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UvVOD

Motto:

Nedavejte do hrobu motyla zivého,
vzdyt vite, Ze to neni dobry.
Svét bez motylii by uz nebyl pestry.
Zbyli by tu jen komari, vosy a vcely.
Ale ty nejsou pestré ani krdasné.
Jen uzitecné.
A jenom na to krdsu sveta
samy neutdhnou.

(Florianek, 8 let)

18. prosince 2007 prijala Valna hromada OSN prohlaseni, kterym trvale uznava 2. duben
svétovym dnem autismu.

U krizovatky na kraji chodniku ceka jediny chodec: mlada zZena s cervenobilou holi. Konecné se
ozve povedomy signal, ktery ji upozoriuje, Ze miize prejit. Ona vsak stoji dale. Nic neslysi.

Smérem k ni rychlym krokem prechazi asi osmilety chlapec se svou matkou. Ta, kdyz vidi jeji
bezradnost, rozhodne se, Ze ji pomiiZe. Stoupne si se svym ditétem na chodnik vedle ni a cekaji na
dalsi signal. Konecné! Matka bere nevidomou pod pazi a chce vykrocit do silnice. V tom, ale
chlapec zacne kricet, bouchat se do hlavy a tahat ji za ruku, zpét na chodnik, az matka témer
spadne na zem. Nevidoma mlada Zena, kterd je jiz dva kroky v krizovatce zustava bezradné stdt na
misté. Matka zatim zdpasi se svym rozhnévanym synem. Provoz na kriZovatce se mezitim jiz docela
zastavi. Jeden z Fidicti duchapritomné vyskoci z auta a pomiiZze nevidomé konecné prejit silnici na
druhou stranu.

Rozhnévany chlapec si strci si prsty do usi a uklidni se. Dvojice pokracuje dal po své trase. Po
nekolika krocich se ale hoch otaci k matce a zacne se na ni sapat velice podivnym zpiisobem. Ma v
ocich vyraz vzteku i zoufalstvi. Jeho machajici ruce se snazi dosahnout na matcin oblicej. Je zjevné,
Ze jde o agresi. Sam agresor si s ni ale jakoby nevi rady. Lidé se zastavuji, krouti hlavou, nékteri se
sméji a ukazuji si prstem na tento podivny tandem.

Kolem pobavenych chodcu projizdi, bez projevu zdjmu o deni na chodniku, jina Zena tlacici
invalidni vozik, na nemz sedi ve zhroucené poloze dité snad priblizné stejné staré, jako onen zurici
hoch. Lidé jim ochotné uvoliuji cestu, aby vozik mohl projet, a nékteri se omlouvaji za to, Ze
prekazi.

Matka, ktera je diky chovani svého ditete nechténé tercem zdajmu okoli, se diva na ochotu s jakou
zirajici lidé pousti Zenu s vozikem ddle a na moment ji napadne: pro¢ moje dité neni radéji také
takové?



Pohled na ¢lovéka pohybujiciho se jen pomoci invalidniho voziku dojimad. I pti pohledu na viditelné
mentalné postizené lidi pocitujeme pohnuti. Mlize vSak vzbudit pochopeni nebo dokonce soucit
clovek, jehoz chovani je za hranici snesitelnosti, v rozporu se vSemi spolecenskymi pravidly? Kdo
spektra, kterd ve vétsin¢ piipadli nezanechdva na samotném vzhledu zadné typické znaky postizeni
¢1 bezmoci?

Poruchy autistického spektra (PAS) znamena postizeni v oblasti komunikace, socialni interakce a
predstavivosti. Zahrnuje celé spektrum autistickych poruch. Jednotlivé typy autismu a intenzita
postiZzeni jsou ukazateli, pfedurcujicimi ¢lovéku jeho dalsi perspektivu. Autismus muiize koexistovat
stejné tak s vysokou inteligenci, jako s tézkou mentdlni retardaci a muze také tvorit jen Cést
kombinovaného postizeni. Vzdy jde vSak o celozivotni, nelécitelny stav.

Navzdory zavaznosti této pervazivni vyvojové poruchy jsou lidé trpici autismem mnohdy vnimani
casti verejnosti predevsim jako genidlni. V poslednich letech jiz nejsou tématem jen odbornych
pracovnikd, ale stali se inspiraci spisovatelll, filmait 1 Zurnalisti, kteti se nékdy snaZi najit si cestu

JOA) v

ke svym Ctenaiim ¢i divakim i za cenu urc¢itého zkresleni skutecnosti.

Opravdovy zivot s autistickym c¢lovékem, vSak byva plny necekanych udélosti, Casto az
ponizujicich okamzikl 1 naslouchani uznalych slov. Takové souziti je tim nejlepSim kurzem
sebeovladani a pokory. Miize byt také nekonecnym cekanim na jediny projev naklonnosti, na
vytouzeny pohled vlastniho ditéte do rodi€ovskych o¢i. Je zkouskou schopnosti bezpodminecné
lasky. A nikdy to neni ten zivot, o kterém kdokoliv sni.

Autismem se ve svych pracich také Casto zabyvaji studenti se specialné pedagogickym zamétenim.
Jejich z4jem o danou problematiku je pochopitelny, vZzdyt v dnesni dobé jsou, vedle vlastni rodiny,
prave specialni pedagogové jednim z nejvyznamnéjsSich Cinitelt ovliviujicich souc¢asnou i budouci
kvalitu zivota lidi s autismem. Jejich ¢innost reprezentuji pfedev§im vzdélavaci metody urcené
osobam se specialnimi potfebami, tedy 1 vzdélavaci programy pro lidi s PAS.

Tato bakalarska prace si ale klade za ukol reprezentovat pohled socidalné-pedagogicky, ktery je

veer

postaveni ve spolecnosti.

Za dulezitou soucast socialné pedagogického pristupu je pak nezbytné oznacit hledani zpiisobu a
moznosti pomoci. Pomahat 1ze vSak pouze tehdy, vime-li komu a jak pomoci.

Je proto diilezité védét jak tuto rodinu vnima jeji okoli, jak se v ném prezentuje ona sama a jak se
citi ve spolecnosti, ve které Zije a k niz také nélezi. Tedy obapolny vztah rodiny a spole¢nosti, ktery
je mozno oznacit za prvek ovliviiujici vysokou mérou kvalitu jejiho Zivota.

Moderni doba se nese ve znameni vzajemné tolerance a hovoii o potiebé inkluze. Plati tato
bezesporu humdénni idea i ve skute¢ném zivoté? Souhlasi s ni i bézny ¢lovék nebo jde o pouhou
teorii, stojici na hodnotach pouze nékterych jednotlivcti?

Odpovédi na otazky, tykajici se postoje spolecnosti k lidem s autismem a k jejich rodinam, tvofi
praktickou ¢ast bakalatské prace.

Formou dotazniku s vyuZzitim kvantitativni metodiky byl proveden empiricky vyzkum. Analyza
vysledkt Setteni a jejich vyhodnoceni reprezentuji nazor vyzkumného vzorku.



TEORETICKA CAST:

1.Porucha autistického spektra - historie a soucasnost

1.1 Porucha autistického spektra v historii

Nejstar$i zminky o poruse autistického spektra pochazi jiz z doby Hippokratovy, kdy byly déti,
ziejmé trpici autismem, povazovany za svaté. Stiedoveék je naopak mél za posedlé d’ablem c¢i
uhranuté (Thorova, 2006). Je mozné se domnivat, ze autisti¢ti lidé patfili k pasazérim povéstnych
sttedovékych lodi blaznt, které pluly bez kormidelnikt na Siré mote?

Tehdejsi spole¢nost nezvyklym projeviim chovdni nerozuméla a proto si je vysvétlovala riznym
zpusobem jako napiiklad: pét mésicii sedi pouze na jednom misté a nemluvi — je to svétec (dnes dle
Mezinarodni klasifikace nemoci MKN-10 jde o F20.2 neboli katatonii schizofrenie), upadl do
vytrzeni Duchem svatym (dnes dle MKN jde o G40.2 neboli epilepsie), tloukl se — byl posedly
necistym duchem v okovech (dnes F84.0 neboli détsky autismus).(Jtin, 2010).

O lidech posedlych necistym duchem, ktefi jsou JeZiSovym zazrakem uzdraveni se tedy miiZeme
do¢ist také v Bibli: ,, Casto uz ho spoutali okovy a Fetézy, ale on Fetézy vidy ze sebe strhal a okovy
rozlamal. Nikdo nemél silu ho zkrotit* (Marek, 5,4). ,, A stdle v noci i ve dne kricel mezi hroby a na
hordch a bil do sebe kamenim.* (Marek, 5,5). ,,...a spatrili toho posedlého, ktery mival mnozstvi
zlych duchii, jak sedi oblecen a chova se rozumné, ... (Marek, 5,15 ).

Z vySe uvedeného biblického textu vyplyva, Ze ,posedly”, mimo dal§ich neobvyklych projevi,
obracel agresivni chovéani proti své osobé: ,,...bil do sebe kamenim®. Dale pokracuje text
popisovanim stavu po uzdraveni - zdzraku: ,,...spatfili toho posedlého, ktery jak sedi oblecen a
chova se rozumné.*

Dle mého néazoru je zde patrné, Ze tento, pivodné nezvladatelny ¢lovék nepovazoval za dilezité byt
dostatecné oblecen. Popisovand nezvladatelnost, sebeposSkozovani i nezdjem o to, jak sami plisobi
na své okoli (v tomto ptipad€ svym nedostateCnym odévem), byvaji u lidi s PAS pomérné Casté.

Zminky o Spatném, né€kdy az krutém zachéazeni s jedinci s jakymkoliv postizenim miZeme najit v
kazdé dobé 1 kultufe.

Opacny pfistup, podobny tomu z doby Hippokratovy, kdy je ¢lovék s postizenim povazovan na
zéklad¢ svého hendikepu, za vyss$i, svatou nebo bozi bytost maji nékteré civilizace dodnes, jak
doklada ptiklad z Indie: divka, narozena s vice koncetinami poziva ve své vesnici Ucty mistniho
domorodého obyvatelstva, které v ni vidi vtélenou bohyni (http://www.dailymail.co.uk).

V piipadé obou téchto zminénych piistupti jde o nevédecké, lidové pojeti, které je schopno v
raznych kulturdch dochazet k naprosto protichlidnym hodnocenim. Lidé trpici autismem tak byli
vydavani, po celou dlouhou lidskou historii, na milost a nemilost t¢émto vliviim. Na opravdovy zvrat
v ptistupu k lidem s autismem bylo tfeba pockat az do dvacatého stoleti.

Za historii autismu, coby samostatné diagnozy, dnes povazujeme piedevsim dobu od konce 19.
stoleti, kdy se objevuji prvni studie nezvyklych projevii chovani nékterych lidi. K pocatkiim patii
poznatky, které uvefejiiuje psychiatr M. Barr. Ponékud v pozadi zlstava vibec prvni prace
zabyvajici se pervazivnimi vyvojovymi poruchami, jejimz autorem je vidensky pedagog T. Heller,
ktery popisuje vzacné se vyskytujici tzv. infantilni demenci, dnes oznacovanou jako jind détskd
dezintegracni porucha (Thorova, 2006).



Nejznaméjsim a zasadnim pocinem, oznaCovanym za pocatek poruch autistického spektra jako
samostatné diagndzy, byla studie amerického psychiatra Leo Kannera.

V roce 1943 zvetejnil Kanner vysledky svého pozorovani jedenacti pacientl se specifickymi
zvlastnostmi v komunikaci a v chovani pod ndzvem Autisticka porucha afektivniho kontaktu
(Autistic Disturbances of AffectiveContact).(Cadilova, Zampachova, 2008).

Kanner zde piSe: ,, Tyto déti prisly na svét s neschopnosti navazat citovy kontakt stejné, jako jiné
deti prichazeji na svet s intelektovym nebo fyzickym deficitem* (Kanner in Thorova, 2006, s. 36).
Kanner oznacuje tuto poruchu pojmem autismus.

V té dob¢ vsak jiz existuje identicky pojem, zavedeny v roce 1911 E. Bleuerem, popisujici zptisob
egocentrick¢ho mysleni, typického pro schizofrenii (Gillberg, Peeters, 2003). I pfes to se pojem
autismus ustalil jako oznaceni nalezejici ke Kannerem popsanému vrozenému syndromu.

Pojem pouzil téméf soucasné a nezavisle na Kannerovi dal$i vyznamny 1ékat, vidensky pediatr
Hans Asperger. Aspergerova prace z roku 1944, uvetejnénd pod ndzvem ,,Autisticti psychopati v
détstvi* (Autistische Psychopathen im Kindersalter), vznikla nezavisle na Kannerovi. Asperger v ni
dochazi ke zjisténi obdobnych deficiti v oblasti socidlni interakce a komunikace, byt’ jeho pacienti
byli vysoce inteligentni a fe¢ se u nich mohla vyvinout nékdy dokonce piedc¢asné (Thorova, 2006).

Na zaklad¢ vysledkd badani téchto dvou védcti byly oznaceny objevené syndromy, nalezejici do
skaly PAS, jejich jmény: Kanneriiv syndrom a Aspergeritv syndrom.

Po prvnich objevech nasleduje obdobi psychoanalytického pojeti autismu. Sdm Kanner se
»zminuje* o rodi¢ich déti s autismem jako o odtazitych, intelektudlné zaméetenych lidech (Hrdlicka,
Komarek, 2004). Pozornost je zamétena pfedevsim na matky. Védec je udajné autorem oznaceni
,matka lednicka® (Thorova, 2006). Jiny zdroj oznauje za autora tohoto slovniho spojeni Bruna
Bettelheima (Richman, 2006). Shodny ndzor ma v této dob¢ mnoho dalSich osobnosti, zabyvajicich
se problematikou autismu.

Domnivam se ale, Ze je pravdépodobné, ze praveé intelektualové, 1idé Gspesni, tedy lidé s vySSim

spolecenskym statusem byvaji ve svém projevovani emoci podstatné zdrzenlivéjsi nez lidé méné
vzdélani ¢i pochazejici z nizSich spolecenskych vrstev. Mohou proto ptlisobit odtazité.

Zaroven stoji za pozornost, jak dva rizni autofi odborné literatury zaznamenavaji Kannerovo
psychoanalytické obdobi. Zatim co Michal Hrdlicka hovoii o Kannerové ,,zmince* nebo
,»poznamce* souvisejici s odtaZitosti a intelektudlni zamétenosti rodict (Hrdlicka, Komarek, 2004),
jde Katefina Thorova déale v pfipomenuti vyznamnosti vlivu Kannerova psychoanalytického
piistupu, kdyz cituje jeho samého: .,V celé skupiné je pouze hrstka srdecnych rodicu. Jinak jsou
prilis zaméstnani, nemaji o dite zajem. Dokonce i Stastna manzelstvi jsou spise formalni*‘(Kanner in
Thorovéa 2006, s. 38).

Teorie emocné plochych, chladnych rodici byla atraktivnim vysvétlenim ptivodu PAS a pfesto, ze
soucasné pojeti se od ni odklonilo jako od nepodlozené, je jisté, ze trvale ovlivnila nazor Casti
vetejnosti 1 odbornikd.

Na bedra bezmocnych a zoufalych rodict, kteti nemohou pomoci svému ditéti, kdyz se divaji, jak

v Vv

v

oznaCeni za pfiinu stavu svého potomka. Jak se Zilo témto rodi¢im s takovym naicenim
ve spole¢nosti, kde 1 vézni, stejné jako je tomu 1 dnes, mezi sebou povazovali jakékoliv provinéni se
na ditéti za nejpodlejsi zlocin?

Domnivam se, ze véda se zde stala ukvapenou, kdyz vefejnosti predstavila ne zcela podlozeny
nazor. Zivoty takto stigmatizovanych lidi, poniZeni, ve kterém zili, se jiz vratit nedaji. Dle mého



nazoru, kazda vyznamna, spolec¢nosti uznavana osobnost, jakou byl v tomto piipadé¢ Kanner, by
meéla umét piedvidat, jaky dopad mohou mit ji vefejné prezentované postoje.

Sam Leo Kanner se, na zdklad¢ novych poznatkii, pozd¢€ji od psychoanalytického pojeti odklonil a
vratil se k pojeti organickych pficin autismu. (Thorova, 2006).

S koncem Sedesatych let slabne vliv psychoanalyzy a v letech sedmdesatych zacina byt pfijiman
nazor amerického psychologa Bernarda Rimlanda, ktery je sam otcem autistického chlapce, ze jde o
neurobiologickou poruchu organického piivodu (Thorova, 2006).

V roce 1974 zvetejiiuje vysledky své prace Ivar Lovaas, ktery pii intenzivni individudlni terapii
vyuzival modifikaci chovani a aplikovanou behavioralni analyzu. Vysledek prace s devatendcti
détmi je kladny. Devét z nich dosahuje Grovné zdravych déti (Richman, 2006).

PAS v této dobé zacinaji byt povazovany za poruchu multifaktorialni. Jednotlivé faktory, podilejici
se na vzniku jsou patrné genetické dispozice, rizikové faktory spojené s téhotenstvim a porodem,
nezndmé a neidentifikovatelné genetické mutace a vliv prostfedi (Richman, 2006).

Prelom Sedesatych a sedmdesatych let pfindsi nové teorie, které se jiz netykaji jenom puvodu a
popisu poruchy, ale zacinaji byt s uspéchem ovéfovany také vzdélavaci metody urcené pro
maximalni mozné zkvalitnéni Zivota lidi trpicich autismem. ,,Problematika autismu se posunula z
roviny mediciny a psychologie k pedagogické intervenci. Vznikaji vzdélavaci programy a vzdélavaci
instituce pro déti s autismem* (Cadilova, Zampachova, 2008, s. 17).

1.2 Soucasné pojeti a prevalence autismu

LYAutismus dnes predstavuje velmi castou a zavaznou poruchu casného vyvoje mozku a je razen do
skupiny neurovyvojovych poruch® (Oslejskova, 2010). Jde o pervazivni (vSe pronikajici) poruchu,
ktera ovliviiuje Zivot jedince po celou dobu jeho trvani.
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osob s touto poruchou zijicich v Ceské republice se pohybuje mezi 15 000 az 20
000. (http://www.praha.apla.cz/o-autismu-html).

LHAutismus (alias pervazivai vyvojové poruchy) patri diky své vysoké prevalenci (60-70 /10 000
narozenych déti) mezi nejcastejsi neurovyvojove vady* (Oslejskova, 2010).

Jednotlivé idaje o poctech lidi s autismem se Casto liSi a to predev§im z divodu rozdilnosti Sife
diagnostickych kritérii. Diagnostickd kritéria také zfejmé stoji za nebyvalym narlistem poctu
diagnostikovanych osob v poslednich letech. Avsak diskuze na téma zda je nardst zptisoben pouze
zménami v diagnostice anebo se pocet lidi trpici touto poruchou zvysuje, skute¢né probiha dale.

Domnivam se ale, Zze pokud nebude bud’ odhalena prava pii¢ina vzniku PAS anebo dokud nebudou
diagnosticka kritéria natolik jednotnd, aby umoZnovala srovnani v urcitém casovém horizontu,
budou tyto debaty nadéle pokraovat bez jasnych vysledkd.

Doposud ani vyskyt autismu zatim nepfinesl Zadnou informaci, kterd by pfispéla k objasnéni jeho
puvodu.,,Autismus se vyskytuje v celem svété bez ohledu na rasu, etnikum, zemépisnou polohu ci
socialni postaveni* (Richman, 2006, s. 12).

Jednoznacny rozdil ve vyskytu existuje pouze mezi pohlavimi.

Ve spektru autistickych deéti jsou vyrazné castéji postizeni chlapci nez divky 2-4:1 a pokud neni
soucasné pritomno mentalni postizeni napviklad u Aspergerova syndromu, je tento pomeér vyssi*“


http://www.praha.apla.cz/autismus-2.html

(Fombonne in Oslejskova, 2010). U détského autismu je uvadén pomér 4-5:1 (Cohen a Volkmar in
Hrdlicka, Komarek, 2004). Vyjimkou je pouze Rettiv syndrom postihujici téméf vyhradné divky
(Cadilova, Jan, Thorova, 2007).

»Veédecka komunita povazuje poruchy autistického spektra za dusledek genetické poruchy* (Muhle
in Thorova, 2006, s. 51).

Pod pojem autismus patii cela Skala jednotlivych syndromi, jejichz spoleénym znakem je rtizna
intenzita postizeni v oblasti komunikace, socialni interakce a ptedstavivosti.

Za pravdépodobnou pfi¢inu vzniku je povazovano vice faktorl, z nichz pouze nékteré je mozno
oznacit za prokazané. Jde naptiklad o pficinu genetickou, kterd je ale dolozena predev§im diky
pouziti metod empirickych (Thorova 2006).

Samotna medicina doposud nenabidla Zadnou konkrétni, jednoznacnou odpovéd’. Lékarsky vyzkum
zam¢til v souvislosti s autismem svou pozornost na abnormity centralniho nervového systému:
., Vzhledem k rozmanitosti behaviordlnich projevii u autismu neni prekvapujici, Ze dosavadni studie
prokazaly abnormity v riznych oblastech centralniho nervového systéemu. Nalezy v jednotlivych
studiich jsou vSak casto znacné rozporuplné a interpretace takovych vysledkii je velmi obtizna.
Proto se v posledni dobé vyzkum u autismu zaméril na hledani moznych vazeb mezi abnmormitami
Jjednotlivych mozkovych oblasti a narusenou psychickou kvalitou nebo funkci* (Hrdlicka, Komarek,
2004).

Poruchy autistického spektra jsou tedy v mediciné (pfedevSim neurologii a psychiatrii) vnimany
jako zasadni problém.

Oblast alternativnich metod nabizi mnohé ,,zaruené“ moznosti pomoci ¢i dokonce 1é¢by. Jejich
ucinnost vSak nebyla dodnes prokazana.

Ve svém ¢lanku Autismus — fakta a myty, publikovaného v odborném ¢asopise Tempus Medicorum
¢.10/2009, rod¢€luje Hrdlicka alternativni pojeti autismu do tfi zakladnich oblasti:

1. oblast ockovani
2. oblast diet
3. oblast imunologicka

V ¢&lanku je uvedeno rovnéz stanovisko Védecké rady Ceské lékaiské komory, kterd se na svém
zasedani dne 10. 9. 2009 touto problematikou zabyvala. Jeji stanovisko obsahuje odmitnuti
souvislosti ockovani a vzniku autismu jako neprokazané a dale pak zmifluje oblast diet, jejichz
ucinnost zatim neni pozadovanym zptisobem podlozena (http://www.apla-jm.cz). Oslejskova (2010)
ve svém ¢lanku Autismus — porucha casného vyvoje mozku vsak zminuje moznost ,,potenciondlniho
prinosu imunologa‘ v diagnostice autismu.

Lze oznacit vSechny alternativni metody za nespravné a to i v piipadé, Ze neexistuje zadny
prokazatelné¢ zaruCeny postup ve smyslu lécby, tedy takovy, ktery by pfispival k eliminaci
autistického chovani?

Jednotlivé sméry alternativnich ptistupti se jiz dostaly do povédomi nejenom odbornikd, ale i rodict
déti s autismem. A pravé rodice se stavaji, pfi svém hledani jakékoliv pomoci, terem zajmu
subjekti, jejichZ primarnim cilem je pfedevsim vlastni zisk. Jini poskytovatelé alternativnich metod,
ktefi snad jednaji v dobré vife, svym vlastnim mylnym piesvédCenim piiméji rodi¢e ke zvoleni
téchto, vétsinou neucinnych postupid. Upnuti se k t€émto metoddm se v prubehu casu ukaze jako
marné a rodice prozivaji vedle samotného traumatu zptisobeného redlnym stavem jejich ditéte navic
jesté zcela zbyteCnou ztratu, z jejich pohledu, posledni nadé&je. Protoze alternativni metody



pfedstavuji ve své kompletni podobé vétSinou i znacnou investici financni, je pro rodinu ve
vysledku vyuziti téchto metod velikou vSestrannou zatézi.

VétSina u nas dostupnych typt alternativnich metod prezentuje pozitivni vysledky svého plisobeni
na piikladech ze zahranici, coz je udajné zplisobeno kratkou historii diagnostiky autismu u nas. Jde
vSak o zavad¢jici argumentaci, kterd ma vétSinou presveédCit rodice ke spolupraci bez moznosti
ovéfeni si ucinnosti nabizeného postupu.

DalSim negativem uplatiovani nepodlozenych a tedy nejistych postupli je oddalovani ¢i
zanedbavani zapojeni ditéte do v soucasnosti jediné metody s prokazatelné pozitivnim vlivem na
jedince s PAS, kterou ptedstavuje strukturované uceni. Tato pedagogickd intervence neslibuje
»léCbu autismu®, ale jedna se o ucinny zptisob pomoci lidem s PAS v orientaci v pro né
nepochopitelném a chaotickém svéte. O strukturovaném uceni vice pojednava kapitola €. 5.



