mnoho
a nékolikrat za den ji navstivi, aby si odlepil dalsi splnénou povinnost. Nasténka je na suchy
zip a Martinovi pomaha, aby si uvédomil, co vSechno ma udélat. Markéta je s jeho
vzdélavanim spokojend, nebot’ se u néj neprojevuje agresivita a vétsinou splni zadané ukoly.

Ostatni klienti si Martina také oblibili, a piestoze je némy, je soucasti celého kolektivu.

Druhym klientem je dvacetilety Marek, ktery trpi téZkou mentélni retardaci spojenou
s autismem. Jeho diagnoza vyzaduje neptetrzity dohled a péci nejen ve stacionafi, ale 1 doma.
Do Nemosic ho rodina vozi tfikrat tydné a kazdy den ma ur€enou pracovnici, kterd se o n¢j
stara. Dana pracovnice ma cely den na starost pouze jeho. V femesIné diln¢ ma Marek svij
stolek, u kterého travi nejvice Casu. Dle Markéty je vzdélavani tohoto klienta velmi narocné a
zarovenn omezené. U Marka se Casto objevuje agresivita, proto ma v ruce neustdle nékolik
spojenych gumicek, se kterymi si hraje a které ho uklidiiuji. Na stole ma dievény vlacek,
papiry na psani a maly plastovy mic¢. Pracovnice, kterd ma Marka na starost, dba na to, aby si
s témito vécmi hral a zaroven, aby si neubliZil. V rdmci vzdélavani maji daleZitou roli
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zminéné papiry, na které se Marek snazi kreslit nebo psat. Jakékoliv ¢innost je pro ngj
obtizna, nejvétsiho tspéchu dosdhnou pracovnice v pripade, ze za cely den nema ani jeden

zachvat agresivity a zustane v klidu.

Marek také rad pobiha po prostorach budovy, proto ho pracovnice nesmi spustit z oci.
Kdyz pocasi dovoli, travi hodné€ Casu na zahrad¢, kde chodi sem a tam a zkouma cely prostor.
Kdyz je na tad¢ svacina nebo obéd, vzdy musi jit s urCenou pracovnici do jidelny o pil
hodiny dfive nez ostatni. V pfitomnosti jinych lidi by se viibec nenajedl. Kdyz je v jidelné
pouze s pracovnici, tak se naji alespon trochu, ale stale ma tendenci utikat do jinych mistnosti.
Klienti berou Marka jinak nez Martina. Védi, ze Marek potiebuje vic pozornosti a zaroven
klid z jejich strany. Stacionat opousti pokazdé ve 14 hodin, kdy si pro néj pfijede maminka.
Protoze vydava pouze zvuky, je t€zké odhadnout jeho pocity, ale Markéta je vzdy pozna
Zjeho vyrazu ve tvafi. Autismus se u n¢j projevuje zejména v tom, ze musi travit as ve
staciondii oddelené od ostatnich klientl a kazdy den musi mit stejny nebo hodné podobny
program. Vyletd ani jinych akci se Marek neucastni, protoze by to bylo z hlediska organizace

velmi slozité.

7.4.3 Zavér

Denni stacionat MIREA na mé& zaptsobil velmi kladné. Organizace a struktura prace je
zde na velmi dobré trovni. Neustale tady panuje pratelska atmosféra, ktera ovlivni kazdého,
kdo tuto instituci navstivi. Praxe v MIREE pro mé byla velkou zkuSenosti a dodnes tam

jezdim na navstévy s potéSujicim faktem, Ze na mé klienti nezapomnéli.

Vysledkem mého pozorovani a rozhovord je zjisténi, ze autisté maji ve stacionafi
vybornou péci zalozenou na profesionalit¢ a odbornosti persondlu. Rodiny obou respondentt
jsou s vyuzivanim sluzeb ve stacionafi velmi spokojeni. Dle slov Markéty rodi¢e kvituji
rodinnou formu stacionafe, kde maji jejich synové vybornou péci. Informovanost rodin o
jejich ¢innostech funguje vyborn€ a pravidelng. Ostatni klienti vychazi s autisty dobie a
vnimaji je jako soucast celého kolektivu, 1 kdyZ si oba hraji radéji v tstrani daleko od
ostatnich. Vzdé&lavani autistil je zde na dobré urovni a kazdy rok jsou vidét pozitivni vysledky
prace celého persondlu. Velké pokroky jsou zfejmé zejména u Martina, ktery se naucil byt
soucasti celého kolektivu a zaroven plni zadané ukoly. Marek vyZaduje specificky program,
ktery mu sestavuje pracovnice Markéta. U ného zaleZi nejvice na momentalni naladé, ktera