2.Teoretickad vychodiska

2.1 Triada projeva autismu:

Triada je oznaceni uzivané v ramci PAS pro postizeni v oblasti komunikace, socialni interakce a
piedstavivosti, které v sedmdesatych letech vymezila britsk4 psychiatricka Lorna Wing (Cadilova,
Jin, Thorova, 2007). Vysledkem vzajemné provazanosti téchto tii prvkl tvoficich jediny celek je
trvaly, neléCitelny stav.

Triada postiZenvch oblasti vvvoje u poruch autistického spektra

obrazek ¢. 1 (Cadilova, Jin, Thorova, 2007, s. 13)

Socialni interakce
socialni dovednosti

uplatiiované vici blizkym

1 cizim lidem a vrstevnikim

Komunikace
potize v oblasti feci
omezena gesta a mimika

Piedstavivost
hra, volny ¢as a pouzivani predméta,
schopnost pruzné¢ reagovat

Gillberg a Peeters (2003) hovofi o autismu jako o retardaci v urcitych oblastech. Témito oblastmi
jsou komunikace, socidlni interakce a predstavivost.

Mira, s jakou jsou jednotlivé oblasti zasazeny, zavisi na konkrétnim typu poruchy a na jeji intenzit¢.
Muze se jednat jak o nepatrnou odchylku od normalu, tak i o naprosty deficit dané schopnosti.
Triadu proto nelze vnimat jako stabilni, neménny soubor symptomu autismu.

Autofi Gillberg a Peeters dale uvadi, vedle samotnych kritérii autismu, ktera ve své podstaté
naplnuji triddu, také dalsi projevy vyskytujici se az u jedné tfetiny jedinci s PAS: hyperaktivita
(ranné détstvi), hypoaktivita (ranné détstvi a adolescence), sluchova hyper- nebo hypo-senzitivita a
rizné reakce na zvuky a hluk, precitlivélost na dotek, bizardni stravovaci navyky (vybérovost jidla,
vyrazn€ omezujici jidelnicek Casto az na n¢kolik malo druhii; pika — pojidani nejedlych latek), sebe
zraflovani, sniZzena citlivost vnimani bolesti, vybuchy agrese, kolisani néalad (Gillberg, Peeters,
2003).

Osoby trpici PAS tedy tvoii heterogenni skupinu, kam patii jak nadprimérné inteligentni jedinci,
tak také lidé, ktefi jsou i v nejzakladnéjSich tikonech zcela odkazani na pomoc svého okoli.



Pojitkem, které zatazuje osoby, Casto zjevné rozdilné urovné, do stejné skupiny je vétsi ¢i mensi
deficit schopnosti, které jsou obsahem triady.

Komunikace:

Komunikace je ,,proces, jimz dochadzi k vymeéné informaci mezi jednotlivci prostiednictvim bézného
systemu symbolu, znakii nebo chovani. Za tento systém se obecné povazuje jazyk, ktery je kodem,
jenz se ucime pouzivat za ucelem sdélovani svych myslenek a vyjadrovani nasich pozZadavkii a
potreb” (Webstef s Collegiate Dictionary in Bondy, Frost, 2007, s. 15).

Komunikace neexistuje bez imaginace a je zdsadni podminkou pro existenci socidlni interakce.
Komunikace znamend jak pouzivani jazyka za tucelem zprostfedkovani sdéleni — expresivai
komunikace, tak i porozuméni sdélenim druhych — receptivni komunikace (Bondy, Frost, 2007).

Jedna se o nejnapadnéjsi projev, poukazujici na pfitomnost ,,problému*.

Autistické dit€¢ mnohdy ptlisobi zpocatku jako neslysici, protoze nereaguje adekvatné: neotaci se pii
osloveni jménem, pfitom ale vnimé nékteré zcela nepodstatné a ¢asto i pomérné nevyrazné zvuky
velmi intenzivng. RodiCe presto vétsSinou povazuji dit¢ v této fazi za neslySici, nebo nedostatecné
slySici. Zde je ona hranice, kdy kon¢i zdanlivy normdlni vyvoj a rodina v brzké dobé zjisti, Ze jejich
dité trpi zavaznou vyvojovou poruchou.

U ditéte mize existovat schopnost vyslovovat hlasky a souhlasky, které vSak nedokaze spojovat do
srozumitelnych slov nebo osvojena jednotliva slova do smysluplnych vét. ,.Asi polovina déti, které
byly diagnostikovany jako autistické (kromé Aspergerova syndromu), si nevytvori pouzitelny jazyk a
zustavd tak z praktického hlediska nema* (Gillberg, Peeters, 2003, s. 23).

Nekteré autistické déti se verbaln€ vyjadiuji prostfednictvim echoldlie. Jedna se o reprodukcei slov
nebo slovnich spojeni, jaké je bézné také u déti zdravych a to v obdobi, nez porozumi obsahu feci a
dokazi ji pozivat expresivn€. Echolélie jako prvek jazyka mize plnit funkci komunika¢niho mostu
(Gillberg, Peeters, 2003).

Rozvoj teci vzdy tzce souvisi s chadpanim symboliky jazyka. ,,Uprostied batoleciho obdobi se
rychle rozviji rec. Dité rozumi vétsimu poctu slov a také se rozsiruje pocet slov aktivné uzivanych.
Dité chape, ze slovo oznacuje, zastupuje urcitou véc nebo proces: uziva aktivné symbolu‘ (Cap,

Mares, 2001-2007, s. 225).

Chapani symboliky jazyka, které se u zdravych jedinct vyviji zcela pfirozené, je u lidi s PAS
naruseno nebo prakticky neexistuje. To ma za nasledek neschopnost spravného pouZzivani jazyka ¢i
neschopnost porozumét a zafixovat si slovo jako symbol pro oznafeni konkrétniho podnétu.
Takovym piikladem je dité trpici détskym autismem, které neni schopno na vyzvu, aby podalo
matce svlij hrnek rozpoznat jemu zndmou nddobu na piti. Jakmile je vSak vyzva doplnéna ukazanim
na dany predmét, dité jej bez vahani matce podéa. Za maly okamzik se cela scéna opakuje: dité je pii
slové ,,hrnek opét bezradné a podava utérku, lzici, talif a opét az po deklarativnim ukazani je
schopno kone¢né splnit pozadavek (ptiklad popisuje vlastni zkuSenost, pozorovani).

U déti s klasickym détskym autismem byva obvykle néstup verbdlni komunikace opozdén. V
daném ptipadé zcela chybi spravné pochopeni vyznamu slov a vét, které je zdkladem jejiho dalSiho
rozvoje. Dit¢ je vazano na vizualizaci pokynu.

V radmci vyvojovych pervazivnich poruch je ale problematika komunikace velmi
rtiznoroda.Vyvojova psychologie uvadi, ze jiz v devatém mésici Zivota jsou nékteré déti schopny
pouzit prvni kratkd slova (zde ale vyvojova psychologie zaroven klade diraz na zna¢né individualni
rozdily pravé ve vyvoji feci). Dité ve dvou letech dokaze uzivat k dorozuméni 200-300 slov, ve
tiech letech 700-900 slov (Langmayer in Doiikova, Novotny, 2009).

10



Dit¢ s PAS miize zacit pouzivat prvni slova také ptiblizn¢ kolem dvanactého mésice veéku. Ta ale
mohou mizet nebo jejich pouziti neodpovida skutecnému vyznamu. Pfi nepochopeni smyslu slova
je dite prestane pouzivat, tedy de facto vymizi. Ve dvou letech se v poctu slov odchyli od normalu
vyraznéji. ,,Obvykle pouziva meéné nez 15 slov. Slova se objevuji a zase mizi, jen vyjimecné ukdze na
predmet (Gillberg, Peeters, 2003, s. 17).

V jiném piipad¢ se fe¢ muze objevit a vyvijet i zcela v norm¢. V obdobi pfiblizn¢ od druhého do
desatého roku veku ditéte vSak nastdva vyrazny regres nabytych schopnosti. V ramci tohoto rozpéti
jde nejcastéji o veék mezi tietim a ctvrtym rokem Zzivota v kratkém Case fe¢ prakticky vymizi spolu s
jinymi nabytymi schopnostmi (verbalni komunikace, hra, ...). Timto zptisobem se b&ézné projevuje
Jina dezintegraéni porucha (Cadilova, Jin, Thorova, 2007).

V piipadé¢ Rettova syndromu, ktery postihuje téméf vyhradné divky, se jednd o velmi zavazné
naruSeni komunikace a to navzdory tomu, Ze jsou schopny uré¢itého porozuméni. ,,Divky s Rettovym
syndromem rozuméji mnohem vice, nez jsou schopny vyjadrit. MozZnosti komunikace jsou diky
multifunkénimu handicapu velmi omezené (nejsou schopny ukazovat, znakovat, mluvit) “

(Cadilové, Jan, Thorova, 2007, s. 42).

., Vetsina divek s Rettovym syndromem nemluvi, u nékterych je popisovano sporadické uzZivani ¢i
ojedinéely vytrysk slov nebo vet“ (Cadilova, Jin, Thorova, 2007, s. 43).

U Aspergerova syndromu, ktery je rovnéz soucasti Skaly autistickych poruch, je slovni zasoba
bohata a fe€ je technicky dobte zvladnuta.

»Vyvoj Feci miize byt ve srovnani se sourozenci opozden, ale jakmile se jednou rec¢ objevi, jeji rozvoj
je velmi rychly, takze kolem péti Ci Sesti let je Fec¢ bezchybna, konvencni, pedantickd, predcasné
dospéla. Rec je casto naucend nazpamét a dité miize byt expertem v povrchni konverzaci®
(Gillberg, Peeters, 2003, s. 32). V feci ale chybi jistd uvolnénost, kterd je vlastni béZné komunikaci,
projev pusobi velmi strojen¢ a celkovy projev tak vybocuje z normalu.

Lidé s Aspergerovym syndromem jsou v komunikaci jednostranné zaméteni, maji obtiZe chapat
humor, ironii, metafory, nadsazku (Cadilova, Zampachova, 2008).

Je patrné, ze lidé s Aspergerovym syndromem nedokazi spravné cenzurovat nékteré informace.
Jejich sdéleni proto mohou pusobit neomalené az neslusné. Pravé v piipad€é Aspergerova syndromu
se projevuje vyrazny nepomér mezi inteligenci obecnou a inteligenci socialni.

Autismus ma vzdy negativni vliv na komunikaci jak verbélni, tak i neverbalni. Absentujici fe¢ neni
mozno nahradit ani nonverbalné pomoci mimiky a gestiky.

Jiz v raném véku déti s PAS, na rozdil od déti zdravych, neovladaji schopnost imitovat vyraz tvare
své matky, ani jeji gesta. Ve vyS$$im véku maji strnuly vyraz obli¢eje s celkové omezenou mimikou.
»INekteré déti maji Moebittv syndrom s bilateralni (Castecnou nebo uplnou) paralyzou oblicejového
nervu a castecnou nebo uplnou nehybnosti oblicejovych svalii” (Gillberg, Peeters, 2003, s. 7).To
znesnadiiuje rozpozndvani jejich emocniho rozpolozeni a pifedchazeni mnohym konfliktnim
situacim.

DalSim z projevli autismu souvisejicich s narusenim komunikace je omezend gestika. Ta se muze
projevit jiz pfed prvnim rokem véku, kdy zacinaji déti ukazovat prstem na predmét svého zdjmu.
Jedna se o takzvané deklarativni ukazovani. To u ditéte s autismem neexistuje vibec nebo v odlisné
podobé. Dité naptiklad pouziva takzvanou prodlouzenou ruku, coz znamena, ze vede ruku jiné
osoby smérem k pfedmétu svého zajmu, aby dosahlo splnéni svého pozadavku.
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Problém nedostatecného nebo Zadného ocniho kontaktu je dalsi velkou prekazkou v komunikaci.
Déti trpici autismem si za¢nou mnohdy vytvafet sviyj vlastni komunikacni styl, kterym v§ak mohou
byt 1 problémové projevy chovani. Voli jakykoliv prostfedek, aby upoutaly pozornost a nasledné
doséahly svého cile. Takovym prosttedkem se stava plac, agresivita vici ostatnim nebo vici sob¢ -
sebe zrafiovani, pomocovani, atd.

Jiné, ditétem zvolené komunikacni prostfedky, vSak mohou byt i velmi vystizné. Naptiklad kdyz ma
zizen, prinese matce hrnek, pokud ma hlad, snazi se nasmérovat matcinu ruku smérem k mistu, kde
jsou ulozeny talife.

Tento zptisob umoziuje dobré porozuméni v téch nejzakladnéjSich potiebach. Neposkytuje ale
moznost rozvijeni komunikace do té miry, aby byly vzajemné sd€leny a pochopeny dalsi a dalsi
nezbytné informace a pozadavky.

Nesplnény pozadavek muze znamenat nespokojenost, frustraci a v nékterych ptipadech nasledné
silné afekty.

Minimalizovat tyto potize znamend maximalizovat funkéni, uc¢innou komunikaci, vedouci k
pochopeni. Prostfedkem takové komunikace mohou byt obrazky, symboly, fotky, piktogramy
ptipadné i slovni popis.

V soucasnosti existuji specialni komunikaéni programy, které fe¢ nahrazuji ¢i napomahaji k jejimu
lepSimu rozvoji. Jde tedy pfedev§im o alternativu mluveného slova. PECS (Picture Exchange
Communitacion systém) je metoda, kterd pracuje pravé s témito ndzornymi pomuickami (obrazky,
fotky, piktogramy...). U nas je pak pouzivana obdoba uvedené metody - systém VOKS (Vyménny
obrazkovy komunikacni systém).

Systém PECS ¢i VOKS vsak vyzaduje odborné zaskoleni, pomucky a predevsim obrovské nasazeni
celé rodiny, aby bylo mozno pocitat s Uspéchem. V piipadé ,,zjednodusovani piedepsanych
postupt vychazi cela ¢innost naprazdno.

Rodice déti s autismem, které nejsou schopny slovné vyjadrit sva pfani, otdzky, stiznosti, pocity atd.
se mnohdy snazi dat ditéti prostor pro vytvofeni (jiZ vySe zminénych) vlastnich komunika¢nich
pomucek a symbold, které maji nahrazovat absentujici fe¢. Tento zptisob se v nékterych ptipadech
miZze jevit vdomacich podminkach jako dostacujici. Rodic¢e by v§ak méli mit zaroven na paméti, Ze
1 jejich dité, o které pe€uji tim nejlepSim moznym zplisobem, bude jednou potiebovat domluvit se
jinym, ,,obecné&j$im jazykem®, srozumitelnym co nejvétsimu poctu lidi v jejich okoli. Pro zlepSeni
budoucich Zivotnich podminek svého ditéte stoji za to zvazit spolupraci s odbornym pracovnikem,
ktery je fadné proskoleny ve zpiisobu zavedeni a nasledného uzivani systému VOKS. Specidlni
Skolstvi sice vyuziva tuto metodu v ramci své vyuky. AvSak bez navaznosti na domaci podminky
mize byt veskerd vynaloZena snaha pedagogli zbytecnd, protoZze ve skutecnosti jejich zak tento
systém v praxi nevyuziva a uchyluje se zpét ke svym individuélnim dorozumivacim prosttedkim.

Komunikace lidi s PAS lze chapat jako stézejni problém, jehoz nidprava by méla byt povazovéana za
prvorady cil. N&kteti lidé s PAS mohou byt vyfecni, jini nemusi fe¢ ke komunikaci pouzivat vibec,
coz souvisi s nepochopenim vyznamu slov a vét. Jejich situaci lze proto piirovnat k pocitim
Cloveka, ktery je v cizi zemi, kde se spole¢nost kolem n& chova podivné a hovoii naprosto
neznamym jazykem.

Uspéch zavedeni tohoto komunika¢niho systému zavisi na dobré organizaci a na moznostech
investice ¢asu rodiny a konkrétniho odbornika. Zde jsou v nevyhodé napiiklad vicecetné rodiny,
kde je tfeba rozdélit cas mezi vSechny déti imérné jejich potfebam.
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Doba stravena ptipravou a zahdjenim pouzivani obrazkového komunika¢niho systému nelze presné
vymezit. Je tieba brat v uvahu, ze dité s t€z8i symptomatikou bude vykazovat horsi vysledky a také
¢as na pochopeni systému miize byt pro takovou rodinu netnosn¢ dlouhy.

V dané souvislosti je nutné poukédzat na nedostatek odbornych, vyskolenych pracovnika, kteii by
pomabhali v nastartovani komunika¢niho programu konkrétnim rodinam.

Specidlné¢ pedagogickd centra nemaji moznost, pfi poctu klienti a Siroké Skale vSech svych
nezbytnych c¢innosti, poskytovat vyuku programu v mife, jakou jednotlivé rodiny potiebuji.
Odborni asistenti z organizaci, které se orientuji na praci s lidmi s PAS, neznaji vzdy tyto programy
na takové urovni, aby mohli byt sami jejich Skoliteli.

Jak tedy dosdhnout zlepSeni komunikace?

Pokud ma byt dosaZeno zlepSeni komunikace, je dilezité ptredevsim pevné rozhodnuti, trpélivost a
aktivni pfistup rodicd. To znamend, zda se spokoji se zplisobem zab&hlym ve své rodiné a
srozumitelnym pouze jejim Clentim nebo zda budou vyvijet snahu o umoznéni dorozumivani se
jejich ditéte 1 za hranicemi jejich domacnosti.

V zavéru pojednani o komunikaci je vSak tfeba neopomenout, Ze existuji jedinci s PAS, ktefi nejsou
schopni ani tento zplsob dorozumivani se zvladnout. ,,...pro ty, kteii pomoc nejvice potrebuji, se
pomoc hleda nejobtizneji (jejich nizky mentalni vek je prekazkou chapani informaci na urovni
obrazkii ¢i jinych symbolu)*

(Gillberg, Peeters, 2003, s. 115).
Socialni interakce

Dalsim ¢lankem spojitého fetézce stézejnich znakl autismu zvaného souhrnné ,,autisticka triada®, je
socialni interakce.

LYAutismus jako porucha jastvi se vyznacuje nevytvorenim nebo zpretrhanim pout, které jedince vazi
k druhym. Navenek je takovy clovék zamlkly, jeho pohled je nepritomny, nezaostieny, az prazdny. V
socidalnim kontaktu piisobi takovy Cclovek dojmem odcizenosti, , zatarasenosti®, svdzanosti‘

(Smékal, 2009, s. 361).

Odcizenost, zatarasenost a svazanost jsou dozajista slova vystihujici dojem, jakym lidé trpici PAS
pusobi na své okoli.

Clovék, ktery chce navéazat kontakt s jinym &lovékem, se snazi na sebe upozornit v dané situaci
adekvatnim zptisobem. U jedince s PAS, pokud vznikne takova potteba, nelze ocekavat, ze dokaze
vystihnout zminény adekvatni zpisob.

»Lidé s timto postizenim maji tendenci navazovat vzdajemné vztahy zpiisobem, ktery se vetsine lidi
zdd velmi podivny a dokonce neprijatelny* (Dubin, 2009, s. 33).

Ptikladem (uvedenym zde na zaklad¢ vlastniho pozorovani) mize byt devitilety autisticky chlapec,
které¢ho zaujalo malé, asi Ctyileté dévcatko stojici blizko n€j na autobusové zastavce. Chvili je se
zdjmem pozoruje a navzdory své dosavadni pasivité¢ vici okoli se rozhodne navézat s divkou

kontakt. Necekané rychle ptistoupi az k ni a polibi ji na celo.

Jak vyhodnotit takové nezvyklé a bezesporu nevhodné pocinani? V tomto piipadé se jedna ze strany
chlapce o novy projev — vyjadieni zajmu o druhou osobu, o pokus navazat kontakt. Hoch vSak
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pouzil sob¢ zndmy, nauceny model z domaciho prostfedi, kdy polibek na ¢elo od jeho matky
znamena projev naklonnosti. Zpétna vazba je ale v tomto ptipad€ zcela jina, nez ocekaval: rodice
dévcete, jej odstrci, hlasit¢ mu vycini a rychle dceru odvadi pryc. Chlapec je zmaten takovou reakci
a az po chvili se rozplace. Nevi, co ud¢€lal Spatné. Neumi se odpovidajicim zplisobem sblizit s jinym
dité¢tem. Nerozumi vyznamu slov, kterymi se mu jeho doprovod snazi vysvétlit divod netaspéchu.
Cela, pro zdravého ¢loveéka jednoducha zalezitost piesahuje moznosti jeho chapani.

V popisované piihod€ nauc¢eny model z doméciho prostiedi selhal. Problémem je zde nepochopeni
nutnosti rozdilného pfistupu k blizké a cizi osobé€, byt jde v obou ptipadech o potfebu projeveni
pozitivnich emoci.

Ptihoda koresponduje s nazorem autorti Beyera a Gammeltofta, ktefi poukazuji na to, ze ,,Clovek
s autismem musi porozumét kazdé nové socialni situaci krok za krokem a zapamatovat si ji*

(Beyer, Gammeltoft, 2006, s. 24).

Mira samotného postiZeni je 1 v pifipad¢ socidlni interakce opét urcujicim prvkem. Lehéi formy
autismu dovoluji jedinci pocitit vétsi potiebu socialniho kontaktu se svym okolim. Divodem miize
byt nejen uspokojeni zékladnich potieb, ale také touha po vytvoieni bliz§iho vztahu jakym je
kamaradstvi, pratelstvi 1 partnerstvi. Vyraznd sociadlni neobratnost vSak byva mnohdy
nepiekonatelnou ptekazkou v navazovani vztahli jakéhokoliv druhu.

Castym jevem piedeviim pii integraci déti s autismem do bé&zné spoleénosti je Sikana a to
predevsim ve vrstevnickém prostredi. K jejimu vzniku prispiva hlavné odlisnost, kterd je v téchto
pripadech nepichlédnutelna.

U téZ8ich forem autismu lze pozorovat vyrazné&jsi ,,zvlastnosti* v chovani a pfedev§im mensi zajem
o vytvareni vazeb s druhymi lidmi. Se vzrustajici intenzitou PAS se tedy snizuje avidita, schopnost
empatie i schopnost socidlni interakce. Vazba na jediného cloveéka (naptiklad na matku) ¢i na Cleny
rodiny nebo odmitani jakéhokoliv kontaktu ptipadn€ nerozliSovani osob blizkych od osob cizich
naznacuje tézkou retardaci v oblasti socialnich vztahi.

»Deéti s autismem si vetSinou uvedomuji existenci socidalnich kontaktii, nékteré jsou schopny
dosahnout dokonce i pozoruhodné urovné v téchto vztazich — ale to neznamena, Ze projevuji
reciprocitu a empatii, ktera obvykle charakterizuje a provazi socidlni interakce déti* (Beyer,

Gammeltoft, 2006, s. 32).

Autismus zpusobuje neporozumeéni chovani druhych lidi a nasledn€ jeho nespravnou interpretaci.
To je pti¢inou neodpovidajicich reakci. Napiiklad: dit€¢ se sméje, tak, ze se sotva udrzi na nohou,
kdyz vedle néj jeho matka place a to i pfes to, ze pravé ona s nim musi byt, aby citilo klid, bylo
spokojené, aby se smalo a aby usinalo bez kiiku. Totéz dit¢ vSak radostné piijima jeji usmév a
naopak se mu viditeln¢ zhorsi nélada piti karavém ténu teci (aniz by vzdy obsahu sdéleni zcela
porozumélo).

Pfi vyhodnocovéani tii béZznych projevl lidského chovani (pla¢, usmeév, pokarani), porozumi dité
zjevné usmevu a pokdrani, ale reakce na pla¢ matky je Spatna. Emoc¢né nejsilnéjsi projev — plac
hodnoti nepfiméfené - smichem. O tom, zda jde o absenci v oblasti jeho vlastnich citl je mozné
polemizovat. Jisté je, Ze v tomto piipad¢ je mozné hovofiit o neschopnosti odpovidajiciho sdileni
této emoce.

Lidé s PAS jsou vefejnosti povazovani predev§im za neschopné citového vazby, za lidi, pro které je

jakykoliv fyzicky kontakt s jinou osobou nepiijemny a také za ty, kteii chtéji byt jen ve svém svéte.
Tato ptedstava, se kterou je mozné se setkat pomérné Casto, je vSak pouze jakousi generalizaci
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snadno zapamatovatelnych informaci. Autorky Céslavska a Votyova (2012) zafadily takové vnimani
lidi s PAS mezi myty.

vvvvvv

PAS dokazi mit velice silné citové pouto k jinym lidem, neni vyjimkou, Ze néktefi fyzicky kontakt
zcela odmitaji a jini jej naopak vyzaduji. Vzdy je vSak mozné vypozorovat urcitou nepiimefenost v
jejich pocinani. Socialni chovani autistickych jedincii je mozné vnimat podobn¢ jako chovani velmi
malého ditéte. Vyrazny je predevsim egocentrismus, ktery je vesmés piitomny v maximalni mife.
Chybi zde ¢itelnA empatie, kterd je op&mym bodem veskerych socialnich vztaht. Clovék s
autismem se zabyva svymi rigidnimi zajmy, vlastnimi potfebami a pocity nedostatku. Ani
nadprimérna inteligence nedovoli svému nositeli trpicimu PAS pochopit nuance, kterymi jsou
lidské vztahy hust¢ protkany.

Je tedy na zdravych lidech, aby se snazili vyuzit schopnosti, které jim, na rozdil od lidi s PAS, byly
dény a na zaklad¢ nich v moznych mezich se pokusili interpretovat vyznam projevi autistické¢ho
chovani.

Predstavivost:

Do triady piiznakd autismu patii spolu s komunikaci a socialni interakci také porucha imaginace -
-predstavivosti. Ta uzce souvisi s chapanim symboliky. Odrazem vyvoje osobnosti v dané oblasti je
zakladni a nejpiirozengjsi détska Cinnost, hra.

Hra v podobé, jakou ji zname u neautistickych déti, vyzaduje jednak pochopeni redlné¢ho svéta, ale
také improvizaci a fantazii, kterd byva u zdravych déti v nékterych piipadech az bajiva. U déti
trpicich autismem tyto vlastnosti chybi. NaruSend pifedstavivost posouva jejich hru smérem k
nefunk¢ni, stereotypni, rigidni Cinnosti. ,,Socialni interakce, komunikace a predstavivost jsou
zakladnimi prvky hry. Neni proto Zadnym prekvapenim, kdyz si deti s autismem hraji odlisnym
zpusobem* (Beyer, Gammeltoft, 2006, s. 21).

Prostiedi, ve kterém ziji, pro n€ neni inspirujici, protoze svétu, kterym jsou obklopeny, rozumi jen z
¢asti nebo viibec. Schopnost hry se snizuje spolu se stupiiujici se hloubkou poruchy. Jedna se tedy o
projevy absence imaginace rizné rovné.

Déti s hlubsi poruchou neumi samy smysluplné vyuzivat ¢as. Dokazi béhem dne celé¢ hodiny tocit
pfedméty, bouchat jimi o sebe navzajem, poslouchat stale stejné pohadky, pfipadné vybrana mista z
nich, hracky kolem nich jim nic netikaji, netusi, k ¢emu by tyto véci mély slouZit. Ani nejvérné;si
podoba promitnutd do malého modelu auta nedokaze ditéti s t€Z8i symptomatikou pfipomenout
tento jeho v redlu oblibeny dopravni prostiedek. Do malé hracky se ptfece neda nasednout a jet! Jde
tedy o neznamy predmét, jehoz diivod existence je tomuto ditéti cizi. V uvedeném piipade se jedna

Mrwe

0 hyperrealismus, ktery je dusledkem (nebo pfi¢inou) nedostatku ptedstavivosti.

Autismus specifikuji autofi Gillberg a Peeters jako ,,syndrom nadmérného realismu* (Gillberg,
Peeters, 2003).

Hra s vyuzitim napodoby a fantazie znamena pro kazdé dité€ nejucelnéji straveny volny ¢as. U déti s
PAS vsak volny ¢as mnohdy ptedstavuje vakuum, které samy nedokdzi vyplnit. Uchyluji se proto
ke zvlastnim z4jmim a podivnym nefunkénim opakujicim se ulpivavym cinnostem, piipadné k

nevhodnému ¢i nezvladatelnému chovani.

S ohledem na tizi symptomatiky je nezbytné ucit tyto déti hrat si. Jde jednak o piijemné spolecné
straveny cas, o posilovani vzajemnych vztahti mezi ¢leny rodiny, minimalizovani nezddoucich
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projevi chovéani a v neposledni fad¢ jde o uceni se riznym dovednostem. Tyto domaci nacviky
navic upeviiuji v détech sebevédomi ve vztahu ke kolektivu tim, ze pfedstavuji zietelny —
pochopitelny ptiklad zpisobu chovani se v kolektivu. Hra je tedy nenahraditelnym druhem
socialniho uceni.

»S pomoct hry lze spojit fyzicky a socidlni rozmer sveta. Vstup do socidalniho rozméru sveta muzZeme
podporovat cilené zamérenymi hernimi aktivitami (Bayer, Gammeltoft, 2006, s. 15).

Porucha predstavivosti vSak nenaruSuje pouze hru, chdpani symboliky jazyka a Gcelnosti predméti,
¢innosti atd. Dusledkem je také dezorientace v ¢ase a prostoru. Tento stav, v kombinaci s omezenou
schopnosti porozumét mluvenému slovu, pfinaSi pocit naprosté nejistoty. Pfipomina pohyb v
prostoru bez moznosti nalezeni opérného bodu, bez moznosti spravného vyhodnoceni d¢jt a tim bez
schopnosti piedvidat déje budouci.

V knize ,,Nedavejte do hrobu motyla zivého* popisuje matka chlapce trpiciho autismem sviij pokus
o pochopeni stavu, ve kterém lidé s timto hendikepem ziji: ,Jednou jsem si zkusila zavazat oci
Satkem, abych nic nevidéla a nechala se vést kamaradkou, kam ji pravé napadlo. Nebylo to zrovna
nic prijemného, kdyz nevite, co se bude s vami dit. A takhle néjak to podle mne lidé s autismem maji.

Potiebovala jsem se aspori na okamzik dostat z jejich kiize, abych to pochopila®“ (Caslavska,
Votyova, 2012, s.72).

Neschopnost predvidat a to az do maximalni mozné miry, kdy ¢lovek trpici PAS nevi, co jej ¢eka v
nejbliz§ich okamzicich, co bude nasledovat za malou chvili ani ve vzdalengj$i budoucnosti, je
pri¢inou stavu nejistoty a nasledné zptisobuje nezadouci projevy v chovani.

Naruseni imaginace neni znakem daného postizeni, patrnym pfi prvnim zbézném kontaktu s okolim,
jako je tomu u komunikace a socidlni interakce. Dusledky jeji nedostate¢nosti vSak hluboce
poznamenavaji osobnost a nekompromisné omezuji schopnost pochopeni a piizptisobeni se
béZznému zivotu.

2.2 Mira funkc¢nich schopnosti osob s détskym a atypickym autismem

Adaptabilita — schopnost ptizpisobovat se zménam je u osob s autismem narusena vzdy. Détsky
autismus a atypicky autismus je rozdélen z hlediska Urovné funkénich schopnosti do tiech
kategorii::

- vysoce funkcni autismus
- stredné funkcni autismus
- nizko funkcéni autismus

Vysoce funkcni autismus (Thorova, 2006)

Jedna se o nejméné vyrazné odchyleni od normy. Intelekt je primémy az nadprimeérny. Jazykové
schopnosti jsou na primérné az vysoké trovni. Zpusob feéi je ale neobvykly, pedantsky a obsah
sdéleni byva Casto nepfiméteny, ulpiva na tématech atd. Problém c¢ini vzdjemna konverzace. O
socialni kontakt ma z4jem. V jejich navazovani se projevuje socidlni neobratnost, nepifimefenost i
mirnd dezinhibice. Z4jmy jsou netypické, schopnost symbolické, napodobivé hry je castecna.
Kolektivni ¢innosti (hry, soutéZze) jsou z hlediska pochopeni a respektovani pravidel obtizné.
Pozitivné piisobi motivace.

Stit‘edné funkéni autismus (Thorova, 2006)

Typ stiednéfunkcni predstavuje intelekt v pasmu lehké az strednétézké mentalni retardace. Funk¢ni
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komunikace je do zna¢né miry omezena (napi. echoldliemi, zdména zajmen, ...). Porozuméni je
castecné. Absentujici feC lze nahradit alternativni komunikaci. V socialné-interakéni oblasti se
projevuje snizenou schopnosti navazovani kontaktu. Chovéni byva neadekvatni (dezinhibice),
spontanni kontakt je obtizn¢ usmérnitelny. Hra obsahuje konstrukéni a funkéni prvky. Prevladaji
stereotypie pohybové i stereotypie v manipulaci s pfedmeéty. Stiedné funkéni autismus muize byt
spojen jak s hypoaktivitou, tak i s hyperaktivitou. Spolupracuje pfi vhodné zvolené motivaci.

Nizko funkcni autismus (Thorova, 2006)

Jde o nejintenzivngjs$i pfitomnost poruchy. Projevuje se tézkou hypoaktivitou ¢i hyperaktivitou.
Intelektové schopnosti se pohybuji v padsmu tézké az hluboké mentdlni retardace. Schopnost
navazovani socialnich vztahti je mala, pfipadn¢ zadna. Absentuje expresivni 1 receptivni
komunikace. Hru nahrazuje stereotypni, manipulacni ¢innost. V nékterych piipadech se jedna az o
naprostou pasivitu.

2.3 Spektrum autistickych poruch

Autismus zahrnuje v soucasnosti, kromé klicového Kannerova syndromu, celé¢ spektrum
autistickych poruch. Jedna se tedy o Sirsi skupinu, ktera byva také nazyvana ,,autistické kontinuum*
nebo ,,pervazivni vyvojové poruchy (Gillberg, Peeters, 2003).

Do S$irokého okruhu PAS patii jak poruchy, které mohou zapfiCinit hlubokou formu postizeni
(naptiklad détska dezintegracni porucha, détsky autismus, Rettlv syndrom) tak i poruchy, které
ovliviiuji osobnost svého nositele jen v nékterych oblastech anebo s mensi intenzitou. K nim patfi i
ty poruchy, které mohou byt oznafeny jako hrani¢ni a mnohdy nebrani zaclenéni do bézné
spolecnosti, pfipadné nejsou nikdy diagnostikovany a jedinec je povazovan svym okolim pouze za
zvlastniho, zamlklého ¢lovéka.

Piehled vyvojovych pervazivnich poruch:
V zavorce jsou uvedena klasifikacni oznaceni dle Mezinarodni klasifikace nemoci - MKN-10)

Détsky autismus (F84.0)

Détsky autismus (jinak také infantilni autismus nebo klasicky autismus) je povazovan za kmenovou
poruchu v ramci celé Skaly PAS.

Tato diagndza spliiuje vSak pouze jednu tfetinu az jednu polovinu plvodnich kritérii Kannerova
syndromu (Thorova, 2006).

»Charakteristicka je psychopatologie zejména v oblasti socialnich vztahii, jazyka/feci a komunikace
a abnormniho chovani, hry a zajmii, pricemz pro diagnozu deétského autismu se poZaduje ndstup
priznakii pred dovrsenim tretiho roku Zivota® (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 35).

Détsky autismus se tedy vyznacuje postizenim vSech oblasti triady. Jako dilezity ukazatel je tieba
vnimat intenzitu — hloubku tohoto postiZeni.

Projevy v chovani lidi s touto poruchou ve vét$ing piipadil vyrazné vyboluji z normalu. Spatné
vyhodnocovani situaci vyvolava neptfiméfené reakce, kdy nejsou vyjimkou zachvaty vzteku, kiik,
autoagresivni ¢i agresivni chovani. ..

Ptikladem nezvyklého, nepochopitelného chovani ¢lovéka trpiciho détskym autismem je chlapec z
uvodniho ptfibehu, ktery odmita zménit svlij zabchly ritual-cestu smérem domu. Slovnimu
vysvétleni nerozumi, problém hluchoslepé Zzeny pro néj neexistuje, a proto nechape chovani své
matky, kterd chce této Zen¢ pomoci. Vnima jen naruseni svého ritudlu a to se stdva podnétem k jeho
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agresi. Pozornost a negativni reakce okoli jej nezajimaji. Abnormni chovani je pro n¢j dostupnym
zpusobem, jak projevit znepokojeni, nesouhlas ¢i odpor.

V podobnych piipadech souziti rodiny a postizeného jedince neni snadné. Jeho emoc¢ni labilita je
,vezniteli“ svych rodin a pfedevsim pak pecujici osob. Rodina, ve snaze vyhybat se konfrontaci s
okolim, tedy nefeSit nefeSitelné situace pted zraky cizich lidi, mé tendenci volit mnohdy urcitou
miru izolace. Situace muze byt natolik neunosnd, ze rodina zvoli izolaci naprostou a to, Ze se
odstéhuje naptiklad z velkého mésta na samotu. To vSak nebyva, s ohledem na budoucnost, zcela
idealnim feSenim. Lid¢ trpici détskym autismem potiebuji specidlni péci, kterou Ize v odlehlejsich
regionech zajistit jen stézi. Vytrzeni celé rodiny z ptivodniho prostfedi tak nemusi znamenat jen
ulevu od urcitého pocitu napéti, ktery je zpisoben nepochopenim okolni spolecnosti anebo jen tim,
jak vnima tento pfistup rodina samotna. Jedna se predevsim o zdsadni a pro nékteré ¢leny rodiny
neakceptovatelnou zménu.

Na zékladé svého rozhovoru s matkou dospélého syna s diagnostikovanou tézkou symptomatikou
détského autismu, si zde dovolim souhlasit s jejim zavérem, Ze izolace od spolecenského déni v
uréitém sméru sice ulevi roding, kterd se nemusi neustdle ohlizet na reakce svého okoli. Za velky
problém ale zmiflovana matka oznacila postupné vyrazné zhorSeni socialniho chovani svého syna.
Vyvoj, ktery v obdobi dospivani naznacoval smér urcitého zlepSeni stavu se po ptest¢hovani (dle
jejiho vyjadreni) ,,jakoby narusil, pokazil®. Velikou zatézi se postupem Casu stal jakykoliv kontakt s
cizimi osobami, jakékoliv opusténi vlastniho domova, kazdd navstéva lékafe, nakupy atd.
Vzhledem k tomu, Ze se jednalo o jiz dospélého muze, fesila matka aktudln€ jeho nezvladatelnost.

Z uvedeného ptikladu vyplyva, Ze kazdy clovek, byt i1 s tézkym hendikepem v oblasti socialnich
vztahli, je schopen se ucit zit mezi lidmi — zaclefiovat se, s ohledem na svoje moznosti, do
spolecnosti. Opusténi — izolace vede k odvyknuti si spoleCenskému kontaktu. U lidi, kteti ,,...maji
nejvetsi potize se socidalni komunikaci® (Gillberg, Peeters, 2003, s. 7) mlze izolace byt pfi¢inou
téZko fesitelnych situaci a to jak pii kazdé zmeéné mista, tak i pfi jakémkoliv kontaktu s cizi osobou
nebo se spole¢nosti.

Clovek s diagnozou détsky autismus potiebuje ve vétsing piipadi doZivotni pééi. A to mnohdy i v
ptipadech autismu vysoce funkéniho. Nepfetrzita péce mliZze byt natolik vy€erpavajici, Ze je vhodné
pozadat piislusné organizace o ptidéleni odborného asistence.

Aspergernuy syndrom (F84.5)

wIradicni 1Q test pro néj nestaci, jelikoz Stanford-Binetiv test ma Skalu pouze do kvocientu 160 a
neni schopen vyssi vysledek zmévit. Marek Ctrndact ma IQ nad touto hranici, stejné jako Albert
Einstein, ale nenapadne ho vzit si svetr, kdyz je zima, a ke svému zivotu potiebuje presny rad. Ma
totiz Aspergeriiv syndrom* (Caslavska, Votyova, 2012, s. 35).

Syndrom, ktery byvad oznacovan také jako socidlni dyslexie (Thorova, 2006), nese jméno svého
objevitele Hanse Aspergera. V ramci spektra autistickych poruch je bezesporu jistou zvlastnosti. S
uvahami nad tim, zda patii ¢i nepatii do Skaly PAS, se setkdme u mnoha odborniki.

»...nedelaji dojem mentalné retardovanych a jejich vynikajici schopnosti v urcité oblasti jsou
mnohem vice prekvapujici, nez nedostatky v oblasti komunikace, socialnich vztahii ¢i imaginace
(Gillberg, Peeters, 2003, s. 31).

Inteligence je vétSinou bud’ primérnd, nebo nadprimérna a vyskytuje se i genialita. Pfesto jsou
odchylky od normalu patrné ve vSech oblastech triady.

Komunikace neni tak zasadnim problémem, jako je tomu naptiklad u détského autismu. Lidé s
Aspergerovym syndromem mivaji fe¢ technicky dobfe zvladnutou a slovni zdsoba je bohata.
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Odlisnost je v intonaci, frekvenci feci ¢i v obsahu sdéleni samého. Bohaty slovnik navic mtize byt
uzivan zpusobem, ktery je v hovorové te€i neobvykly a lze jej piirovnat ke kniznimu podani.
»Nedokazi plne porozumét drobnym nuancim jazyka, zvlaste pri pouzivani metafor a obraznych
rcéeni** (Dubin, 2009, s. 33).

Uziti jazyka 1 porozuméni ma tedy 1 v jejich ptipadé své hranice.

Velmi problematickou oblasti u lidi s Aspergerovym syndromem je oblast socidlnich vztahii. Na
rozdil od jinych poruch v ramci PAS, maji nékteti z nich do urcité miry zdjem o kamaradstvi,
pratelstvi ¢i dokonce partnersky vztah. Potize jim vSak ¢ini zvoleni odpovidajiciho zplsobu
navazani takového kontaktu. Nejsou schopni pochopit nakolik a v ¢em délaji chybu. Jsou piikladem
nesouladu mezi inteligenci obecnou a inteligenci socialni.

»Lidé s Aspergerovym syndromem byvaji extrémné diverivi, sami téméer nikdy nelzou* (Dubin,
2009, s. 34). Stejn¢ jako je tomu u nich v komunikaci, nerozumi ani v socidlnim kontaktu n¢kterym
sloZitym situacim. Jako u ostatnich typi autistickych poruch je zde patrnd nadmérna vazba na
realitu (Gillberg, Peeters, 2003). Chybi pfedstavivost a tim 1 porozuméni skrytym vyznamtim, které
zdravy ¢loveék chape zcela samoziejme.

Problémy lidi s Aspergerovym syndromem plisobi, v porovnani s ostatnimi poruchami ze Skaly
PAS, jako méné zavazné. Mohou byt opravdu témi tichymi, dokonce i genidlnimi podiviny.
Opravnéné vzbuzuji obdiv diky casto neuvéftitelné preciznimu pojeti svych rliznorodych a mnohdy
velmi neobvyklych z4jma a také diky znalostem a schopnostem vstiebat obdivuhodné mnozstvi
informaci. Tim, ¢im se liSi od béZné spolecnosti, byva vétsinou jejich chovani. Sd¢leni, kterymi
jsou schopni tito lidé ¢astovat své okoli, mohou byt vniména jako necitliva, pobutujici, urazejici
anebo naopak jako zabavnd, piekvapujici. V uryvku z pfibéhu sedmnactiletého studenta gymnazia -
Mirka, trpiciho Aspergerovym syndromem, je dobfe vystizena povaha této poruchy:

,» Na terapeutické skupiné se naucil rikat kompliment a pozvat divku na schiizku. Oslovil divku,
které rekl, ze by se s ni rdd setkal a zasel nekam na caj. Ze scéndre vypadl ve chvili, kdyz se divka
zeptala, pro¢ zrovna s ni. Sdélil ji, Ze chtél jit radsi s Romanou, protoze je hezci, ale Ze nechtéla. A
tak rekl ji, i kdyz je o dost osklivejsi. Vzpomnél si na kurz a rekl, Ze bude urcité dusevné krdsna.
Jednim dechem dodal, Ze mu o to ale zase tak nejde, protoze chce hlavné sex. Nakonec udivenou
diviku ujistil, Ze ma hezké Saty, které se ji hodi pékné k barvé jazyka* (Caslavska, Votyova, 2012, s.
149).

Lidé s Aspergerovym syndromem se nezastavi ani pred vulgarismy. Maji narusené chépani rozdilu
mezi chovanim v soukromi a chovanim na vefejnosti jako je tomu naptiklad i u détského autismu.
Tato skutecnost souvisi s chybnym ¢i nedostatenym vnimanim socialnich vztahi.

Souziti v rodin€ mlze byt proto s ¢lovékem, ktery trpi Aspergerovym syndromem, rovnéz velice
slozité. Stejné jako u ostatnich poruch v rdmci PAS, zaleZi velmi na intenzit€ postiZeni.

Matka velmi nadaného syna Adama popisuje tézkosti, kterymi prochazela v obdobi povinné skolni
dochazky: ,,Adam od treti tridy nastoupil do vybérové skoly pro nadané deti. Ocekavali jsme, Ze tam
konecné oceni, jaky diamant se jim dostal do rukou. Ocenili. Hned v zari mi jeho ucitelky sdélily, ze
Adam nepatri na jejich vybérovou skolu, dokonce ani na obycejnou zdakladni Skolu, nebot’ je
mentdlné retardovany a patii do pomocné skoly” (Caslavska, Votyova, 2012, s. 59).

Z uvedené¢ho piikladu vyplyvé, ze ani vyjimecné naddni nemusi mit takovou vahu, aby v ocich

vefejnosti, v daném piipadé pedagogl, vyrovnalo nebo dokonce prevazilo nevhodné chovani lidi s
touto poruchou.
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Pfesto je progndza kvality zivota u leh¢i formy Aspergerova syndromu pomémné dobra. Tito lidé
jsou schopni zit v manzelstvi i vychovavat déti. Pfevazuji vSak jedinci, ktefi zstavaji trvale v péci
svych rodi¢ii bez moznosti uplatnéni se na trhu prace (Thorova, 2006).

Dle Cadilové a Zampachové (2005) patii pravé osamostatnéni se, zaloZeni rodiny a ziskdni
trpicich Aspergerovym syndromem. Sem dale autorky tadi: zajisténi volnocasové osobni asistence,
zajisténi chranéného a poté podporovaného bydleni, fungovani odbornych instituci poskytujicich
pomoc lidem s Aspergerovym syndromem (poradenska péce, psychoterapie) a také priznani
mimorddnych vyhod.

Jind dezintegracni porucha (F84.0)

Desintegra¢ni porucha (nebo také jind desintegracni porucha) je znama dodnes rovnéz pod ndzvem
Hellerova psychoza. Nazev je odvozen od jména objevitele této poruchy Theodora Hellera.
wDétska dezintegracni porucha je vzdacna, vyskytuje se 1-6 pripadi na 10 tisic narozenych deéti (Cit
dle: Cadilova, Jtin, Thorova, 2007, s. 25).

Nastup je pomérné rychly a pfedevs§im necekany. Dité, které trpi desintegracni poruchou pattilo do
svych minimalné dvaceti ¢ty mésicti mezi déti naprosto zdravé.

Nekteré zdroje uvadi normalni vyvoj do jednoho a pul az Ctyt let véku (Gillberg, Peeters, 2003).
Jiny zdroj udava hranici mozného projeveni se poruchy mezi druhym a desatym rokem veku
(Thorova, 2006).

Dité si jiz osvojilo v€ku odpovidajici fe¢, navazalo vztah s blizkymi osobami a hrou se dokézalo
zabavit stejn¢ jako vSechny jiné déti. Dezintegratni porucha se vyznacuje ve svém pocatku
vyraznou ztratou nabytych schopnosti.

Zména, ktera nastane je bud’ nahld anebo ma trvani nékolik mésici. Stav, ve kterém se ocita dité po
obdobi plného nastupu poruchy je moZzno oznacit za nejzavazngjsi z hlediska hloubky postizeni. Jde
o vyrazny regres, kdy se dosavadni schopnosti ditéte vytrati nebo minimalizuji. Jeho osobnost se
zcela zméni. Objevi se mentalni retardace a autistické chovani. ,,Déti s dezintegracni poruchou jsou
z hlediska celkové adaptability spise nizko funkcni, mivaji tézsi typ mentdlni retardace, byvaji vice
socialné odtazité* (Cadilové, Jan, Thorova, 2007, s. 25).

Rodina se ocita v situaci, kdy z ptivodn¢ zdravého potomka v kratké dob¢ stane mentalné postizené,
dit¢ s naprosto odliSnym vzorcem chovéni. Dle Gillberga a Peeterse se tato porucha se vyznacuje
mimo vyznamné ztraty nékterych jiz nabytych dovednosti (napiiklad: fe¢, hra, socialni dovednosti)
a postizeni alespont dvou oblasti triddy také vSeobecnou ztratou z&jmu o veci a okoli (Gillberg,
Peeters, 2003).