ovlivni jeho chovani po cely den.
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Na zavér lze fict, ze autisticti klienti ovliviiuji stacionar hlavné organiza¢né, kdy se
nékteré Cinnosti upravuji pro jejich potieby. Zaroven plisobi pozitivn€ na ostatni klienty, ktefi
si diky nim uvédomuji vzajemny respekt a uctu k druhym lidem. Denni stacionat MIREA ve

mn¢ zanechal pozitivni dojem a dal mi cenné zkusenosti do Zivota.
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Zavér

V bakalaiské praci jsem se zabyvala détskym autismem, konkrétn¢ vlivem autismu na
rodinny zivot. V teoretické ¢asti jsem shrnula poznatky o autismu, pii jejichz zpracovani jsem
vychazela z odborné literatury, ktera se timto tématem zabyva. Uvedla jsem zakladni definice
tykajici se autismu, kde je soucasti i charakteristika poruch autistického spektra. Dale jsem
zminila historii autismu, ktera ma své kofeny pfredevSim ve svété. V kapitole jsem vSak
nezapomnéla zminit i vyvoj autismu v Ceské republice. Ve druhé &sti teoretické prace jsem
vénovala pozornost klicovym oblastem rozvoje u autistického ditéte. Jednalo se zejména o
pracovni a socialni chovani, o komunikaci ditéte a vyuziti volného ¢asu. Na zavér teoretické

¢asti jsem uvedla moznosti vzdélavani od narozeni az do ukonceni zékladniho vzdélani ditéte.

V empirické €asti jsem se zabyvala vyzkumem, ktery jsem provadéla formou piipadové
studie, konkrétné jsem vyuzila metodu polostrukturovany rozhovor. K realizaci vyzkumu
jsem si vybrala dvé rodiny, které vychovavaji autistické dité. K rozhovorim jsem byla obéma
rodinami pozvana do jejich bytu, kde ziji. U kazdé rodiny jsem stravila jedno lednové
odpoledne, beéhem kterého jsem zaznamenala vSechny potifebné informace. Kromé rozhovorii
s jednotlivymi ¢leny rodiny jsem nasdvala pfijemnou atmosféru, kterd panovala u obou rodin.
Nasledné jsem své vysledky analyzovala a dosla k zavéru, Ze autismus miize mit znac¢ny vliv
na rodinny Zivot a jde pfedevsim o to, jak se k dané situaci postavi jednotlivi ¢lenové rodiny.
Prvni zkoumand rodina se s autismem vypotfadava celkem bez obtizi, zatimco druhd rodina
spatfuje v autismu prekazku v proziti klidného Zivota. Obé& rodiny se ale shodly na tom, Ze na
svete jsou pieci jen horsi véci a Ze své autistické dité budou po cely Zivot milovat stejné jako
jeho zdravého sourozence. Tak to ma ve spravné roding totiz vypadat. Jediné spole¢nym
pfekonavanim Zivotnich pfekaZzek dojde rodina ke spokojenosti. Na zavér této Casti jsem
shrnula poznatky a fakta o vzdélavacich institucich mych respondentti a porovnala jsem

odpovédi rodict z obou zkoumanych rodin.

Nakonec jsem uskutec¢nila vyzkum v Dennim stacionafti MIREA v ramci praxe ve
druhém rocniku studia. Pomoci zac¢astnéného pozorovani jsem zkoumala, jak se chovaji dva
autisté, ktefi navsStévuji tuto instituci. Vedla jsem rozhovor s kmenovou pracovnici téchto
dvou klientl a sepsala vSechny poznatky. Autisté zde maji vybornou péci a jejich rodiny jsou

se vzdélavanim ve stacionafi spokojeny.
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