Rodice ditéte s dezintegracni poruchou uvadi, ze tato faze byla pro né€ natolik stresujici, ze ji nebylo
mozné piirovnat k jakymkoliv dosavadnim negativnim prozitkim. Dité své blizké zacalo nahle
naprosto ignorovat, nebylo mozné upoutat jeho pozornost zadnym zpiisobem, zachvaty vzteku se
nedaly zastavit a ani jim neSlo pfedejit. Na pokusy zastavit jeho stereotypni projevy v chovani
(naptiklad kdyz kazdy den, n¢kolik hodin nepftetrzit¢ béha z jednoho rohu mistnosti do druhého,
pfesné po nakreslené lince na koberci, kterd je zaujala) reagovalo sebeposkozovanim (bouchanim
hlavou o zed’).

Z rozhovoru s matkou chlapce, u né¢jz ve véku Sesti let nastal tento necekany regres, bylo mozné
vnimat pfedevSim naprosté zmateni spolu se zoufalstvim. Rodice, ktefi se ocitli v této situaci, hltali
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jakékoliv informace, Casto i zavadéjici a s jejich pfipadem nesouvisejici.

Cekani na diagnozu piedstavuje t&zko zméfitelné napéti, které v téchto piipadech konéi sdélenim
diagnozy spolu se vSemi odbornymi informacemi, popisujicimi soucasny a v hrubych obrysech i1
budouci stav ditéte. Rodice jsou konfrontovani s novou identitou svého ditéte, které mnohdy i do
nedavné doby, patiilo mezi déti naprosto zdravé.

Protoze je détska dezintegrani porucha pomérné vzacna, rodice vétSinou nemaji povédomost o
tom, jak se projevuje. Po vyrazném regresu a stagnaci miize nastat obdobi zlepSovani stavu. V této
dob¢ dité, s nejvetsi pravdépodobnosti jiz navstévuje psychologa i psychiatra. Je tieba, aby rodice
byli upozornéni, ze zaznamenané nastalé pozitivni zmény jsou jen ¢astecné a ze dité trpici touto
poruchou zustane jiz dozivotné odkazano na péci druhych lidi.

Rettity syndrom (F84,2)

Rettiv syndrom je stejné jako syndrom Kanneriiv a Aspergeriiv pojmenovan po svém objeviteli
rakouském Iékati Andreasi Rettovi (Thorova, 2006). ,,Vyskytuje se pouze u zZen, jeho prevalence je
popisovana 6-7/100 000 divek (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Podobné jako je tomu u vyznamné casti poruch naleZejicich do $kéaly autismu, je nastup Rettova
syndromu patrny az v dob¢ bézn¢ nejvyraznéjsich vyvojovych pokroki, kdy se zdravé déti zacinaji
pohybovat v prostoru pomoci vlastnich sil, kdy zacinaji sedét, stat, chodit a také mluvit. Dle
Hrdlicky a Komarka (2004) je v pfipadé tohoto postizeni vyvoj v normé nebo téméf v normé az do
patého mésice zivota.

Rettliv syndrom ale, na rozdil od jinych autistickych poruch, vyrazné ovliviiuje motoriku a to jak
hrubou, tak i jemnou. Chiize a celkové drzeni téla jsou zhorSené. Velice ndpadné je podivné
krouzeni rukou, které byva vystizné popisovéno jako ,,myci pohyb®“. Pohyby jsou opakujici se,
bezcelné, stereotypni.

PostiZeni je pervazivni a tedy zasahuje 1 kognitivni funkce. Divky prochdzi béhem svého Zivota
riznymi stadii a to jak regresem, tak i stagnaci ¢i zlepSenim stavu. Rettliv syndrom je (s vyjimkou
2-15%, tvorici nejmirnéj$i variantu postizeni) doprovazen stfedné tézkou, tézkou az hlubokou
mentalni retardaci. Casty je vyskyt epilepsie a to piiblizn& okolo 80% divek trpicich touto poruchou
(Thorova, 2006). Divky a Zeny s Rettovym syndromem jsou trvale odkdzany na péci druhych lidi.

Atypicky autismus (F84.1)

Takto je nazvana porucha, kterd nenaplituje zcela kritéria autistické triddy. Prvni projevy atypického
autismu jsou patrné az po tfetim roce Zivota a nebyvaji zasaZeny vSechny oblasti triddy. Jde o
celkové leh¢i obraz postiZeni.

V ptipadé této poruchy byva typickym problémem navazovani kontaktu s vrstevniky (Thorova,
2006).

Vyvojova psychologie povazuje prave treti rok veéku, mimo jiné, za pocatek navazovani
vrstevnickych vztahil, spole€nych her, za dobu, kdy déti zaCinaji akceptovat pifi svych hrach

ey e

A pravé toto obdobi, které je v uvedené oblasti velkym skokem vpted, odhaluje zminénou
neschopnost navazovat tato pratelstvi, tedy urCitou socidlni neobratnost ditéte s atypickym
autismem.
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Diagnostické pojeti atypického autismu neni ale dosud zcela piesné a proto zatazeni ditéte prave
sem muze znamenat pro rodice zna¢nou nejistotu. Predevsim z diivodu urceni spravné diagnozy je
vhodné spolupracovat od poc¢atku s psychology a psychiatry, ktefi maji s PAS zkusenosti.

Autistické rysy (dle MKN -10 nejsou zaiazeny do spektra pervazinich vyvojovych poruch)

Charakterizovat autistické rysy neni zcela snadné. Jedna se o ¢astecné naplnéni kritérii PAS.

,»V Zadném pripade autistické rysy nejsou diagnozou. Presto se diagnosticky zaver ,, autistickeé rysy “
v Ceské republice té5i velké oblibé. Jeho uzivani povazuji za nevhodné z nékolika divodii
(Thorova, 2006, s. 208).

Do vyctu zminénych divodi autorka zaradila neexistenci oficidlni definice autistickych rysd,
faleSnou pozitivitu a falesSnou negativitu (Thorova, 2006).

Nelze ptehlédnout, ze pravé chybégjici ptfesnd definice autistickych ryst zapficinila autorkou
popisovanou situaci, kdy se ve stejné kategorii ocitaji jak déti, u kterych se nejednd o zadny
zdvazny problém anebo jde o zcela odliSnou poruchu (falesnd pozitivita), tak i déti, které
jednoznacéné napliuji kritéria konkrétni diagnozy (falesna negativita).

Autistické rysy tak mohou byt i vychodiskem z nejistoty u téch psychologli ¢i psychiatrd, ktefi
nemaji s diagnostikou PAS dostate¢né zkuSenosti, pfipadné si nejsou jisti vysledkem svého

pozorovani.

Rodice, kteti pfichazi do ordinaci odbornikl velmi Casto na zdklad¢ vlastnich zjiSténi tak ztstavaji
nadale v nejistote.

Autistické rysy nejsou ve skutecnosti natolik zdvaznou diagnézou, aby bylo dité jednoznacné
zafazeno mezi ty, jejichZ prognoza je Spatna. Zaroven ale neni vyloucena existence problému.

Détem, kterym byly diagnostikovany praveé autistické rysy a které do dané kategorie nepatfi, tak
utika ¢as, kdy mohla byt zapocata vhodna pedagogicka intervence.

Jista podobnost autistickych rysu a atypického autismu je znatelna a o nutnosti jejich rozliovani je
mozné diskutovat.

22



3.DIAGNOSTIKA

Autismus existuje, co by samostatna nozologicka jednotka, kratkou dobu. Diagnosticky proces PAS
je pomérn¢ slozity. Jde o soucinnost medicinskych a nemedicinskych oborti a probihd ve dvou
rovinach. Prvni Grovni je stanovenim diagnézy — diferencidlni diagnostika, na kterém se podili
piredevsim klinickd psychologie spolu s psychiatrii a dalSimi medicinskymi obory — neurologii,
foniatrii a otorhinolaryngologii (dale jen ORL), biochemii a genetikou. Trvale vyznamné postaveni
v diagnostice autismu zaujima specialni pedagogika a také psychologie, které predstavuji druhou
rovinu diagnostiky. Jejich ukolem je mapovani vyvoje a chovani jedince s PAS.

3.1Stanoveni diagnozy

Stanoveni diagnézy provadi klinicky psycholog nebo psychiatr, pfipadné oba odbornici zaroven.
Cilem procesu je potvrzeni ¢i vyvraceni pfitomnosti PAS a pfipadné komorbidity. Cely proces
probihé ve spolupraci s ORL, neurologii a foniatrii, biochemii, genetikou a dle Oslejskové (2010) je
zvazovana moznost pfinosu imunologa. Jedna se tedy o takzvanou diferencialni diagnostiku.

Protoze tato pervazivni vyvojova porucha existuje co by samostatna nozologicka jednotka kratkou
dobu, je stale znatelny znacny nedostatek zkuSenosti s jeji diagnostikou a také pretrvava nedostatek
erudovanych odborniktl, coz cely diagnosticky proces zpomaluje.

Z pohledu rodicu je diagnostika vleklym a psychicky naroénym obdobim. Ve vétSin€ piipada jsou
to praveé oni, ktefi diky permanentnimu kontaktu s ditétem vypozoruji odlisné projevy v jeho
chovani.

Vysledky rodicovského pozorovani prvnich pifiznakl autismu jsou kliCcovou soucéasti anamnézy
(Hrdlicka, Komarek, 2004).

Sva zjisténi rodi¢e konzultuji nejprve s pediatrem. Pediatr mnohdy doporucuje navstévu
psychologické €i psychiatrické ordinace pouze s ohledem na dostupnost lokality ¢i na zakladé
urcitych vlastnich zavedenych postupti. Doba, kterou pak Casto travi rodi¢e hledanim specialisty a
nasledné dlouhym ¢ekanim na termin vySetieni, je tak pfili§ dlouha.

V zajmu ditéte vSak je, aby jeho diagndza byla stanovena v co nejkratSi dobé a predev§im témi
odborniky, ktefi se na pervazivni vyvojové poruchy specializuji. ,,NaSe zkuSenosti ukazuji, Ze jsou
deti s autismem na vySetreni do specializovanych center odesilany pozdé, a to i tehdy, kdyz rodice
na problém opakované upozornovali lékare a dalsi odborniky* (OslejSkova, 2010).

Dé&ti nereagujici na verbalni podnéty, dale pak déti, u nichZz se nerozviji odpovidajicim zptisobem
fe¢ a déti nemluvici absolvuji vysetieni ORL a nasledné vySetfeni foniatrické. Ugelem je zjisténi
stavu sluchu a hlasivek ditéte, tedy zda dit€¢ dostate¢né slySi a zda je z organického hlediska
schopno mluvit (Komarek, Hrdlicka, 2004). Pokud jsou nalezy negativni, je jisté, ze pficina
problému se nachazi v jiné oblasti.

Témto rodicim je doporuceno, aby jejich dit€ podstoupilo pomérné obsahlé vySetfeni, které je
spojeno s né¢kolikadennim pobytem v nemocnici. V praxi se jednd o velkd nemocni¢ni zatizeni, kde
je diagndza urcovana na zékladé komplexniho vySetieni. Specialisté tu tvoii tym, ktery je schopen,
diky svym dosazenym odbornym znalostem a zkuSenostem, vést diagnosticky proces ke spravnym
zavérim s pomoci vSech dostupnych modernich metod a vySetfeni. Zaroven konzultuji s rodici
ditéte dalsi potfebné kroky.

Pobyt v nemocni¢nim zafizeni je vSak pro déti s PAS stresovou situaci. ,,Mnohé déti s autismem
diky nefungujicimu procesu adaptace, prozivaji masivni uzkost, bezradnost a ztraceji pocit jistoty*
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(Hrdlicka, Komarek, 2004). Mohou tak plisobit sob¢€ i svému okoli znacné problémy. Stres z pobytu
nemocnicich bézné, jim ¢ini znacné potize. Pfesto, ze je dnes jiz v nemocnic¢nich zafizenich
pritomnost rodi¢e mozna po cely den a ve vyjimecnych pfipadech i v noci, neni ani toto zarukou, ze
hospitalizace prob¢hne hladce.

Neurologické vySetfeni obsahuje screening vrozenych metabolickych vad, dale pak existuje
moznost vysetieni magnetickou rezonanci, kde jde predevsim o popis ptipadnych abnormalit mozku
a proto je jeho vyznam mozné zatim hledat spiSe v oblasti védecko-vyzkumné (Komarek, Hrdlicka,
2004).

Z divodu castého vyskytu epilepsie u déti s PAS uvadi Oslejskova (2010) 44%, jsou v ramci
neurologického vySetteni velmi dulezité nalezy EEG.

U laické vetejnosti je dodnes epilepsie spojena predevsim s predstavou zachvatovych stavi. Rodice
déti, kde neexistuje tato zkuSenost, mohou byt proto piesvédceni, ze jejich dité onemocnénim netrpi
a mnohdy pokladaji neurologické vySetieni za zbyte¢nou zatéz. Epilepsie vSak mlize mit podobu
pouhého zaskubu, ustrnuti pohledu anebo je pii bézném pozorovani neodhalitelna. EEG zachyti i
tyto velmi nepatrné, epileptické aktivity — epileptické vyboje. Ty mohou vyrazné brzdit celkovy
vyvoj nebo se podilet na jeho regresi, zplisobovat Casté az chronické naruSovani spanku anebo
vyvoje feci. V tomto ohledu je neurologické vysSetfeni konkrétnim nenahraditelnym ptinosem.

Soucasna neurologie se vSak neorientuje vyraznéji na jemné projevy spojené s poruchou interakéni
komunikace, nerozvijejici se fe€ a atypické pohybové stereotypy (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Moznosti mediciny jsou v oblasti PAS limitovany dosavadnimi vysledky védeckych poznatkil
zabyvanich se etiologii. Piesto, ze nckteré dil¢i uspéchy jiz existuji (napf. geneticka zatéz,
abnormality mozku), zistava podstata autismu neobjasnéna.

,»V mnoha ohledech détem s autismem i jejich rodinam miizeme byt napomocni, ale v jadrovych
symptomech porucha bohuzel nadale zustava nelécitelnd* (Oslejskova, 2010).

Jednotlivé medicinské obory se proto zamétuji hlavné na soucinnost pii ur€ovani diagndzy, dale na
lécbu nékterych onemocnéni doprovazejicich autismus (napf. epilepsie) a na zmirflovani
negativnich projevi chovani nékterych lidi s PAS. Psychiatrickd intervence v podobé medikace je
nutnd v ptipad¢é vaZzného naruseni v oblasti jejich reakci a schopnosti adaptability.

Ptesto, ze stav vetSiny déti ndlezejicich do spektra PAS nevyzaduje stalou psychiatrickou péci, je v
rdmci urcovani spravné diagnozy nezbytné absolvovat vSechna potfebna medicinska vySetfeni, tedy
1 psychiatricka.

Autismus je tedy v soucasnosti poruchou, kterou je mozné odhalit predevsim pozorovdanim chovani.
To predstavuje hlavni a nejspolehlivejsi informaci pro uréeni spravné diagnozy.

Pozorovani (v daném ptipad¢ extrospekce) je zdkladni metodou, kterou pii diagnostice PAS vyuziva
jak psychiatrie, tak 1 psychologie a specialni pedagogika. Mezi dalSimi pouZivanymi metodami,
kterymi jsou anamnéza (jako samostatna diagnosticka metoda), dale pak analyza produkti ¢innosti
rozhovor a dotaznik, mé zvlast’ vyznamnou pozici. Pozorovat lze chovani z riznych thli a mnoha
zpusoby: ve vztahu k sob¢ ¢i jinym lidem, ve vztahu k prfedmétim, v prostiedi zndmém c¢i
neznamém. Lze jej provadét u kazdého cloveéka, tedy také u téch jedinci, ktefi jsou nemluvici ¢i
nekomunikuji dostatecné kvalitné jinym zplisobem nebo je jejich verbalni komunikace nefunkéni,
ptipadné z jinych divodl nespolupracuji s odbornikem, ktery diagnézu provadi.
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I kdyz dodnes neexistuje pojem ,,Iécba autismu‘ je medicina schopna odstranit zdroje nékterych
velice zavaznych, v ramci jinych obori neptekonatelnych, problémi, pfipadné zmirnit jejich
negativni vliv a tak se vyznamné podilet na zkvalitnéni Zivota lidi trpicich autismem 1 jejich rodin.

3.2 Specialné pedagogicka diagnostika

»V oblasti specidlni pedagogiky je diagnoza vychodiskem pro pedagogické vedeni a pusobeni*
(Pipekova a kol. 1998, s. 33).

Po stanoveni zakladni diagnozy je tfeba nadale pravidelné sledovat vyvojovy profil ditéte a to z
divodu jeho zarazeni do systému péce o lidi s PAS a predevSim pak do odpovidajiciho
vzdélavaciho programu.

Tuto funkci plni specialné pedagogicka diagnostika. ,Jejim cilem je co nejdokonalejsi pozndni
clovéka s postizenim, vadou nebo nejakym handicapem. Zaméruje se na ziskani informaci o
osobnosti dotycného jedince a o jeho mozZnostech v oblasti vzdélavatelnosti a vychovatelnosti, nebot’

to jsou hlavni predpoklady pro zarazeni ¢lovéka s postizenim do spolecnosti” (Pipekova a kol.
1998, s. 33).

Protoze v soucasnosti stile neexistuje zkouska biologického charakteru prokazujici autismus,
zaméiuje se diagnostika PAS na mapovani a vyzkum chovani. Diagnostickou jistotu piedstavuji
zkuSenosti téch odbornych pracovnikd, kteti jsou na svych pracovistich v pfimém kontaktu s lidmi s
PAS (Thorova, 2006).

Ruiznorodost symptomatiky autismu a uroven schopnosti jedince, které se méni v Case -tedy v
zéavislosti na vyvoji, zvysSuje obtiznost specialné pedagogického diagnostického procesu. ,,Chovadni
se v priubehu vyvoje meni s postupujicim vekem, pod vlivem socidalniho prostredi, v nemz dité
vyriistd, a v disledku vychovné-vzdélavaciho programu, ktery dité absolvuje (Cadilova, Jin,
Thorova, 2007, s. 12).

Diagnostika déti s autismem vyzaduje uziti specialnich diagnostickych nastrojii. Nerovnomé&rnost

vvvvv

muze v jinych oblastech dosahovat nadprimérné trovné. BéZzny diagnosticky postup v takovém
piipadé selhava a vede k uplatiiovani nepfiméfené intervence (Cadilova, Zampachova, 2008).

,»PFi hodnoceni mentdlni urovné ditéte s autismem je nezbytné porovnani s deétmi stejného fyzického
véku. PFi intervenci naopak vychdzime z porovndni s détmi stejné vyvojové tirovné (Cadilova,
Zampachové, 2008, s. 89).

V Ceské republice jsou uzivany dva typy diagnostickych néstrojii a to Psychoedukaéni profily a
Edukaéné-hodnotici profily.

Psychoedukaci profily jsou urceny piedevsim pro déti od 6 mésicti do 7let mentalniho véku. Tento
diagnosticky ndstroj slouzi k ziskdvani podstatnych informaci z jednotlivych oblasti chovéani a
vyvoje ditéte. V rdmci jeho vyuzivani jsou sledovany u déti s PAS tyto oblasti:

— Napodobovani

— Vnimani

— Jemna motorika

— Hruba motorika

— Koordinace oko-ruka
— Poznévaci schopnosti
— Verbalni schopnosti

25



Edukacné-hodnotici profily jsou urceny pro praci specialnich pedagogli pracujicich v terénu.
Jedna se o podklad pro hodnoceni vyvojové trovné déti a zakt s PAS a sestavovani funkcénich

edukacdnich pland pro déti ve vékovych kategoriich 0-7 let a 8-15 let (Cadilovd, Zampachova,
2008).

Hodnocenymi polozkami jsou:

— Socialni vyvoj

— Komunikace (expresivni, receptivni)
— Imitace

— Motorika

— Grafomotorika

— Sebeobsluha

—  Vnimani

— Abstraktn€ vizualni mysleni

V oblasti PAS zaujima specialné pedagogické intervence vylu¢né postaveni. Proto je tfeba vnimat
tento proces predevsim jako ziskavani nezbytnych informaci, které¢ predstavuji realny zaklad pro
Spravnd diagndéza umozni odpovidajici individualni uroven vzdélavani a nasledné vyuziti
dosazenych schopnosti v dalSim Zivot¢.

3.3 Screeningové a diagnostické metody

-----

metody screeningové. Metody diagnostické pak predstavuji pomicku pro odborniky, predevsSim z
oboru psychologie, ktefi se na problematiku PAS specializuji.

Ovétenou a spolehlivou diagnostickou metodou je ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised).
Jedna o jednu z nejlépe osvédEenych metod zaloZenou na semistrukturovaném rozhovor u s rodici
ditéte (nebo jinou pecujici osobou), kdy doba jeho trvani se pohybuje od 90 do 120 minut. Dlouha
doba trvani vSak znemoznuje vyuZiti testu v klinické praxi (Thorova, 2006).

Za vysoce validni psychometricky nastroj je oznaCovana Skala ADOS (Autism Diagnostic
Observation Schedule), ktera je ovSem v nasi republice zatim nedostupna. Jde o observa¢ni metodu,
kterd rozd¢luje posuzované osoby podle véku a tGrovné€ postizeni do tzv. modulii. Metoda se
zaméiuje na hodnoceni feci, komunikace, hry, stereotypii atd. Pecujici osoby v tomto pfipad¢ tedy
neovliviuji vysledky vySetfeni. Pro diferencidlni diagnostiku je pak vhodna kombinace metody
ADI-R a ADOS (Hrdli¢ka, Komarek, 2004).

Interview a observa¢ni metoda, tedy rozhovor s pecujici osobou a pozorovani diagnostikovaného
ditdte, obsahuje v CR uZivana metoda CHAT (Checklist for Autism in Toddlers). Pozorovani, které
provadi vétSinou pediatr, je zaméfeno na schopnost ditéte sledovat pohled druhého, na schopnost
symbolické hry a na deklarativni ukazovani. Nevyhodou této metody je, Ze nedokaze podchytit
mirngj$i formy autismu (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Posuzovaci Skala CARS (Childhood Autism Rating Scale) je pfimym pozorovanim ditéte,
ziskavanim informaci od rodict a pfipadnych jinych anamnestickych dokumentt.

V ptipadé CARS nejednad o test vhodny ke spolehlivému ur¢ovani diagndzy (Thorova, 2006). Jde o
metodu screeningovou, kterd je vhodna k zachyceni co nejvétsiho poctu déti s PAS v co nejnizsi
véku (Hrdlicka, Komarek, 2004).
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V praxi muze byt problémem rovnéz ,,zapojeni pediatra. Rodice, ktefi jsou schopni, napiiklad na
zaklad¢ vyuziti internetovych testl, zjistit, zda se v chovani jejich ditéte projevuji znaky autismu,
musi mnohdy pfijit s jednoznacnymi, presvédcivymi dliikazy o moznosti pritomnosti poruchy.

Ceskou screeningovou metodu DACH (détské autistické chovani), uréenou pro domaci testovani
mohou pouzit rodi¢e pro déti od osmnécti mesicti do péti let. Formou dotazniku jsou od rodici
ziskany informace, z nichz vyvozené zavéry jsou voditkem k piipadnému dalSimu odbornému
vySetfeni (Thorova, 2006). Problém muize nastat u mirngjSich forem PAS, kde projevy chovani
zireteln€ji nevybocuji z normy.

Kritériem autismu nejsou jenom specifické projevy v chovani, ale také doba, po kterou se projevuji.
,Vime, ze urcité projevy se u autismu objevuji a zase mizi. Nekteré symptomy typické pro autismus
(napr. zameéna osob ci echoldlie) jsou i soucasti normdlniho vyvoje, ale trvaji kratsi dobu. Za
pozitivni pro diagnozu je zde tedy stanoveno chovani, které trvalo/trva déle nez pul roku* (Hrdlicka,
Komarek, 2004, s. 100).

Jednotlivé posuzovaci metody se od sebe 1isi jak zptisobem ziskavani informaci (rozhovor s rodici,
pozorovani ditéte v riznych situacich, rozhovor s ditétem, atd.), tak zaméfenim se na urcity typ PAS
a hloubku postiZzeni. Odlisné §kaly jsou uZivany pro diagnostiku déti s Aspergerovym syndromem,
ptipadné vysoko funkénim autismem. Zde, mimo jinych, najdeme také metody, které vyhledavaji v
ramci béznych Skol ty Zaky, kteti vykazuji symptomy poruchy. Jde napiiklad o dotaznik ASSQ
(Asperger Syndrome Screening Questionnaire) ¢&i screeningovou metodu CAST (Childhood
Asperger Syndrome Test).

(Hrdlicka, Komarek, 2004)
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4.Rodina a dité s autismem

»V jednom se rodice deti s autismem shoduji, Ze je nikdo nenaucil tolik, jako jejich deti. Déti, u
kterych by schopnost nékoho ucit mdalokdo predpokladal* (Caslavska, Votyova, 2012, s. 5).

Jak vnima svij zptsob zivota rodina, ve které je vychovavano dit€ s autismem? Nakolik zasahuje
toto postizeni do zivota zdravych clent rodiny? Piedstavuje pro rodinu opravdu predevSim
nesmirnou zaté¢z anebo pfinasi do jejiho zivota novy rozmér — obohaceni, jak tvrdi néktefi rodice
déti trpicich autismem?

Tato kapitola poskytuje pohled na souziti s ditétem s PAS piedevsim z perspektivy rodice. Nejedna
se tedy o zcela citové nezaujaty pohled zvendéi, ktery je vétSinou zaloZen na zprostiedkovanych
informacich a na ¢asové limitovanych pozorovanich.

Problematika zptsobu Zivota je obsazena v nasledujicich podkapitolach.

4.1 Doba od narozeni k diagnoze

»Rodice déti s mentdlnim postizenim si jako vSichni rodice cekajici narozeni svého potomka
vytvareji predstavy o budoucnosti svého ditéte — o jeho uspésnosti ve skole, budoucim povolani ¢i o
spokojeném proziti Zivota, pro které oni jakozto rodice udelaji maximum* (Cernd a kol., 2008, s.
131)

Autismus je porucha, ktera dovoluje rodicim prozit urCity ¢asovy usek po narozeni jejich ditcte s
pocitem, Ze je naprosto zdravé. Tato doba se ve své délce trvani lisi v zavislosti na konkrétnim typu
poruchy. Vé&tSina déti prochazi obdobim prenatdlnim, novorozeneckym, kojeneckym a z¢asti i
Ty ale nemusi byt vzdy natolik pfesvéd¢ivé, aby bylo mozZzné je povazovat za ndznak vyvojové
poruchy a nebyva jim tak vénovana patfi¢na pozornost. Nékteré déti dokonce vyvolavaji dojem, Ze
jsou velmi nadané v urcité oblasti, zru¢né, Ze maji velky smysl pro detail atd.

Prikladem mulZe byt chlapec, ktery jiz pfed druhym rokem v&ku zacal prokazovat svoji
obdivuhodnou orientaci v prostoru. Také si dokazal hrat velmi aktivné, avSak Cas od Casu se
zahledél upiené na kolo malého auti¢ka a prstem otacel touto soucasti drobné hracky dlouhé minuty
s takovym zaujetim, jakoby svét kolem prestal existovat.

ProtoZze na své okoli pusobil jako premyslivé dité, vznikla v souvislosti s jeho osobou implicitni
teorie jeho osobnosti — zacal byt povazovan nékterymi lidmi z jeho okoli za nadmérné nadané dite.
V rozporu s timto dojmem vSak byla jeho zaostalost ve vyvoji fe¢i, protoze pouzival jen podivné
zvuky nebo neadresné Zvatlani. Po n¢kolika dalSich mésicich se u néj zacaly projevovat zavazné
symptomy nastupujici PAS. Postupné zjistovani, Ze se nejednd o zvlastni nadani, ale o vyvojovou
pervazivni poruchu bylo umocnéno masivnim regresem dosavadnich schopnosti provazenym
naprostou zménou v chovani ditéte. To vSe predstavovalo pro rodinu zvlast’ velkou psychickou
Zatéz.

Interpretace projevi chovéni ditéte nemusi byt vzdy spravnd. Rodina byvad vice naklonéna k
preferenci jeho pozitivnich vlastnosti. V ptipad¢é nerovnomérného vyvoje, jaky je u déti s autismem
bézny, miize byt tento postoj umocnén nekterou vyrazné€ vyvinutou schopnosti a to i bez ohledu na
deficit v jinych, ¢asto nesrovnatelné vyznamnéjsich oblastech.

Dalsim ptikladem z obdobi pied urenim diagnozy je hoch, ktery jiz od kojeneckého obdobi jevil
znamky urcité apatie. Neprojevoval ani radost ¢i ulevu, kdyz jej vzala matka do néruci. Projevy
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naklonosti nesl spiSe s nelibosti. V jeho chovéani nebyly zadné néznaky neobvyklych schopnosti.
Tyto projevy vsak rodina dokézala jiz v jeho kojeneckém obdobi identifikovat jako negativni.
Diagnoza proto neptedstavovala takovou zatéz, jako tomu bylo u rodiny v ptipadé predeslém.

Dva uvedené priklady se tykaji pozorovanych symptomii v ¢ase, kdy vétSina typt autistickych
poruch neni zcela rozvinuta. Pfesto je ale bézné, ze pravé v tomto véku ditéte zacne pro rodice
obdobi nejistoty, které¢ 1ze ukoncit pouze naslednym odbornym vysetfenim.

4.2 Prijeti diagnozy rodinou

,Nenavidim klisé ,, Nemoc je dar.“* Ja jsem se o takovy dar neprosila a neprosim. Prosila jsem o dar
zdravi, o dar rodiny, ktera se ma rada, zajima se o sebe, komunikuje spolu. Autismus mi ukradl dité.
Autismus mi ukradl kus Zivota. Nesmirila jsem se a nesmirim se nikdy. Nevidim v tom nic
pozitivniho. NetouZila jsem po zZadném dusevnim vyvoji ani po duchovni cesté. Snim o tom byt
tuctovd mdma s velmi omezenym duSevnim obzorem, ale zato se zdravymi détmi® (Caslavska,
Votyova, 2012, s. 62). Tolik nic neskryvajici slova matky chlapce s Aspergerovym syndromem.

N4

stres. Ztracené nad¢je vkladané kazdym rodicem ve vlastni dité a bezutésny pohled do budoucnosti
jsou projevy frustrace, kterou rodina prochazi.

»VSechny hodnoty, které dité pro rodice predstavuje, jsou ohrozeny. Retardované dité bude tézko
rozvijet rodicovské ambice, i kazdodenni souZiti s nim bude tézkeé, obtizné si bude budovat vztahy k
Cleniim rodiny, teézko bude opétovat projevy ndklonnosti, jeho osobni vyvoj bude velmi pomaly,
srovnani s nepostizenymi sourozenci ci vrstevniky bude pro retardované dité vidycky nepriznivé*

(Miihlpachr, 2009, s. 168).

Stanoveni diagndézy PAS lze vnimat podle takzvaného Seznamu frustracnich situaci jako zménu
Miihlpachra (2009) je reakce rodiny na zjiSténi mentalni retardace svého ditéte analogicka reakci na
umrti jejiho ¢lena.

Budeme-1i postupovat ve vy¢tu zminéného seznamu (Smékal 2009) dale, najdeme mnoho polozek-
stresorti, které se v pfipadé nastupu autismu k tomuto postizeni dale vazi a jsou vétSinou
nevyhnutelné. Jednd se napiiklad o zménu financni situace, zménu naplné prace (pfedevSim u
pecujici osoby), zménu reZzimu dne, zménu Zivotnich podminek, rekreacnich aktivit, atd. Jde tedy o
kumulaci téchto stresort.

Studie, které se zabyvaji situaci v rodinach, kde se narodi dité s autismem, se shoduji na tom, ze
autismus pfinese do rodiny stres, ktery je ve vétSing ptipadi chronicky (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Rodice ditéte, jiz v obdobi vypozorovani prvnich odliSnosti ve vyvoji svého potomka, hledaji
informace, které by jim napomohly problém fesit. I kdyz naSe spolecnost pojem autismus jiz do
urCité miry zna, jednd se ptrevazné o ,lidové“ povédomi vytvoiené nahodilymi nebo dil¢imi
informacemi ze snadno dostupnych zdroji, jakymi jsou predevS§im média, beletrie a filmova tvorba.
,,Objektivni informace o problematice PAS jsou jen malou cdasti viech publikovanych* (Cadilova,
Zampachova, 2008, s. 160).

Sami rodice jdou zpocatku cestou zjistovani informaci pfedevs§im zplisobem nejdostupnéj$im, to
znamena pomoci hledéni na strankach internetu. Pro laika vSak neni snadné rozlisit v této smésici
informace odborné od téch, které si pozornost nezaslouzi. Je proto na jejich uvaze, kdy se se svym
podezienim svéfi pediatrovi (pokud on sam neni inicidtorem diagnostického procesu). Tento krok
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nékteti rodice velmi zvazuji, protoze znamena mimo jiné také naslednou navstévu psychologické a
piedevsim pak psychiatrické ordinace, coz je dodnes povazovano v nasi spolecnosti za jisté stigma.

Pediatr, majici dité v péci ve vétsing piipadii od narozeni, by mé¢l zhodnotit jeho vyvoj a predevsim
by mél byt s problematikou autismu obeznamen hloubéji nez rodice. Také by mél byt schopen je
informovat o dalSim postupu pii ur€ovani diagnézy. Jako pomiicku mize pouzit dnes dostupnou
jednoduchou observa¢ni metodu CHAT nebo vychazet z vysledkli svych vySetfeni a z informaci
rodic¢t o nezvyklém chovani jejich ditéte.

Konzultace s rodi¢i by neméla ,,sklouznout na troven neopodstatnénych domnének, davani
faleSnych nad¢ji ¢i ukvapenych zavéri a neméla by byt ani vyjadfenim nedivéry v rodi¢ovskou
intuici. Jedna se o obdobi, kdy jsou rodice velmi citlivi a jakdkoliv nespravna informace muze byt
pric¢inou umocnovani jejich stresu a pocitu bezmocnosti.

Pocity nesmyslnosti a bezmocnosti jsou znamy vSem rodiciim déti s tezkym mentalnim postizenim.
Jsou vsak navic umocnény v pripade nekorektniho jednani odbornikii, napv. v pripade, kdy je
sdeleni skutecnosti postizeni ditéte rodicum odborniky odkladano, ackoliv rodice tusi, ze s jejich
ditétem neni néco v poradku* (Cerna a kol., 2008, s. 131).

Kapitola 3.1 (Stanoveni diagn6zy) mimo jiné pojednava o zdlouhavém hledani specialist. Pediatii
Casto doporucuji déti s podezienim na PAS do béznych psychologickych a psychiatrickych ordinaci,
odkud obvykle tyto déti odchazi se zcela chybnymi ¢i nejednoznaénymi diagnézami. Jejich cesta ke
specialistim se tak zbyte¢né komplikuje a nejistota se prodluzuje.

Toto obdobi je vedle urcovani diagn6zy mozno také vnimat jako ¢as hledani pomoci. Nekteti rodice
maji snahu ,zachranit“ svého potomka vlastnimi silami. Seznamuji se proto alternativnimi
metodami, které jsou hojné nabizeny rodi¢im déti s PAS a jejichz modifikace slibuji nesplnitelné
vitézstvi nad autismem. Tyto ,,lécebné metody” mivaji vesmés podobny scénai: vyléceni jedinci,
ktefi by mohli slouzit jako ptiklad, ziji vétSinou v jiné zemi anebo na jiném kontinenté a zaruceny
vysledek je dosazitelny za pomoci nemalych finan¢nich investic.

Domnivam se, Ze jakkoliv by mély nékteré z dnes zatim alternativnich metod byt pravou cestou k
moznosti pomoci lidem trpicim PAS, je tento zplsob jejich prosazovani neeticky. Rodice se ale
upinaji k témto mozZnostem také proto, Ze znaji prognézu poruchy, kterou pravdépodobné bude mit
anebo jiz ma jejich dité diagnostikovanou. V pozdéjsi dobé&, kdy je jiz patrné, Ze slibovany zvrat —
tedy zazrak, nepfichazi, stietavaji se rodice postizeného ditéte opétovné a mnohdy jesté intenzivnéji
s realitou, ktera se pro n¢ méni v naprostou beznadg¢j.

Stresovou situaci predstavuje samotné potvrzeni diagndzy. Ackoliv néktefi z rodic¢h hovoti o tlevé,
kterd prameni pravé z ukonceni zmiflované nejistoty, je neoddiskutovatelné, Ze pozitivni zpravu pro
kazdého rodiCe predstavuje, ze jeho dité je zdravé, piipadné jeho soucasny stav je l1éCitelny a ne
opak. Dle Vagnerové jde v tomto obdobi o ,.krizi rodicovské identity “ (Vagnerova, 2001, s. 78).

Samotny zpusob piijeti postizeni vlastniho ditéte se u jednotlivych rodin 1i§i a to jak svym
prubéhem, tak 1 ve vysledném postoji a pozd€jSim uzplsobenim Zzivota dané situaci. Déle
Vagnerova (2001) uvadi model adaptace rodi¢l na situaci, kdy jejich dité obdrzi diagnézu ve tiech
fazich:

1.) faze Soku a popfteni

2.) postupna akceptace reality a vyrovnani se s problémy

3.) realisticky postoj — toho nedosahnou vsichni rodice*
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Jiny model reakce rodi¢t na postizeni ditéte (Ri¢an, Krejéitova, 2006) uvadi pét fazi:
1.) Sok
2.) popfeni, Gték, pripadné vytésnéni
3.) smutek, zlost, uzkost, pocit viny
4.) stadium rovnovahy
5.) stadium reorganizace

U modelu Vagnerové nalézame v posledni fazi také piedpoklad, Zze ne kazdd rodina je schopna
pfijmout postizeni svého ditéte. Zde se mize jednat o nevyrovnani se s postizenim ditéte, kdy
rodina fesi situaci, mnohdy pfedCasnym, umisténim do ustavni péce, pifipadné¢ zacne dité
zanedbavat, tyrat atd.

Dalsi z teorii - Model chronické bolesti - hovoii o fazich smutku, které opakované prozivaji rodice i
v pozdéjsich obdobich Zivota a to navzdory pfijeti postizeni svého ditéte. Autorka také zminuje, ze
piijeti postizeni ditéte neznamena pro rodice, ze jiz nadale netrpi, ale ze pouze akceptuji realitu,
kterou nelze zménit (Cerna, 2008).

Dle mého nazoru podnétem k takovému opétnému vraceni se zarmutku nad postizenim vlastniho
dité¢te mohou byt naptiklad vyznamné mezniky v zivoté jeho vrstevnikl: vstup do bézné Skoly,
osamostatilovani se, prvni partnerské vztahy, zalozeni rodiny, atd. Jedna se o situace, které dité —
Clovek s vaznym postizenim nikdy plnohodnotné neprozije.

4.3 Dopad na vztahy v rodiné

Existence poruchy a jeji diagnostikovani piindsi vzdy podstatné zmény tykajici se predevSim
vzajemnych vztahti v rodin€. Rodina, jako primarni, mald socidlni skupina, je charakterizovana
(mimo jiné) vysokou mirou intimity a emociondlnich vztahii mezi jejimi ¢leny (Vizdal, 2010).

Tyto vztahy existuji v nékolika rovinach a to:

- rodic - rodic¢

- rodice - dité s autismem

- rodice - zdravé dite/déti (sourozenci ditéte s autismem)
- zdravé dite/deti -dité s autismem

- prarodice a rodina s ditétem s autismem

- pratelstvi — socialni kontakty rodiny ditéte s autismem
- spolecnost a rodina s ditétem s autismem

- zdravotnictvi a rodina ditéte s autismem

Vztah rodi¢ — rodi¢

Vzajemny vztah rodici ditéte s PAS prochazi nejednou velkou zkouSkou a to nejenom v dobé&
sd€leni diagndzy, ale 1 v obdobich, kterd bezprostiedné nasleduji.

wPritezujicim a nebezpecnym cinitelem je zvysené zatizeni rodicu uzkostmi a vécnou nejistotou,
zatizeni Ci aZ pretizeni napétim, nezvyklymi pracovnimi a organizacnimi ndroky, jednotvarnymi

¢innostmi a malo promeénlivymi podnéty prichazejicimi od ditéte* (Maté&jcek, 2001).

Problémem mize byt takeé obvinovani se — hledani vinika dané situace. Jde naptiklad o podezieni ze
zdmérného zatajeni relevantnich informaci ohledné vyskytu podobného problému v piibuzenstvu
nekterého z rodicl, chovani matky v prenatalnim obdobi atd.

TéZko napravitelnym projevem naruseni vztahu byva opusténi rodiny jednim z rodict. To se déje
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jako dusledek neschopnosti pfijmout fakt, ze ndro¢né péce o hendikepovaného potomka nepovede k
puvodné vytyCenému cili, kterym je vychovat platného ¢lena této spolecnosti a uspésného cloveka,
jenz bude chloubou své rodiny. V takovém ptipadé se ocita pecujici rodi¢ ve velmi tizivé situaci.

V. mém okoli zistavaji Zeny s postizenymi detmi samy, muz se rychle vytrdci, neunese
zodpoveédnost. Tyto Zeny pak kromé nutnosti zvysené péce leckdy maji nedostatek financnich
prostiedkil, ocitnou se na okraji spolecnosti v zoufaléem stavu “ (respondent, zZena 45-60 let, VS).

Pokud stav ditéte vyzaduje stalou péci, ziistava pecujici osoba bez moznosti zaméstnat se, coz vede
ke zna¢nému zhorSeni ekonomické 1 socialni urovné€. Najit si nového Zivotniho partnera, ktery by
akceptoval, zZe se bude podilet na vychové autistického ditéte je velmi nesnadné.

Ma-li byt zachovan dobry vztah rodi¢i, je tfeba, aby nebyla zadna z roli, kterd kazdému z nich
ptislusi, povazovana za ménécennou. Bézn¢ je jeden z rodicl nucen vzdat se své kariéry a ptevzit
zasadni podil na zajisténi fungovani rodiny spolu s péci o dit¢ s PAS. To pfedstavuje naprosty obrat
v jeho Zivote.

Navzdory tomu, Ze zajisténi pfijmu rodiny plynouciho ze zaméstnani a péce o chod domécnosti-
rodiny by mély byt povazovany za sobé rovnocenné investice, je bézné, ze pecujici rodi¢ se ocita v
nezvyklé, nepfijemné situaci. Ve vétSiné piipadli nemda Zadny vlastni piijem a je tak zavisly
pfevazné na piijmu partnera. Druhy rodi¢ se naopak ocitd pod velkym tlakem, aby rodinu zvladl
dobfe zabezpecit a aby nepfisel o praci.

Rozpad rodin s hendikepovanym ditétem je dnes béZznym jevem. Jedna se predevSim o dusledek
velké psychické zatéze, kterou jeden z partnert nehodla dale nést a nebo toho jiz neni schopen.

Vztah rodic¢- dité s autismem

»Vojtik si rval viasy, schvalné se Skrabal a mlatil hlavou o zed. Z jeho svéta mu zmizel tata a to
nedokazal vitbec pochopit. Manzel mi Fekl do oci, Ze se za nas stydi a Sel si svoji cestou*
(Céslavska, Votyova, 2012, s. 71).

Postoj kazdého z rodic¢t k ditéti s autismem se mtize projevovat velmi odlisné.

Nepfijetim ditéte, to znamend jeho odmitdnim ¢i ignorovanim, se vytvaii v rodin¢ patologické
klima (Thorova, 2006).

Opacny pfistup - obétovani se postizenému ditéti je rovnéz nevhodny protoZze hyperprotektivita
tohoto ditéte vede k zanedbavéani partnera pecujici osoby a v piipadé viceCetnych rodin 1 k
zanedbavani déti zdravych, coz dohromady ovliviluje negativné kohezi rodiny.

K extrémnim vztahlim k ditéti s postizenim vede jak neopodstatnény rodicovsky pocit viny, jehoz
existenci rodi¢ nedokdze vétSinou logicky odivodnit, tak 1 pocit poniZeni, zahanbeni a
ménécennosti z toho, ze privedl na svét nedokonalou bytost (Thorova, 2006).

Ackoliv je jednoznacné CastéjSim jevem pii rozpadu téchto rodin, Zze odchdzi muz, je tieba si
uveédomit, ze nékdy praveé zminéna hyperprotektivita hendikepovaného ¢lena stavi druhého partnera
do role nadbyte¢né osoby, kterd nepomahd, protoze se neumi se nalezité podilet na slozitém a
tézkém procesu vychovy a navic vyzaduje jeste i urcitou pozornost. V takovém piipadé nelze vinu
za rozpad rodiny pficist pouze rodici, ktery rodinu opusti.

Domnivam se, ze pii konzultacich s psychiatrem, specidlnim pedagogem a ptredevSim pak s
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psychologem by méli byt rodi¢e upozornovani vhodnou formou i na tato uskali. Sdéleni by vSak
meéla byt co do obsahu velmi dobie pfipravend a zarovenn by méla byt také spravné nacasovana.
Neni pfinosné zabyvat se takovou tématikou ihned po sdéleni diagnoézy, ale napiiklad az pfii
konzultaci nasledujici. Opomijeni situace v rodin€, piehlizeni narokt a potieb jejich ostatnich ¢lent
a tedy kladeni diirazu pouze na péci o dite s postizenim nepfiispiva k zachovani zdravého rodinného
klimatu. Je proto nezbytné, aby odbornik dokazal vést rodinu nejenom pii péci o dité s PAS, ale
také, na zakladé svého vzdélani a svych odbornych zkuSenosti, aby umél byt ndpomocen i pfii
uvahach o slouceni této péce s péci o jeji ostatni Cleny.

Odbornici kladou v soucasnosti velky duraz na potiebu zacletiovani se do sdruzeni, ktera
soustfed’uji rodiny majici podobn¢ hendikepované déti.

Dle vlastni zkuSenosti si dovolim s tim souhlasit jen ¢astecné. V okamziku, kdy se rodi¢ dozvi o
postizeni svého ditéte a zaroven se mu dostane doporuceni, aby svoji pozornost zamétil nejenom

doma na péci o toto dité, ale 1 ve svém volném Case navstévoval skupiny lidi, kteti se zabyvaji opét
stejnou problematikou, mize se dostavit pocit urCité zahlcenosti danym tématem. Rodi¢ navic
pociti hrozbu vy€lenéni své osoby z bézné, zdravé spolecnosti.

Je proto dulezité vice zdiirazitovat, vedle doporuceni k setkavani se s rodici stejné postizenych déti,
zachovani si v maximalni mozné mife sva pivodni ptatelstvi, zajmy a zpusob zivota v takové §ifi,
aby rodina nebo jeden z rodi¢d nepocitovali na prvnim misté hrozbu izolovanosti od bé&Zného
spoleCenského déni. Odreagovani se od Casto pomérné rychlého nastupu nesmirné zatézujici
vychovy ditéte s PAS slouzi k obnovovani psychické rovnovahy i k zachovani dobrého vzajemného
vztahu vSech ¢lenti rodiny.

Vztah rodice- zdravé dité/déti

BéZnym problémem rodin s vice neZ jednim ditétem je najit rovnovahu v péci o sourozence zdravé
a o dité s PAS. Odchyleni od této rovnovahy se projevuje bud’ nedostatecnou péci o postizené¢ho
sourozence anebo piehlizenim faktu, ze také zdravé déti pottebuji, aby se jim rodi¢e po urcitou
dobu soustfedéné vénovali.

Pokud je centrem zajmu rodi¢l pouze zdravy sourozenec/sourozenci a dit¢ s postizenim je
ponechano bez jakékoliv domaci vychovné intervence, je pravdépodobné, ze takovy piistup do
budoucna ovlivni nejenom stav hendikepovaného ditéte, ale také postoj déti zdravych jak k tomuto
vlastnimu sourozenci, tak 1 k hendikepovanym a nemohoucim lidem obecné.

Opacnym problémem je orientace péce pouze na postizené dit€. Navzdory pocitu nadéje, ktery pro
rodi¢e zdravé déti predstavuji, se mohou tyto déti samy octnout mimo centrum jejich zajmu. Pfi
vetsi naroCnosti péce o dit€¢ s PAS jsou nékdy patrné tendence prendset Cast této péce na zdravé
dité/déti. Rodice je stavi v mnoha ohledech na svou troveil. Diky tomuto pfistupu ziistava ditétem v
rodin€ pouze sourozenec s postizenim. Zjednodusené vyjadieno, je domacnost rozdélena na zdravé
a tedy schopné jedince a na dité s postizenim, které je hlavnim objektem z&jmu.

Je-li v rodiné€ pouze jeden zdravy sourozenec, jsou na n¢j pak kladeny mnohdy neumérné vysoké
poZadavky. Zapojenim v domdacim prostfedi do Cinnosti, které Casto neodpovidaji jeho véku a
zaroven plnénim velkych ocekavani svych rodict, souvisejicich predevsim s vysledky jeho uceni, je
kladena na dit¢ neimérna zatéz. To se potom miize stat bud’ predcasné¢ zodpovédnym jedincem
nebo miiZe také na tuto neumérnou z4téz reagovat apatii.

Apatie naznacuje urCité naruseni vztahu ditéte k rodicim. Ti by neméli tento stav povazovat za
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pouhy prazdny vzdor, ale m¢li by sami, s ohledem na vék ditéte, byt schopni revidovat svoje
piedstavy o jeho moZznostech, potfebach a zplsobu zivota. Pomoci by zde mohli naptiklad
prarodice, blizci pratelé, kamaradi ditéte a také psycholog, pedagog ¢i vychovny poradce.

Ptesto, ze stejné problémy se mohou tykat i viceCetnych rodin domnivam se, dle mych vlastnich
pozorovani, ze pokud ma dité trpici autismem alespon dva zdravé sourozence, jsou vztahy rodict a
jejich zdravych déti stabilnéjsi, ,,zakotvenéjsi. Déti zde vnimaji jako oporu nejenom své rodice, ale
1 své zdravé sourozence. Takovy stav je velmi povzbudivy i pro rodice samotné.

»Pritomnost zdravych sourozencii v rodinach je pro zdravé fungovani rodiny a vztahit v ni velmi
prospésnad. Casto dochdzi mezi sourozenci k velmi péknym interakcim, které ditéti s PAS socialné
prospivaji. Velmi frekventovana je obava rodicii, Ze s dalsim ditétem nebudou zvladat péci o dite s
PAS. Zkusenosti ukazuji, ze v rodinach, kde se i pres rozhodnuti rodicui uz nemit déti zdravé deti
narodily neplanované, pozitiva jednoznacné prevazuji nad negativy* (Thorova, 2006, s. 416).

Zcela odliSny postoj k této problematice zaujimaji autofi Gillberg a Peeters, ktefi upozorfiuji na
vysoké riziko dédi¢nosti: ,,Sourozenci deti s autismem maji také zvysené riziko vyskytu autismu. Asi
jeden z dvaceti sourozencii s autismem trpi také autismem (v ostatni populaci je pomeér jedna ku
tisici). Toto riziko je znacné, a proto je treba uvazovat o tak zvané genetické brzdé autismu.

Geneticka brzda znamena, Ze rodina, ktera ma dité s tézkym postizenim jako je autismus, by méla
mit méné deti nez ta, ktera ma déti zdravé* (Gillberg, Peeters, 2003, s. 53).

I pfes rozdilné nazory odbornikli na rozsifovani rodiny ditéte trpiciho autismem je nesporné, ze
zdravi sourozenci a jejich vztah s rodici, spolu se vzajemnym vztahem otce a matky utvaii dobfe
fungujici rodinu, oprosténou o pocit frustrace, jaky se ¢asto dostavuje pii vychové jediného ditéte,
trpiciho téZkym postizenim.

Vztah zdravych sourozenci a ditéte s autismem

V roding s autistickym ditétem jsou sourozenecké vztahy velmi citlivou oblasti. Zdravé déti maji
pochopit z vysvétleni svych rodi€l podstatu autismu, kterym trpi jejich sourozenec, maji se
vyrovnat s faktem, Ze je pravé on pfipravuje o znacnou €ast rodiCovské pozornosti a zaroven si s
postupem c¢asu uvédomuji, ze hendikepovany sourozenec bude pravdépodobné potiebovat urcitou
péci nebo pomoc po cely sviyj zivot, kterym jej budou provazet nejdéle prave oni.

Aby nebyla tato skute¢nost vnimana jako nechténa perspektiva celoZivotniho bifemene, je tfeba
plsobit na déti tak, aby sourozence s PAS vnimaly jako rovnocenného ¢lovéeka, ktery si zaslouzi
jejich pozornost 1 lasku navzdory tomu, Ze odezva Casto naprosto neodpovida jejich vynalozenému
usili. Sourozenecka vzajemnost mé byt budovana od raného détstvi prohlubovanim vzajemného
vztahu mezi sourozenci v kaZzdodennim kontaktu a hledanim mozZnosti pfijemnych zaZitk pfi
spole¢né straveném Case.

»Ldska mezi sourozenci vSak musi vzniknout v raném véku, aby pozitivni vztah vydrzel cely Zivot*
(Richman, 2006, s. 96).

Konfliktni situace, které¢ pii kontaktu s ditétem s PAS vznikaji, je tfeba sourozencim spravné
vysvétlovat. Zachovani klidu je nezbytnou pomickou jednak pro uklidnéni ditéte s PAS a zaroven
je obranou proti vyhroceni zminéné situace a nasledné celkové Spatnému klimatu v rodinném

prostiedi, které zdravy sourozenec/sourozenci mohou klast za vinu postizeni svého bratra ¢i sestry.

Rodice jako vyznamni €initelé velmi ovlivituji pozitivné, ale i negativné vztahy svych zdravych déti
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k ditéti s PAS. Je Spatnym signdlem, kdyz naptiklad matka o svém postizeném ditéti hovoii se zlosti
nebo vyjadiuje jinak nevhodné sviij negativni postoj k nému. Zasadni chybou je také st€Zovani si na
to, co vSechno musel rodi¢ opustit a ¢eho byl nucen se vzdat, aby se mohl starat o postizené dité. V
takovych piipadech se dité s autismem stane jen t€Zko milovanym bratrem ¢i sestrou.

Rodic¢e by dale nem¢li vyzadovat od zdravych sourozencii, aby v dospélosti zili s hendikepovanym
sourozencem v jedné domdcnosti. Zdravé déti maji pravo na svij rodinny zivot podle vlastnich
predstav a podle predstav svych budoucich partnerti a pozdgji i vlastnich déti. Clovék s PAS by
bézny fad - soudrznost rodiny narusil.

Autismus (s vyjimkou Rettova syndromu) nemé vyznamny vliv na primérnou délku zivota jako je
tomu naptiklad u Downova syndromu. Je tedy tieba brat v ivahu, ze v dobé¢, kdy rodic¢e nebudou jiz
schopni se o dité s PAS starat (pfipadné jiz nebudou zarukou jeho spokojeného zivota v tstavnim
zafizeni ¢i chranéném bydleni), pfevezme pravdépodobné tuto jejich roli zdravy sourozenec.
Vybudovani pouta mezi ditétem s PAS a jeho sourozencem/sourozenci je mozno povazovat za
nejlepsi investici rodi¢li do budoucnosti predev§im hendikepovaného ditéte a do mravnich zasad,
které budou vlastni jejich zdravému ditéti/détem.

Sourozenectvi s hendikepovanym ditétem prispiva také k rozvijeni pozitivnich vlastnosti zdravého
ditéte, kterymi jsou: trpélivost, schopnost pomdhat, pfijimat a tolerovat jiné lidi, zvySuje schopnost
empatie a rozviji pocit vzajemnosti a odpovédnosti (Richman, 2006).

Prarodice a rodina s ditétem s autismem

Je jiz zavedenou zvyklosti, Ze prarodice piedstavuji pro mladé rodiny s malymi détmi velkou oporu.
Vypomoc pii vychové déti, zastoupeni v domacnosti, psychickd i finanéni podpora - to jsou
atributy jejich pisobeni.

Sdéleni, Ze jejich vnukovi nebo vnucce byla diagnostikovana zavaznd porucha vyvoje, vSak
mnohdy vnimaji jako nadsazend a zjevné problémy povazuji za do€asné. A tak rodice, ktefi v dobé
urceni diagndzy prozivaji snad nejtéZsi obdobi ve svém dosavadnim Zivoté, u nich paradoxné praveé
v této dobé nenalézaji vzdy odpovidajici podporu. Prarodice se casto uchyluji k laickému
povzbuzovani, ze dit€¢ se nemize vzdy vyvijet piesné podle ,,tabulkovych ,, ptedstav psychologt, ze
jisté vSechno ¢asem doZene a ze déti, které mluvily pozdé&ji je mnoho atd. Rodice, ktefi si jsou jisti,
7e se jedna o zavazny problém a navic byla-li jiz stanovena diagnoza, zustavaji proto mnohdy po
urcitou dobu ve svém trapeni osamoceni.

Pochopeni opravdovosti sdéleni tykajicich se diagndzy, pfinasi nasledné rizné reakce prarodicu.
Nekteti z nich se velmi obétavé zapoji do déni v rodiné a snazi se byt napomocni vice nez v dobé
pfed diagnézou. Jini, se sklonem akceptovat pouze Uspéchy svych potomkil, prozivaji tento fakt
velmi tézce. Neni vyjimkou, ze své kontakty s rodinou omezi nebo Ze v dob¢, kdy se jiz dité s PAS
vyrazné 1i8i od svych vrstevnikll, nejevi zajem o jeho navsté€vy, ignoruji jeho vyznamné vyroci a
prechazi ml¢enim vSe, co se tyka problematiky autismu atd. Zde nachazime stejny pfistup, jako je
tomu u rodi¢l, ktefi se nevyrovnali s postizenim vlastniho ditéte — v daném piipad¢ s odmitanim
hendikepovaného vnoucete. Rodi¢e by méli ponechat situaci otevienou, protoZze mnozi z téchto
prarodicli potfebuji pouze delsi Cas, aby se vyrovnali s pocitem zklaméni a pozdéji tak mohli sviij
postoj prehodnotit.

Stejné jako prevazna Cast nasi spolecnosti, maji prarodi¢e o PAS vétSinou jen zbézné povédomi.
Proto je nutné jim vysvétlit, co je obsahem této poruchy a konkrétniho typu, kterym dité trpi. Toto
je ukolem pro rodice, ktefi by se méli nejenom informovat u odbornych pracovniki, ale také by se
méli v dané oblasti dostupnou formou vzdélavat, aby mohli, krom¢ péce samé, svym blizkym
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(détem, rodi¢tim a dalS$im piibuznym i ptatelim) dobie popsat problém svého ditéte. Tim rodina
zamezi nepochopeni ze strany prarodi¢ii i ostatnich blizkych lidi a tak se ubrani mnohym
dodate¢nym objasiiovanim chovani svého ditéte.

Konfliktnim tématem mezi rodi¢i a prarodi¢i se mize stat také rozdilnost pohledu na formu péce 0
postizené dité. Nekteti prarodiCe, bez zohlednéni celé této tryznivé situace, oteviené nabadaji rodice
postizen¢ho ditéte, aby je umistili do Gstavniho zafizeni a tak zlepS$ili podminky k zivotu sob¢ i
svym zdravym détem. Rodice, které vaze silné citové pouto k ditéti, jenz bylo navic donedavna z
jejich pohledu zdravé (déti s PAS vétSinou byvaji povazovany do doby nastupu poruchy za zdravé),
vnimaji takovou otevienost velmi bolestné.

Generace dnesnich prarodict, at’ uz pecujicich, nebo ignorujicich, se stavi méné¢ odmitavé k
umisténi byt’ i malého ditéte do ustavni péce. Tento generacni nazorovy rozdil je zapfiinén tim, Ze
prarodice, ktefi si ptfeji, aby jejich vlastni déti prozivaly pfijemny a pohodlny rodinny Zzivot, sami
vyrustali a pfevaznou ¢ast svého aktivniho zivota prozili v dobé, kterd byla vice naklonéna
poveésti. O tuto nevalnou poveést se zaslouzil komunisticky rezim, ktery soustfedil piivodni ustavy
pod dozor statnich organt a prvorepublikovy eticky pfistup k chovanciim byl postupné nahrazen
vSudypfitomnymi prazdnymi slogany a nedobrym zachazenim se svéfenymi osobami.

Dnesni rodi¢e maji stale jesté zafixovanou piedstavu tstavni péce jako instituce, kterd pripomina
vice véznici s ostrahou nez misto, jenz méa byt Gtulnym domovem pro jejich bezmocné dité.
Nechtéji se proto ztotoznit ¢asto ani s myslenkou, ze v dospélosti budou pravdépodobné vypomoc
nékterého zatizeni socialni péce nuceni vyuzit.

Prarodice, ktefi pfedstavuji §irSi rodinu, se mohou stat pro rodinu s ditétem s PAS zisadnim
piinosem. Chovani ditéte a jeho Casto nedobra Zivotni perspektiva by pro né¢ nemély byt prekazkou,
kterd by jim branila mit k nému stejné viely vztah, jaky chovaji k vnukiim zdravym. Zpusob

piistupu k ditéti s autismem a k rodin€ jako celku, je méfitkem dobrého vztahu také k vlastnim
détem, které svoji rodicovskou roli pravé prozivaji jinak, nez si kdy byli pfedstavovali.

Pratelstvi — socialni kontakty rodiny ditéte s autismem

Kontakty a vzdjemné vztahy s prateli a s lidmi z piibuzenstva prochdzi postupné nezbytnymi
zménami. Péce o dit€¢ s PAS si vyzaduje vice asu a to znamenad omezeni doby, kterou miize ¢len
rodiny travit napiiklad mimo domov se sob¢ blizkymi lidmi.

Navstévy pratel ¢i piibuznych, které rodina absolvuje byvaji vitanou zménou, limitovanou
schopnosti udrzet chovani ditéte s PAS ve pfijatelnych mezich. Omezeni spole¢nych aktivit mimo
domadci prostfedi je dano rovnéz schopnosti adaptibility ditéte, ktera vSak byva do zna¢né miry
narusena.

V prostiedi domova samotné rodiny se ale v né€kterych piipadech odehravaji scény, které byvaji
zvlast’ z pohledu hostli, nepfijemné. Nebyva vyjimkou, Ze navstéva, kterd pravé vesla do obydli
rodiny, je vzapéti autistickym ditétem vyvedena opét ven za dvefe, které dité staci jesté rychle
zavrit, aby se hosté nemohli vratit. Méné¢ humornym projevem se jevi nevhodné feci, kiik, nebo
neodbytné, uplatiiovani svych nekonecnych pozadavki jakéhokoliv druhu za pfitomnosti lidi, ktefi
nepatii mezi obyvatele domacnosti. Navstévy prichdzejici do tohoto doméciho prostfedi by mély
byt informovany o diagndze a zptusobech vybocujiciho chovani ditéte s PAS.

Znacna narocnost spojend s péci o ¢loveéka s PAS zplsobuje opomijeni udrzovani spolecenskych
kontakti. Néktera ptatelstvi tak zanikaji a mnohdy ani ptfibuzni neiniciuji diive bézna setkavani.
Pocit vy€lenéni ze spolecnosti piichdzi pravé omezovanim zminénych kontakta.
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Pro rodinu je dalezité udrzovat vztahy s lidmi, ktefi nepatii do svéta autismu. Piispiva to k upevnéni
jejich pocitu vlastni ptislusnosti k bézné spolecnosti a neposledné také k odreagovani se od zatéze,
kterou pro né péce o dité s PAS predstavuje. Pratelské vztahy, které se zachovaji, jsou pak vétSinou
trvalejsi povahy.

Nové do skupiny lidi blizkych rodiné pfibyvaji jedinci, ktefi vykonavaji pomahajici ¢innost -
odbornou asistenci. Castym setkdvanim se a spoleénym zajmem o zlepSovani stavu ditéte se stavaji
1 tyto jinak profesionélni vztahy novou formou piatelstvi. Ta by ale neméla zcela nahradit ostatni
socialni kontakty, ani kontakt s pfibuznymi rodiny.

Rodina s ditétem s autismem a spole¢nost

Prostiedi, ve kterém rodina vychovévajici dit€¢ s autismem zije, je dulezitym Ccinitelem, ktery
zasadné ovliviiuje rodinné klima. Dité¢ s PAS se diky odliSnému chovani stava casto tercem
pozornosti. Vzbudit zajem okoli pro autistické dit€¢ nikdy neznamena totéz co pro jeho blizké. Ti
vnimaji tento zajem vétsSinou velmi negativné. V nasledujicim ptibé¢hu je vSak rodi¢ pouhym
divakem sledujicim reakce kolemjdoucich na chovéani svého syna.

Pied frekventovanou samoobsluhou stoji maly chlapec a bez hnuti zira na zaviené dvefe. Najednou
se cely zapyfi a zaCne se vesele smat. Na nedalekou zastavku MHD prave pfijela tramvaj, z niz
vystupuji cestujici a néktefi z nich si to, podle chlapcova ocekédvani, namifi na ndkupy. Hoch se
usmiva stale vic a v jeho tvafi Ize rozpoznat radostné napéti. V tom se dvefe samoobsluhy pied
prvnim piichozim zdkaznikem oteviou. Chlapec vykiikne a hlasité zatleska tak, Ze se mnozi lidé

kolem leknou. Jemu to ale nevadi, tleska a sméje se, ze se az ohyba v pase a klopytd, protoze
nemuze pii zéchvatovitém smichu udrZet rovnovahu. Sotva popadne dech, vychazi jiny zdkaznik
ven a opét se blizi dalsi a dalsi lidé, ktefi prochazi dvefmi prodejny. Smich jiZ neni jen nakazlivy, je
pfedevSim podivny a tleskani, které otevirani dveti doprovazi, ohlusuje. Kolem hocha prochazi také
dva studenti ukazujice si na rozesmaté dité, které ¢eka, aZ se opct dvefe oteviou, sdéluje jeden z

nich druhému: Toho zndm, toho uz jsem nékde vidél!

O jednom z mnoha podivnych projevi autistického chovéani piSe Donna Williams (Zena trpici
autismem): ,,Tleskani mohlo naznacit radost. AvSak tleskani také naznacovalo findlnost — slouzilo
Jjako signdl mezi jednou uddalosti i cinnosti a cinnostmi nasledujicimi. Byval to pro mne také pokus
vyrvat se z nepopiratelného snového stavu’ (Williams, 2009, s. 219).

Ptibéhy, které popisuji autistické chovani, nebyvaji vzdy jen smévné. Autismus se vyznacuje
mimo jiné vyraznou preferenci rigidnich z4jmu, které byvaji vétSinou v rozporu s jakoukoliv
logikou. Pokud neni vS$e tak, jak ma byt, tedy pokud se netidi udélosti zabehlym fadem, nastava
problém, ktery je diky nedostatecné adaptabilité lidi s PAS tézko zvladnutelny jak pro né samotné,
tak také pro pecujici osobu.

Jednim z Castych z4jmi lidi s autismem je cestovani prostiedky hromadné dopravy. Zde dochazi k
mnohdy velmi vyhrocenym situacim, kdyz na pohled zdravé, avSak autistické dit€¢ odmita uvolnit
misto star§im spolucestujicim, kdyz je trasa tfeba jen mirné pozménéna, kdyz dopravni prostiedek
zastavi na misté, kde zastavit podle planu nemd, kdyz je nutné vystoupit jinde, nez je zvykem...
Rusivé mohou na nékteré jedince s PAS plisobit 1 zvuky jako je naptiklad détsky plac, kasel, hlasita
hudba, telefonni rozhovory spolucestujicich béhem jizdy atd.

Podivnym a ¢asto nemistnym verbalnim projevem piekvapuji nejenom v prostiedcich hromadné
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dopravy jedinci trpici Aspergerovym syndromem ¢i vysokofunkénim autismem. Svym chovanim
piekracuji mnohdy meze slusnosti, aniz by si byli védomi toho, jak na své okoli ptsobi, pfipadn¢ do
jak tizivé situace dostavaji osobu, kterd za n€ v danou chvili odpovida a kterou byva ptevazné jeden
z rodicu.

Snad nejvice se ale tykaji rodiny konflikty vzniklé v misté bydlisté, tedy tam, kde maji lidé své
domovy, které pro n¢ maji byt oazou klidu a pohody. Nékteré autistické déti jsou velmi hluéné a to
mnohdy i v piipadé, Ze jsou tyto jejich projevy zmiriovany farmakoterapii.

Pti opakujicim se nevhodném chovani predstavuje pro rodinu nejlepsi feseni, vyrozumeét své okoli o

wrwe

ditétem neni v poradku‘ a budou proto tolerantni.

Rodice by si ale méli uvédomit, Ze i kdyZ pojem autismus v povédomi vefejnosti jiz existuje,
rozlisit na prvni pohled dasledky vychovnych pochybeni od negativnich projevt zptisobenych touto
poruchou neni vétSinou pro bézného pozorovatele mozné.

Ne vzdy ale musi byt inicidtorem vzniku tézkych situaci pouze dit€¢ s autismem. Rodice se
nevyhnou rozhovorim s druhymi lidmi o tom, co bude s jejich ditétem v dob¢, kdy se o n¢j
nebudou moci starat, piipadné jak zabezpeci tohoto svého socidlné bezmocného potomka pied
svym vlastnim odchodem ze Zivota. Piedevsim pro rodiny, které maji postizené dit¢ ve stalé péci je
tato otazka 1 v dneSni moderni dobé stale pfili§ citlivd. Dlvodem je pfedev§im obava z
nedostatecnosti socialnich sluzeb zamétujicich se na pomoc lidem trpicim autismem.

Téma, tykajici se obdobi bez rodiny, je ale jesté zcela jinak vnimano rodici divek trpicich Rettovym
syndromem a to proto, Ze tato porucha zkracuje Zivot svym nositelkdm na vék Ctyficeti az padesati
let. I diskuzi jinak velmi oteviené rodi¢e takové uvahy zranuji. Neznalost problematiky je u
vetejnosti do ur€ité miry pochopitelnd a rodice se tedy musi s jejimi diisledky vyrovnat a piipadné
se sami snazit tento stav zménit. Pokud se dostane okolni spole€nosti spravného vysvétleni pfimo
od rodi¢l, nebude si hledat vysvétleni pro zminéné situace a ani pro podivné projevy chovani sama.
V opacném piipadé¢ zde dostavaji prostor nespravné domnénky, odsuzovani, které mize zavinit
postupné vyc€leniovani rodiny z okolni spole¢nosti.

Znacnd cast vefejnosti, pfedev§im pak stfedni a nejvyrazn&ji mlada generace, projevuje dnes
opravdovy zdjem o zivot lidi trpicich PAS. I kdyzZ je pravdépodobné, Ze pti¢ina tohoto zdjmu tkvi
snad puvodné pravé v ocekavani urcitych nadstandardnich dovednosti ¢i znalosti, je tieba vnimat,
ze 1idé, mezi nimiz rodina s autistickym ditétem Zije, velmi ¢asto sami iniciuji kontakt s rodici za
ucelem poskytnuti pomoci.

Lze vypozorovat jednotlivé znaky nabizenych zplsobii pomoci u stfedni generace a jiné u generace
mladé. Lidé ze stiedni generace, tedy ti, ktefi jsou jiz pfevazné sami rodi¢i, pomahaji poskytovanim
psychické podpory a velmi aktivné sbiraji informace o zkusenostech jinych rodin, jsou napomocni
pfi vyhleddvani odborné pomoci jinymi klienty dobfe hodnocené a také poskytuji rodindm Casto
informace o alternativnich zptisobech nabizejicich 1écbu ¢i pozitivni ovlivnéni stavu ditéte s PAS.
Ptistup stfedni generace k rodindm s autistickym ditétem odpovida tedy psychosocidlni teorii
lidského vyvoje (Erikson), kterd hovoii o potiebé ¢loveka ve stfednim véku poméhat — starat se o
jiné lidi.

Mladi lidé, ktefi se intenzivnéji zajimaji o autismus, ¢asto hledaji poznani a zivotni smér. Nékteti
jsou piimo studenty obord, které s problematikou PAS tzce souvisi (specialni pedagogika,
psychologie, zdravotnictvi), jini hledaji zkuSenosti a nékteii jiz ve véku mladsi dospélosti chtéji
pomoci dle vlastnich mozZnosti. Pfevazné se jedna o pfimou vypomoc s péci o hendikepovaného
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Cloveka, ktera zahrnuje vychazky, dostupné spolecenské akce, pobyt v domécim prostredim,
vypomoc pii navstévach Iékait, zastoupeni rodict pii pobytovych rekreacnich akcich (tabory, Skoly
v ptirod€) atd. Mnoho téchto mladych lidi provadi zminéné Cinnosti jako odborni asistenti nebo
dobrovolnici anebo jsou roding ditéte s PAS napomocni jako soukromé osoby.

S ohledem na prevalenci autismu, ale stdle nelze povazovat naSi spolecnost za dostatecné
informovanou. ,,V Ceské republice Zije zhruba 100 000 osob s poruchou autistického spektra, ale
pouze zlomek z nich obdrzel spravnou diagnézu® (Thorova, CT 24, 2. 4. 2012). Jedna se 0 mnohem
vys$$i pocCet nez kolik je dé&i mnapf. s Downovym syndromem nebo cukrovkou.
(http://www.autismus.cz).

Spolecnost informovana je, dle mé zkuSenosti, tolerantnéjSi nez spolecnost, které potiebné
informace schazi. O tom, zda se okoli stavi k rodindm autistickych déti vstficné anebo ne, rozhoduji
ve svém blizkém okoli rodic¢e pfevazné sami. Objasnénim pfi¢iny nevhodného chovani autistického
ditéte si vétsinu lidi, vedle nichz ziji, s nejvétsi pravdépodobnosti spise nakloni a dosdhnou lepsiho
pochopeni a tolik potiebné tolerance.

Soucasny clovek, ktery je pietizeny velkym mnoZstvim riiznorodych informaci b&zné nepatra po
dalsich zdrojich, které usmériiuji, prohlubuji ¢i rozviji prvni zachycenou zminku, tykajici se
jakékoliv problematiky a tedy i1 autismu. Obecné povédomi je postaveno pievazn€ na ndhodnych a
Casto zkreslujicich informacich, na prvnich zjisténich, které maji sviij pivod vesmés v
nejfrekventovangj$ich médiich (televize, internet, novinové clanky, ¢asopisy atd.).

Velikym piinosem pro lidi s PAS by bylo, aby jejich porucha kone¢né ztratila dosavadni fantaskni
nadech a aby vefejnost pochopila, Ze autismus neni pouze podivinstvim kombinovanym s dech
beroucimi schopnostmi, ale Ze ve velké vétSin€ piipadi jde o neschopnost jakéhokoliv
samostatného zivota, tedy Ze autisté jsou lid¢, kteti potiebuji pfedevSim nasi pomoc.

Domnivam se, Ze tuto osvétovou ulohu mohou nejlépe plnit pravé zminovana nejrozsirencj$i media
a to z diivodu jejich velké sledovanosti Sirokou vefejnosti. Zainteresované organizace, odbornici a
kone¢né také samotni rodi¢e by méli vnimat tuto skute¢nost jako cestu otevirani svéta autismu co
nejvetSimu poctu lidi.

Ptikladem mohou jiz dnes byt nékteré televizni dokumenty, natoené ve spolupraci s
renomovanymi odborniky a rodinami autistickych déti (magazin TEP 24, KIli¢, Diagnoza,
Milénium), dale pak kampan probihajici od unora do dubna 2012, ktera je vysledkem spoluprace
Ceské televize s ob¢anskym sdruzenim APLA, kterd se snazi svymi spoty zaujmout pozornost
vetejnosti. Velkym piinosem jsou také diskuse a ¢lanky na internetovych strankach a v neposledni
fad¢ 1 v novinach a ¢asopisech.

Zdravotnictvi a rodina ditéte s autismem

Zdravotnictvi je neoddélitelnym privodcem lidi trpicich autismem v pribéhu celého jejich Zivota.
Lékati a ostatni zdravotnicky persondl, ktefi se problematikou pfimo nezabyvaji, se nesetkavaji s
autistickymi pacienty tak Casto, aby na zaklad¢ své praxe mohli ziskat o dané problematice
potfebny objem poznatkd. Jejich informovanost by se proto meéla zvySovat prostiednictvim
odpovidajiciho vzdélavani.

Eticky pfistup Iékait k osobadm trpicim autismem pak uzce souvisi nejenom s jejich vzdélavanim se,

ale také s kladenim diirazu na danou oblast samotnym vedenim konkrétniho zdravotnického
zafizeni a neposledné s moralni trovni 1ékafe samotného.
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Pojem autismus je zdravotnikim znam, avSak individudlni projevy chovani téchto pacienti
piedstavuji pro mnohé z nich znacné piekvapeni, pfipadné nechdpou, ze mnohdy ani rodi¢ neni
schopen své dité uklidnit a vysvétlit mu nalezitym zplisobem, co se s nim bude dit a tim usmérnit
projevy jeho chovani.

Znacny problém piedstavuje vySetfovani pacientl se zavaznéjsi diagnozou. Autistické dité, které je
v dané chvili ve stresové situaci se mize chovat neadekvatng: kfi¢i a fyzicky se brani provedeni
vySetieni tak, ze se stava nezvladatelnym. Néekteré 1€karské vykony jsou proto odkladany, ptipadné
nejsou provedeny viibec s tim, Ze dité je povazovano za neoSetfitelné.

Moznost, jak se t€émto nepiijemnym incidentim vyhnout v nasi zemi dosud neexistuje. Rodice, ktefi
se rozhodnou vychovat svého potomka s PAS jsou nuceni opakované prozivat podobné situace.

Model feseni pro znac¢nou cast predevsim ambulantnich zakrokt 1ze nalézt v ostrovnim staté Island.
Doktor domii je sluzba poskytovana lidem s autismem pro uleh¢eni celého procesu jak rodicim a
jejich ditéti, tak i 1ékaiim samotnym (http://www.dobromysl.cz).

Incidenty piisobi velmi negativné na ostatni, pfedevsim pak détské pacienty, ktefi jsou v dané chvili
pfitomni v ¢ekarnach ordinaci téchto 1ékari.

Také hospitalizace pacienta s autismem znamend velkou zatéz jak pro n¢j samého, tak pro rodice,
ktery jej vétSinou doprovazi. Pfitomnost doprovodu znamend do znacné miry ulehceni situace pro
zdravotnicky persondl. Je ale tieba, aby nebyla vétSina zodpovédnosti za projevy chovani ditéte
pfenesena pouze na rodice, protoze jeho vliv je v nemocni¢nim prostfedi do znacné miry omezen.
Zména prostredi sebou nese neptedvidatelné reakce ditéte na situace, které samo nezna a které ani
rodi¢ nedokaZe zcela eliminovat. Problematické je také umisténi na pokojich s velkym poctem
IiZek. Neustaly rozruch u vétSiny pacientll s PAS muze byt pficinou zhorSeni chovani nad inosnou
miru. Je proto dulezité, aby lékaft, ktery pfijima pacienta s PAS, nepodceiioval informace podavané
rodi€i pfi nastupu na hospitalizaci.

V poslednich letech se ptistup zdravotnického personalu k vice ¢i méné problematickym pacientim
s autismem zlepSuje. Je sice mozné zaznamenat selhani nékterych pracovnikid ve zdravotnictvi.
Postupné zvySovani celkového povédomi o autismu napomaha ke zlepSeni situace také v této
oblasti.
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5. Moznosti pristupu ke vzdélavdni lidi s autismem

Vzdélavani zaka s autismem vyzaduje predevsim piehledny systém. Prokazatelné pozitivni vliv na
rozvijeni schopnosti a potfebnych dovednosti zak s autismem a soucasn¢ potlaCovani jejich
negativnich projevii chovani, ma specialné pedagogicka metoda strukturovaného uceni, ktera
vychazi predev§im z TEACCH programu a Loovasovy intervenc¢ni terapie. Metodika stavi na teorii
udeni a chovani. Zakladem piistupu je behavioralni a kognitivné-behavioralni intervence (Cadilova,
Zampachova, 2008).

Nutnost vytvoteni ptehledného a predvidatelného prostiedi pro lidi s autismem zminu;ji také autofi
Gillberg a Peeters jako potiebu struktury, kterd feSi problém chaoti¢nosti prostoru a narusené¢ho
chépani pojmu ¢as (Gillberg, Peeters, 2003).

5.1 Historie vzdélavani zaka s autismem u nas

Historie vzdélavani lidi s autismem v nasi zemi je pomérné kratkd. V dobé komunistického rezimu
zde problematice PAS nebyla vénovéna prakticky z4dnéd pozornost. Lidé s timto hendikepem byli
vesmes zafazovani do kategorie mentaln¢ postizenych, kde potieba zdokonalovani jejich zivota a
zafazovani se v rdmci svych moznosti do bézné spolecnosti prostiednictvim odpovidajicich
vychovné vzdélavacich metod, byla zcela opomijena.

Teprve v roce 1973 publikovala Rizena Nesnidalova, na zakladé vlastnich védeckych poznatki
ziskanych v rdmci své psychiatrické praxe, prvni knihu v tehdej$im socialistickém Ceskoslovensku,
zabyvajici se PAS pod nazvem ,,Extrémni osamélost™ (Thorova, 2006).

Navazani na praci Nesnidalové vSak piinesla az doba porevolu¢ni. Odborni pracovnici, ktefi se v
ramci své profese setkavali s lidmi s PAS, iniciovali vznik celého systému péce o n¢€. Jednalo se
nejenom primarné o zménu zpusobu diagnostiky a vzniku sdruzeni a skupin podporujicich pecujici
rodiny. Nezbytnou soucasti téchto zmén se stalo vzdelavani a vychova.

Praxi ovétené védecké postupy ze zahrani¢i ( TEACCH program a Loovasova intervencni terapie)
inspirovaly vznik stéZejni ¢eské a na zdej$i podminky reagujici publikace z roku 2008 autorek Veéry
Cadilové a Zuzany Zampachové ,, Strukturované uceni*, ktera dnes slouzi jako navod k praci s
lidmi s PAS v§em odborniklim i laiktim, ktefi se na procesu péce podili.

5.2 Soucasny pristup ke vzdélavani zaki s autismem

Clovék trpici autismem nedokaze piedvidat, co jej ¢eka v nejbliz§ich okamzicich, co bude
nasledovat za malou chvili, ani ve vzdalen¢;j$i budoucnosti.

Autistické dité nevi, zda jde rano do Skoly, na navstévu ptibuznych ¢i na vychézku. Proto si buduje
vlastni soustavu symboli, na které muze usuzovat jeho okoli pouze az z jeho néslednych, Casto
negativnich, reakci.

Pokud chce jet rodina naptiklad navstivit ptibuzné, musi byt v takovém piipad€ opatrnd, aby cesta,
po které jede autem, nekopirovala cestu do Skoly a nevzbuzovala v ditéti mylnou pfedstavu o
budoucich udélostech, aby svacina byla v jiném batohu nez v tom, ktery nosi na vychazku, aby
boty, které si obouva, mély stale stejny vzhled atd. Takovy zplGsob komunikace je ale prakticky
neuskutecnitelny a téméi vzdy nedostatecny, zvySuje napéti v rodin€é na netinosnou miru a je
pfi¢inou negativniho chovani.

Je tieba pomoci ditéti predvidat budouci déje. To eliminuje nezddouci projevy jeho chovani a
zaroven umoziuje rodicim fidit pribéh celého dne. Bez oboustranné chapaného symbolu je ale
vzdjemné dorozumivani velmi omezené, ne-li nemozné.
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Strukturované uceni fesi tuto problematiku. Je postaveno na teoriich behavioralni, zaméfené na
vngj$i zménu podminek uceni a na chovani jednotlivce a kognitivné-behavioralni, kterd je zamérena
nejenom na vnéjsi podminky chovani ¢lovéka, na zménu vnéjSich podminek uceni, ale také na
zménu v mysleni ¢lovéka (Cadilova, Zampachova, 2008).

Prostfednictvim individudlniho pfistupu k jednotlivci napomahé tato metoda uceni k leps$i orientaci
v Case a orientaci v prostoru.

»Intervence provadena metodou strukturovaneho uceni stavi na odstranéni deficitii vychdazejicich z
diagnozy PAS. Odstranéni ¢i sniZeni deficitu, ktery se projevuje nizsi schopnosti rozumeét pokyniim a
zvladat chovani bez podpory a pritomnosti dospélé osoby, vyZaduje individualni pristup,
strukturalizaci prostoru a ¢innosti, vizudlni podporu a motivacni stimuly* (Cadilova, Zampachova,
2008, s. 29).

Pomickou k vytvofeni pfehledu o nasledujicich udalostech je takzvany denni reZim. Jedna se o
,vizualizovany sled jednotlivych ¢innosti béhem dne, ktery je tvofen symboly, které znazoriuji
jednotlivé €innosti. Forma znazornéni je dana vyvojovou trovni jedince (Cadilova, Zampachova,
2008, s. 27).

Fungovéani denniho rezimu pfedstavuje jednoduchou metodu, nahrazujici pokyny smérujici ke
konkrétni ¢innosti. V praxi jde vétSinou o urcitou vyhrazenou plochu (nésténku, tabuli), na niz jsou
umistény symboly jednotlivych pldnovanych Cinnosti v pofadi, jaké ur¢i rodi¢/pedagog. Témito
symboly miize byt fotka, pfedmét, piktogram, to znamena jakékoliv vizudlni zndzornéni. Problém
zapoceti planované aktivity je feSen pfedanim takzvané tranzitni karty, ktera je vyzvou ke vzeti
symbolu a tim ke zméné ¢innosti.

Ptehlednym rozclenénim prostoru, v némz se ma jedinec s PAS orientovat, je dalSim krokem
smérem k predvidatelnosti, kterd byva poruchou znaén¢ omezena. Kazda ¢innost ma mit svij
vyhrazeny prostor (pro jidlo, pro spanek, pro plnéni ukoll, pro odpocinek, atd.). V prostiedi bézné
domadcnosti v§ak neni vZdy mozné tuto zadsadu dodrZovat a hledé se pak uspornéjsi varianta, kterou
je dité schopno akceptovat.

Dité se dale uc¢i smérovat své Cinnosti zleva doprava a shora dolii, tedy fixuje si bézné uzivany
postup. Nacvik této dovednosti je provadén piredevSim prostfednictvim specialnich kol (tzv.
strukturovanych uloh), kde je zaroveinl intenzivné€ procvi¢ovdna jemna motorika a rovnéZ probiha
osvojovani dalSich zakladnich dovednosti, jakymi jsou naptiklad rozpoznavani tvarti, barev,
pochopeni vztahli mezi predméty atd.

Cely postup vyzaduje velkou davku trpélivosti. Mnohé déti délaji pokroky jen nepatrné a to miize
zpusobit, pfedev§im v podminkach domaciho prostiedi, ztratu zajmu o dalsi vyuku. Jako nejlepsi
feSeni se jevi zarazeni ditéte do specidlni Skoly/tfidy, kde vyuku strukturovaného uceni vedou
specialni pedagogove, proskoleni v ramei specialniho vzdélavaciho programu Vychova a vzdélavaini
déti s autismem, vytvoreného autory Vérou Cadilovou, Zuzanou Zampachovou a Martinem
Polenskym.

Schématické zptehlednéni Cinnosti v Case a prostoru se ve zmateném svété autismu jednoznacné
osvédcuje. ,,Na zdklade této strategie daleko lépe dosahneme dilcich cilu v intervenci, to znamenad
rozvoje ditete v jednotlivych oblastech vyvoje, coz nas postupné priblizi ke konecnému cili
intervence, kterym je dosazeni maximalni mozné miry vyvojového potencidalu a samostatnosti
kazdého jedince s PAS* (Cadilova, Zampachova, 2008, s. 26).
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6. Péce o lidi s autismem v Ceské republice

6.1 Rana, predskolni a Skolni péce

Edukacni proces ptedstavuje v soucasnosti pro déti s autismem ranou, predskolni a Skolni péci. Za
idealni pocatek vychovné vzdélavacich intervenci je odborniky povazovana doba bezprostiedné
navazujici na ur¢eni diagndzy.

Rana péce je specidlné pedagogickou intervenci v rodinném prostiedi. ,,Poskytnout péci rodiné a
ditéti s postizenim, dat ji dostatecnou podporu, seznamit ji s dulezitymi informacemi potrebnymi pro
zajisténi péce o dité a tim usnadnit fungovani rodiny, je zdkladnim smyslem vcasné intervence*
(Cadilova, Zampachova, 2008, s. 165).

Tuto funkci plni terapeut (specidlni pedagog), ktery dochazi do rodin, kde je nédpomocen pii
planovani a nasledném vytvareni piehledného, pochopitelného prostredi pro dité trpici autismem.

Predskolni péce predstavuje integraci do béznych matefskych Skol pfipadné do specialnich
matefskych Skol. Se wvzristajici intenzitou hendikepu ditéte roste i potfeba zatadit jej do
predskolniho zafizeni, které se specializuje vyhradné na péci o déti s touto poruchou.

Naslednou trovni vzdélavani je, stejné jako je tomu u déti zdravych, povinna Skolni dochazka.
Ukazatelem pro volbu $koly je opét hloubka postizeni jedince. Déti s autismem bez komorbidity
mentalni retardace jsou integrovany prevazné do bézného Skolstvi. Pokud se pohybuje inteligence
alespot v bézném pasmu, dit¢ dokdze funkéné komunikovat, navazovat socialni kontakt, byt s
piihlédnutim k véku emocné stabilni, plnit zadanou préci, tedy zvladne-li se dit¢ v potiebném
rozsahu prizplsobit Skolnimu prostfedi, je mozna jeho integrace (Thorova, 2006).

V nékterych piipadech je pfi vyuCovani pfitomen asistent pedagoga, ktery nejenom pomaha zakovi
s PAS v dob¢ jeho ptitomnosti ve Skolnim procesu, ale podili se na vSech postupech souvisejicich se
vzdélavanim svého zéka.

,K uspésné integraci vyznamné napomaha informovanost pedagogii a vedeni Skoly, poradenského
pracovisté a rodi€ii. Tento tym, na zaklad¢ vzajemné spoluprace, dokaze tesit konkrétni situace,
vzniklé v pribéhu zékladniho vzdélavani (Cadilova, Zampachova, 2008).

Jinou moznosti plnéni povinné Skolni dochazky je zatazeni ditéte do specidlni tfidy nebo do
specidlni Skoly, které jsou piimo uréeny pro zdky s konkrétnimi vzdélavacimi potiebami,
vyplyvajicimi v tomto piipadé z pritomnosti PAS. V soucasné dob¢, kdy diagnostika v oblasti
autismu udélala v porovnanim s pfedchozim obdobim velky pokrok, vzristd potieba vzniku dalSich
Skolskych zatizeni, které budou uréeny pro Zaky trpici autismem. Dosud se jedna o velmi omezeny
pocet Skolnich zafizeni, ktera spliuji soucasné pozadavky na vyuku déti s autismem.

Ukoncenim povinné Skolni dochdzky mnoho téchto déti konci také své vzdélavani a vraci se bud’
natrvalo do prostiedi rodiny, jiné odchazi do ustavni péce a ti, ktefi jsou schopni vykonavat
jednoduché ¢innosti, se stavaji zaméstnanci chranénych dilen.

Zaci s PAS, ktefi spliuji pozadavky pro dalsi vzdélavani v uéebnich oborech, na sttednich $kolach s
konkrétnim zamétenim nebo na gymnaziich, patfi dozajista k tém nadanéjSim. AvSak ani GspéSné
absolvovani piislusné skoly jim nezarucuje nasledné odpovidajici uplatnéni na trhu prace.

Nekteti jedinci (pfevazné s Aspergerovym syndromem) jsou schopni vystudovat i vysokou Skolu.
Pokud se v ramci vysokého Skolstvi setkavaji s problémy, jedna se predevsim o situace zapiicinéné
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jejich pfistupem a zptisobem chovani. Ani vysoka inteligence jim nedovoli dostatecné chapat a
spravné vyhodnocovat socidlni jevy, kterymi je kazdy ¢lovék obklopen.

Celkove lze tici, ze vzdé€lavatelnost lidi s autismem je moznad piedevSim v zavislosti na jejich
intelektové urovni, to znamena na mife mentalni retardace a jeji koexistence s PAS. To, co je vSak
odliSuje od celé ostatni populace, je jistd nepiekrocitelnost jejich zpiisobu chapani okolniho svéta a
jejich interpretace situaci, které se kolem nich odehravaji.

Strukturovand vyuka, kterd napomaha piekonat tuto bariéru je doposud jedinym zptsobem, o némz
1ze hovofit jako o opravdové pomoci v dané oblasti. Nezméni sice odlisné vnimani jedince s PAS,
ale dokéze byt cestou spojujici svét takto hendikepovanych lidi se svétem lidi ostatnich.

Vzdélavani jedinct s autismem proslo velkym vyvojem a zaznamenalo mnoho pozitivnich zmén.
Faktem ale zUstavd, Ze odpovidajici specidlni pfistup a vzdélavani pro obdobi ranné péce,
predskolni a Skolni dochéazky je v soucasnosti dostupné pouze v nékterych regionech.

6.2 Volny c¢as, organizace pomahajici lidem s autismem

Vyznamnou slozkou v systému péce o lidi s autismem piedstavuji obcanska sdruzeni, fungujici jako
neziskové organizace. Jejich hlavni funkci je pomoc rodindm, které maji dit¢ trpici autismem. Sem
patifi ptedevSim poskytovani nezbytnych informaci rodicim, déale pak volnocasové aktivity:
potadani vyletli, prazdninovych tabord i zajmovych krouzkd. Nabizi pomoc klientim s PAS pfi
ptechodu ze Skolniho prostfedi do zaméstnani. Formou rodi¢ovskych diskuznich klub umoziiuji
rodinam vzijemné preddvani si nabytych zkuSenosti. Samy potadaji nebo zprostredkovavaji
moznost vyuziti specidlnich terapii (muzikoterapie, hippoterapie, canisterapie).

Vedle projektii zaméfenych pfimo na klienta a jeho rodinu se snazi také o vytvotfeni spravného
obrazu lidi trpicich autismem a to formou informaci na svych internetovych strankach, podilenim se
na tvorb¢ televiznich potfadi zamétenych na danou tématiku, dale také potadanim ptrednasek nebo
vystav praci lidi s PAS atd.

K nejdilezitéjsim cinnostem téchto obcanskych sdruzeni patii také poskytovani asistencnich a
dobrovolnickych sluzeb. Jedna se napiiklad o vypomoc s péci o klienta v domacim prostiedi, dale
pak poskytovani doprovodu pii navstévach l€kare, pfi cestovani do 1 z piedSkolniho ¢i Skolniho
zafizeni, pii navstévach zajmovych krouzkii, vychazkach, kulturnich akcich a také jako odborny
doprovod na letnich tdborech atd. Smyslem je zastoupit rodice v nékterych jejich povinnostech a
tim jim umozZnit odpocinek, ptipadné travit ¢as po urcitou dobu bez omezeni danych povahou
poruchy jejich hendikepovaného ditéte.

Odbornymi asistenty ¢i dobrovolniky se stavaji prevazné mladi lidé studujici obory souvisejici s
problematikou autismu (socialni pedagogika, specialni pedagogika, psychologie, zdravotnictvi).

Rozdil mezi odbornym asistentem a dobrovolnym pracovnikem je pfedev§im v urovni znalosti
problematiky, ktera je zaji§tovana prostfednictvim povinnych pravidelnych Skoleni. Dalsi rozdil je
ve finan¢ni odméné. Asistent pobird za svou ¢innost ur€itou finanéni odmeénu, dobrovolnik pak
pracuje bez odmény.

Model dobrovolnictvi, jaky je bézny naptiklad ve Spojenych statech americkych, se v nasi zemi v e
velké mife dosud neujal. Ve zdejSich stfedoevropskych podminkéch je pomérné malo lidi, ktefi jsou
ochotni darovat ¢ast svého volného €asu jinému jakymkoliv zplisobem znevyhodnénému cloveku.
Jako dobrovolnici u nas pracuji predevSim mladi lidé — studenti, ktefi v této ¢innosti nachazeji
nejenom uzitecné zkusenosti a jiny thel pohledu na zivot, ale také radost z poskytnuté sluzby,
kterou napomahaji ke zkvalitnéni zivota hendikepovanému ¢loveku.
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Zarukou dobré spoluprace asistenta nebo dobrovolnika s klientem je nalezeni urcité souhry, coz
predstavuje zna¢né naroky hlavné na osobu provadéjici tuto sluzbu. Dilezitou roli hraje co nejlepsi
seznameni se s klientem a s jeho zpiisobem komunikace, coz byva a to pfedevsim u jedinct ktefi
jsou nemluvici, ptipadné je jejich komunikaéni dovednosti na nizké urovni. Pfekazkou mohou také
byt naptiklad odlisné predstavy rodicti o prubéhu asistence ¢i o pfistupu asistenta samotné¢ho. Dale
byva Castym problémem vybérovost klienta vici lidem, s nimiz ma travit svij volny Cas. Tato
vlastnost miize zapfiCinit jeho neochotu navazat jakykoliv kontakt s nékterymi asistujicimi osobami
a to 1 navzdory jejich dobrym odbornym schopnostem v dané oblasti. Jako nevyhovujici se miize
jevit spoluprace také samotnému asistentovi z divodu odliSnosti ndzoru na miru a zptisob
poskytovani této sluzby a dalsi pti¢inou mize byt i samotné nezvladnuti péce o naro¢ného klienta.

Ptes uvedené mozné pri¢iny netspéchu pii poskytovani této sluzby, jsou asistence uskute¢iiovany
vétSinou bez zavaznych problémil. Konkrétni situace, které vznikaji diky specifikiim chovani lidi s
PAS, jsou feSeny operativné nejcastéji mezi rodinou a asistentem.

Tézko fteSitelnym problémem je Spatnd dostupnost asistenci v odlehlejsich regionech. Jako dalsi
omezeni je nutné uvést 1 financni zatéz, kterou pro ekonomicky slabé rodiny tato sluzba
predstavuje. Resenim situace, kdy rodina nezvlada odpovidajicim zptisobem zajistit vlastnimi silami
organizovat péci o dit€ s PAS, by mélo byt poskytnuti dobrovolnika.

Neziskové organizace predstavuji pro rodiny, které vychovavaji dit€¢ s PAS, velkou pomoc. Jejich
spojenim s rannou, piedskolni a Skolni péc¢i vznikl v nasi zemi zaklad systému, diky némuz Ize ve
veétsi mife zachovat schopnost téchto rodin vychovavat své hendikepované dité do jeho dospélosti

v domacim prosttedi.

6.3 Respitni péce

Dalsi zpisob pomoci rodindm s autistickym ditétem predstavuje respitni péce neboli odleh¢ovaci
sluzba. Jeji funkci je umoznit rodiné delsi 1 né€kolikadenni odpocinek od nepftetrzitého napéti, jaké
péce o dit€¢ s PAS mnohdy piedstavuje. Jedna se o pobyt hendikepovaného jedince mimo vlastni
rodinu, vét§inou ve specializovaném zafizeni, které je uzplsobeno s maximalnim ohledem na
specifické poZzadavky klientd. Roli respitni péce mohou zastavat také letni tiborové pobyty.

Vedle nékolikahodinové doby klidu, jakou pfedstavuje asisten¢ni sluzba a pobyt v pfedSkolnim
zafizeni nebo ve Skole, je nezbytné pro udrzeni dobte fungujici rodiny ji zajistit také Cas straveny
bez pfitomnosti ditéte s PAS. Jednd se vétSinou o odpocinek alespont po dobu dovolenych, pfi
nemoci, pii spolecenskych akcich, které mnozi jedinci s PAS nedokéZi absolvovat anebo jen tehdy,
kdyz rodina potiebuje urcitou dobu na své psychické zotaveni.

MozZnost vyuZiti respitni péce, s vyjimkou ojedinélych privatnich zatfizeni v nasi zemi vSak dosud
prakticky neexistuje. Pfic¢inou je predevSim jeji znacna financni, organizacni a legislativni
naro¢nost. Neexistuje ani dostatecna podpora vznikajicim projektim.

Nekterd ustavni zatizeni, urcend pro lidi s jinym postizenim se snazi vyuzit, za i¢elem poskytovani
odleh¢ovacich sluzeb lidem s PAS, svou vlastni kapacitu. Potfeby lidi s autismem se ale Casto
vyrazné lisi od zavedenych a stabilnich zplisobii fungovéani vétSiny ustavnich zatfizeni, které jsou
symptomatikou téméf vyloucen pro jejich nezvladatelné chovani. Pro rodiny, které odpocinek
nejvice potiebuji tak zlistava i tato mozZnost vétSinou nedostupna.

Za ptikladny pfistup k rodindm zijicim ve spole¢né domdacnosti s clovékem s PAS je tieba oznacit
ostrovni stat Island, kde je kladen diiraz predevSim na odpocinek, tedy na nacerpani novych sil
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pecujicich osob. Pomoc predstavuje napiiklad projekt takzvané ndhradni rodiny. Jde 0 docasny
domov v jiné rodin€, ktera poskytuje tuto sluzbu, jejiz velkou vyhodou je jeji netistavni charakter a
individudlni pfistup. Délku pobytu v nahradni rodiné stanovi piisluSny Ufad, s ohledem na
zavaznost postizeni klienta (http://www.dobromysl.cz).

Dalsi moznosti, ktera je bliz§i ndm znamému zplisobu péce, je umisténi ditéte na dobu 2-7 dni ve
specialnim domé s odborniky, ktefi také supluji rodinu vlastni (v€etné¢ doprovodu do Skoly, psani
ukoli atd.).

Omezeni v poctu dni, po které je mozno danou sluzbu vyuzivat je dano v obou uvedenych
ptikladech z diivodu podilu pfislusného tfadu na thradé ¢astky za sluzbu, ptipadné thrady sluzby
celé (http://www.dobromysl.cz).

S ohledem na soucasnou ekonomickou situaci, nebude ani v budoucnu feSeni neexistence respitni
péce pro déti s PAS v nasi zemi, snadné.

Se zvySovanim poctu diagnostikovanych déti se bude zvySovat i potfeba odlehcovacich sluzeb.
Preferovani domaci péce o lidi s touto tézkou vyvojovou poruchou sebou nevyhnutelné pfinese i
pottebu odpocinku od kazdodennich vycerpavajicich starosti.

Kdyz za sebou rodina zavie dvefe svého domova, neznamena to, ze v tom momenté jeji potize
pfestanou existovat. V piipadé rodin s ditétem s PAS Casto naopak pravé doma zacina velmi
narocna ¢ast dne. Zaméstnani rodice, rodice vice déti, piipadné i ti, kterym neni ndpomocna Sirsi
rodina, se dostavaji do stavu nepfietrzitého pracovniho procesu, ktery predstavuje neunosny napor
na jejich psychiku. Takovy stav se mize stat pfi¢inou negativniho piistupu k hendikepovanému
ditéti nebo miiZze dokonce vyustit v patologické chovani nékterych ¢lenil rodiny.

Respitni péci je proto tieba pfestat vnimat jako urcity nadstandard, ktery je mozné odsouvat stale na
pomyslnou vedlejsi kolej. Jde o jednoznaéné pozitivni vliv na zivot téch, ktefi se staraji o své
hendikepované déti.

6.4 Perspektiva lidi s autismem

Autismus jako pervazivni vyvojova porucha postihuje lidi s rznou Urovni inteligence a v rizné
intenzité. Kvalita jejich Zivota miiZze byt proto velmi rozdilna.

VétSina déti s diagnostikovanou PAS vyristd ve vlastni rodiné az do dospélosti. Vyjimku tvoii
pouze ¢ast z nich, zijici v ustavech socialni péce, tydennich stacionarich a dale déti, které navstévu;i
takzvané internatni Skoly a doma travi pouze vikendy a ostatni volné dny. Néastup dospélosti
predstavuje pro jejich rodiny velké dilema. Uroveii dosazeného vyvoje se jiz nebude vyznamné
meénit a proto je nutné s ohledem na jejich schopnosti nalézt odpovidajici uplatnéni.

»Doba, kdy si lide mysleli, Ze postizeny autismem je Stastny, kdyz si miize cely den hrat s kouskem
provazku, nebo je ponechan se svymi myslenkami ve svéem malém viastnim svete, je minulosti. Lidé s
autismem jsou nejsStastnejsi, maji-li prdaci prizpiisobenou svym schopnostem. To jim dodava pocit
sebediivery a uzitecnosti* (Gillberg, Peeters, 2003, s. 100).

Mén¢ zavazna diagndza dovoluje autistickym jedincim zaclenéni se do bézné spole¢nosti. Mohou
mit zamé&stnani i fungujici partnersky vztah nebo si zalozit vlastni rodinu. Cim zavazngjsi je
diagnoza, tim vice se snizuje moznost proziti plnohodnotného zivota.

V ptipadé lehéi diagndzy, kdy je ¢lovék s PAS schopen odvadét pozadovany vykon v ramci
pracovniho procesu, mize byt feSenim vyuziti podporovaného zaméstnani.
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Dalsi moznosti uplatnéni jsou chranéné dilny. Také zde je ale tfeba dodrzovat urCitou Uroven
pracovniho nasazeni.

Mnoho lidi s autismem ale neni schopno pracovat tak, aby vysledky jejich Cinnosti pfedstavovaly
na pomoci svého okoli. Jejich perspektivou neni zatazeni se do pracovniho procesu, ale hledani
takovych Cinnosti béhem dne, které by jim dokazaly naplnit Cas tak, aby jej travili aktivné a pro n¢
pfijemnym nebo alespon piijatelnym zplisobem.

Resenim v takovych ptipadech byva umisténi ¢lovéka s PAS do zafizeni socialni péce s dennim
provozem. Pecujici osoba ma moznost se zaméstnat, ptipadné ziska dobu na vyfizovani nezbytnych
zalezitosti a na odpocinek. Pocet mist v dennich socidlnich zafizenich vSak stale neodpovida

cey

soucasnym potiebam a pro klienty, Zijici ve vzdalengjSich lokalitach jsou prakticky nedostupna.

Souziti lidi s PAS se svou rodinou byva v dob¢ jejich dospélosti ¢asto velmi obtizné a v nékterych
ptipadech az vyloucené. Rodice, kteti jsou ve véku, kdy nezvladaji naro¢nou péci o svého potomka,
jsou nuceni hledat pro néj novy domov. Tim se muze stat pro jedince, ktefi jsou schopni byt
CasteCn¢ samostatni, chranéné bydleni. Pocet takovych je vSak v naSi zemi velmi omezen.
Komunitni charakter a také nedostatek financ¢nich prostfedkii plynoucich do téchto projekth
predurcCuje zfizovani novych domovu pro dospélé jedince s PAS do menSich obci. Zde ale nastavaji
Casto potiZe, protoZe obyvatelé téchto lokalit odmitaji akceptovat fakt, Ze v jejich obci budou mit
sviij domov lidé s PAS.

., Proti chranénému bydleni se postavili seniori i stavebni urad* je nadpisem c¢lanku, ktery dale
informuje, Ze jde o domov pro 4 Zeny s autismem nedaleko Brna v obci Mokra-Horakov
(http://www.ceskatelevize.cz/zpravodajstvi).

,, Autisty za sousedy nechceme* zada petice v obci Luzice, kde mél byt postaven domov pro Sest
autistickych klienti (http://olomoucky.denik.cz/zpravy).

Dal8im ptikladem je mésto Zubfi, kde prostiednictvim letakl s textem ,, Chcete Zit s nebezpecnymi
mentdlné zaostalymi spoluobcany? ““ jsou mobilizovani obyvatelé obce k odporu proti stavbé dvou
domt pro celkem 23 klientu (http://zpravy.idnes.cz,).

Umisténi hendikepovaného jedince v ustavu socidlni péce by mélo predstavovat dals§i moZnost,
vhodnou pfedevsim v ptipadé zdvazné diagnozy.

Dnesni rodice vSak maji stale jeSté zafixovanou piedstavu ustavni péCe jako instituce, ktera
pfipomind vice véznici s ostrahou nez misto, jenZ ma byt utulnym domovem pro jejich bezmocné
dit¢. Komunisticky rezim postupné odlidstil tato zafizeni. Matka chlapce s nizkofunkénim
autismem, ktera zvolila v Sedesatych letech minulého stoleti Skolu s dobrou povésti namisto
odstrasujicich podminek ustavil, piSe: ,,Posledni nadéji pro mé byla skola s velmi dobrou povésti v
jiznich Cechdch, kam byl Martin pFijat v sedmi letech. Tézko jsem se s nim loucila, zvlast, kdy? jsme
ho méli navstivit az za dva mésice. Prvni setkani bylo pro mé Sokem. Z ruzoliciho chlapce byla
vychrtla troska, kost potazena kuzi. Chlapec ziejmé psychicky stradal, brecela jsem nad nim
bezmoci a litosti* (Cdslavska, Votyova, 2012).

Dodnes se tak nechtéji nekteii rodiCe ztotoznit s mySlenkou na to, Ze v dospé€losti bude jejich
postizené dit¢ pravdépodobné vypomoc neékterého zatizeni socialni péce nuceno vyuzit.

V nasi zemi vSak pro lidi trpici autismem neexistuji specializovand zatizeni Gstavniho charakteru.
Zavedeny systém fungovani ustavi socidlni péce v CR se vyznacuje vysokou kolektivnosti. To je
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disledkem nedostacujiciho poctu personalu, zplisobu vedeni téchto zatizeni a z toho vyplyvajicich
forem pristupu ke klientiim. Kolektivni systém vyzaduje zapojeni se téchto klientii do skupinovych
&innosti, piizptsobit se chodu ustavu, coZ u nich vyvolava nepfiméfené reakce (Cadilova, Jin,
Thorova, 2007).

vvvvvv

problémovym chovanim. ,,70 muze v case nariistat a jako FeSeni se jevi opakovany pobyt v
psychiatrickych lécebnach a navyseni medikace. Ve skutecnosti jde vSak o nouzové reseni, protoze
se léct pouze symptomy, a nikoli priciny.* (Cadilovd, Jin, Thorova, 2007, s. 66).

»Probléemové chovani je takové chovani, které se svou intenzitou, frekvenci nebo dobou trvani
natolik odlisuje od bézné spolecenske normy, Ze miize vazne ohrozit fyzické bezpeci dané osoby nebo
druhych. Problémové chovani miize byt i takove, které muze vazné ohrozit zapojeni cloveka do
komunity, ve které Zije“ (JUn, 2010, s. 16).

V ustavnich zafizenich v CR postradd dlouholetd intenzivni prace specidlnich pedagogt ve skolstvi
navaznost. Bez dal$iho rozvijeni nebo vyuziti, nabyté schopnosti po urcité dobé mizi.

Tomu lze predchazet pouze pomoci vySkoleni persondlu a zavedeni specialnich metod.
Prostfednictvim takového pfistupu lze napomoci lidem s PAS rozumét pokynim a spravné
vyhodnocovat situace, se kterymi se zde setkavaji.

Zavedeni specidlnich metod prace pro lidi s autismem vsak predstavuje zasadni zmény v organizaci
ustavi. Tento pfipadny proces nelze povazovat za zalezitost ani snadnou, ani kratkodobou. Lze jen
doufat, ze se vzrustajicim poctem diagnostikovanych ptipadt PAS vznikne vétsi tlak na zapoceti
nezbytnych odpovidajicich zmén v ustavnich zatizenich.

Perspektiva lidi s autismem je tedy v jednotlivych ptipadech rozdilna. Jedinci, u kterych je intelekt
zachovan, maji vét§i nadé&ji na urcité uplatnéni se — dle jejich individualnich schopnosti. Jedinci se
neexistuji v takovém poctu, aby mohli byt zatazeni vSichni lidé, kteti spliiuji pottebné podminky.
Neuspokojivou situaci Ustavnich zafizeni v nasi zemi vnima citlivé vétSina rodicl s détmi s tézkou
symptomatikou. Vyjadfuji znacné obavy ve vztahu k obdobi své vlastni nemohoucnosti, kdy
nebudou zvladat péci o svého dospélého potomka.

Doba, kdy rodice jiz neziji ¢i jsou neschopni dal§i péce, by neméla byt dobou rychlého hledani
,hového domova* pro dospélého hendikepovaného cloveka. V idedlnim ptipad€ by meli rodice mit
moznost vytvafet tento novy domov — to znamena piivykat clovéka s PAS na Zivot v jinde - v dobé,
kdy jsou jesté schopni pracovat a starat se.
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PRAKTICKA CAST:

7. Sociologicky vyzkum, kvantitativni dotaznik

7.1 Cil

Cilem sociologického vyzkumu je zjistit, jaké ma nase spolecnost povédomi o PAS, zda a do jaké
miry dokdze tolerovat odlisSnost chovani lidi trpicich autismem a také jaky je jeji nazor na zptisob

a vyznam péce o tyto jedince.

Vyzkum si klade také za cil zjistit, jak vefejnost vnima rodinu vychovavajici dit€ s autismem.

7.2 Hypotéza
Hlavni hypotéza

H1 - Povedomi o lidech trpicich autismem utvari vyrazneji nahodilé informace z riznych médii a
filmovad tvorba, nez informace od odbornikii ¢i osobni zkusenosti.

Dilci hypotézy

H2 — predstava stiedni a starsi generace o lidech s PAS vice odpovida skutecnosti, nez predstava
lidi mladych.

H3 - Starsi lide maji z jedincii s PAS vétsi obavy nez lidé mladi.

H4 - Rodina ditéte s PAS je pozitivnéji vnimana lidmi do 30 let, nez lidmi nad 30 let.

HS5 — Mladi lidé se casteji nez lidé stredniho a starsiho veku domnivaji, Ze sourozenec ditéte s PAS
miuize byt mezi svymi vrstevniky vniman negativné

H6 — Starsi lidé a lidé stredniho véku preferuji casteji ustavni péci nez lidé mladi

7.3 Metoda

Sociologicky vyzkum je proveden kvantitativni metodou. Pouzitou technikou je dotaznik, ktery
obsahuje 16 otazek. Z tohoto poctu je 15 otdzek uzavienych a 1 otdzka oteviena.

Sled otazek byl zvolen od zakladnich demografickych idajl, pfes informace tykajici se znalosti
problematiky, postoje k rodindm s détmi s PAS a zplsobu péce o né, aZ po volnou formulaci
vlastniho nazoru na ucelnost péce o jedince s touto poruchou.

Prostfednictvim predvyzkumu, ktery byl proveden s patnacti respondenty, byla ovéfena spravnost
formulace jednotlivych polozek.

7.4 Vybér respondentii

Vybérovy soubor je tvofen vyhradné respondenty z intaktni populace. Z toho diivodu byly vyfazeny
dotazniky, vyplnéné odbornymi pracovniky a rodinnym pftislusnikem a dale pak dotazniky, kde
odpovédi na nékterou z polozek chybély, pfipadné bylo oznaceno vice polozek, nez bylo
pozadovano.

Respondenti odpovidali na jednotlivé polozky bud’ ve formé dotazniku vyti§téném na papife, nebo
na strankach internetu na adrese http:login.oursurvey.biz/2194.
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Skupina, kterd vypliovala dotazniky na papife, byla sestavena tak, aby byly zastoupeny ptedevsim
ruzné veékove kategorie, ale také misto bydliste 1 vzdélani.

Druhd skupina, kde respondenti vypliovali dotaznik na internetu, zahrnuje veskeré odpovédi
ziskané od respondentl bez vybéru.

7.5 Vysledky vyzkumu

Vyzkumu, provedené¢ho formou dotazniku, se zucastnilo celkem 167 respondentti. Z tohoto poctu
bylo vytazeno 9 dotaznikil, které nespliiovaly kritéria dand pro zatazeni do vyzkumného vzorku
(respondenti profesn¢ orientovani na praci s lidmi s autismem, respondenti zijici s lidmi s autismem
v jedné domacnosti a respondenti, ktefi nespravné vyplnili dotaznik).

Vyzkumny vzorek obsahuje odpovédi 158 respondentii. Z tohoto poc¢tu odpovidalo 62 dotiazanych
na dotaznik vytiStény na papife a 95 dotazniki je ziskanych od respondentii prostfednictvim
internetu. Znéni dotazniku v papirové a internetové podobé¢ jsou identicka.

Z daného poctu 158 platnych dotazniki je 123 odpovédi zen a 35 odpoveédi muza.
Pocet respondentli podle vzdélani Cini 81 s vysokoskolskym vzdélanim (véetné studujicich), 15 se
vzdélanim vysSim odbornym, 58 se stiedoSkolskym vzdélanim a 4 respondenti se vzdélanim

zakladnim.

Z celého vyzkumného vzorku oznacilo 64 respondentll za misto svého bydlisté malé mésto, 57
respondentt velké mésto a 37 respondentti venkov.

Jednotlivé vékové kategorie jsou zastoupeny v poctu 14 respondentd ve véku do 20 let, 35
respondentli ve véku 20-30 let, 30 respondenti ve véku 30-45 let, 43 respondentd ve véku 45-60 let
a 36 respondentil nad 60 let.

Interpretace sociologického vvzkumu:

Otazky ¢. 1-4

Tyto polozky jsou identifikacni: pohlavi, v€k, vzdélani a bydlisté. V ramci ziskaného vzorku

a sohledem na znéni hypotéz byla v hodnoceni vyzkumu vyuzita predevSim kategorizace veku
respondentd.

Otazky ¢. S5
wBydlite v jedné domacnosti s clovekem trpicim autismem?* Kladnd odpovéd’ vytadila dotaznik
z vyzkumného vzorku.

Otazka ¢. 6
wJe ndplni Vasi profese (nebo studijniho oboru) prdce s lidmi s autismem? Kladna odpoveéd
vyfadila dotaznik z vyzkumného vzorku.

Otazka ¢. 7
Na otazku €. 7 ,, Setkali jste se nékdy s clovekem trpicim autismem? *“ odpoveédéli dotazovani:

a) ano 44 %
b) ne 36 %
C) nevim 20 %
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Otazka ¢. 8
V otazce ¢. 8 ,,O vyvojové poruse zvané autismus jste slyseli:*“ mohli respondenti oznacit vice
moznosti.

a) ze svého okoli 47%
b) z nékterych médii 53%
c) vidél-a jsem film na toto téma (nazev filmu) 49%
d) zjinych zdroju (z jakych) 19%
e) nikdy jsem o autismu neslysel-a 1%

Nejvice dotazovanych — 84 respondentii- oznaéilo za sviij informaéni zdroj/jeden ze zdroji moznost b) - média. Jde
tedy o nahodilé informace riznorodého ptivodu.

Moznost ¢) oznacilo 78 dotazanych, ktefi vidéli tematicky film (s vyjimkou ¢tyfech pifpadit vidéli vSichni dotazovani
film Rain man, déle pak v nékterych ptipadech byl uveden film Bila vrana, Mercury, Forest Gump, a.j. ).

Moznost a) oznadilo 74 dotazovanych, ktefi zaznamenali ve svém okoli ¢lovéka s PAS. Tento pomérné velky pocet lze
pravdépodobné vysvétlit tim, ze predevsim dotazniky na internetu byly vypliiovany respondenty, které dotaznik s
tématikou PAS zaujal pravé z diivodu, ze znaji nebo nékdy vidéli ¢lovéka/lidi s touto poruchou.

Moznost d)oznacilo celkem 30 dotazanych. Jako jiny zdroj uvadéli predev§im odborné knihy, publikace, ptrednasky o
autismu atd.

Moznost €) zvolil z celého vzorku pouze jediny respondent.

Otazka ¢. 9
Na dotaz ¢. 9 ,,Kdyz se o nekom rekne, Ze trpi autismem, jakého cloveka si predstavite? “ vybirali
dotazovani ze sedmi moznosti:

Tabulka ¢. 1

Znéni otazky: % z celkového % do 20 % 20-30 % 30-45 % 45-60 % nad 60
poctu let let let let let
respondenti

a) Tichého, uzavieného podivina 16 21 13 17 21 11

b) Na prvni pohled mentalné ] 1 2 0 0 0
retardovaného ¢loveéka

C) Na pohled fyzicky zdravého ¢lovéka s 55 70 60 60 44 53
neobvyklymi projevy chovani

d) Podivina, ale genialniho 6 0 7 7 7 8

e) Rainman-a 17 7 17 17 19 20

f) Clovéka se sklony k agresivité 2 0

g) Dopliite vlastni predstavu 3 0 3

Nejvice respondentii - 55% zvolilo odpovéd’ €) - na pohled fyzicky zdravého ¢lovéka s neobvyklymi projevy chovani,
ktera je hodnocena jako odpoveéd nejlépe vystihujici povahu s PAS. V rdmci daného vzorku tuto moznost zvolilo 70%
respondentt do 20 let, 60% respondenti od 20 do 30 let, 60% respondentti od 30 do 45 let, 44% respondentt od 45 do
60 let a 53% respondenti nad 60 let.

Pro 17% vSech odpovidajicich reprezentuje piedstavu ¢lovéka trpiciho autismem moznost ¢) filmovy hrdina Rain man.
S vyjimkou odpovidajicich ve vékové skupiné do 20 let tuto predstavu maji respondenti ostatnich vékovych kategorii v
obdobném poméru od 17% do 20%.

Moznost a./ tichy uzavieny podivin zvolilo celkem 16% vsech dotazovanych a to od 11% do 22%.

3% respondentt doplnilo svou vlastni ptedstavu g). V jednotlivych vékovych kategoriich ji vyjadfili dotazovani pouze
ve véku 45-60 let-9% a dotazovani ve véku nad 60 let — 3%. Prevazovala odpovéd’ jiny ¢lovek, odlisny ¢lovék a pod.
Dalsi moznost f) piedstava jedince s PAS jako Clovéka se sklony k agresivité oznaéilo za spravnou celkem 6
respondenttl a to pouze z v€kové kategorie nad 60 let.

Na prvni pohled mentalné retardovany b) je ¢lovek trpici autismem pouze pro 1% respondenti z celkového poétu
vSech dotazovanych. V kategorii od 20 do 30 let tvofi tato moznost 2% odpovédi.
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Otazka ¢. 10
Na otazku ¢. 10 ,, Rodina pecujici o cloveka, trpici tezkou formou autismu (+ mentalnim postizenim)
je podle Vas: * odpovédéli dotazovani:

Tabulka ¢. 2

Znéni otazky: % z celkového % do 20 % 20-30 % 30-45 % 45-60 % nad 60
poctu let let let let let
respondentu

a)  Stejna jako ostatni rodiny 16 14 17 17 18 11
b) Velmi zodpovédna 23 43 29 20 17 22
C) Az pfilis obstava 5 7 11 0 5 3
d) Naprosto obdivuhodna 48 36 29 53 53 58
e) Uzaviena ve svém podivném zpasobu 8§ 0 14 10 7 6

Zivota

f)  Nesympaticka, zvlastni, odpuzujici ~ ( 0 0 0 0 0

Nejvice respondenti — 48% se domniva, Ze rodina, ktera pecuje o ¢lovéka s uvedenou tézkou diagndzou je naprosto
obdivuhodna — odpovéd d). Mladi lidé volili tuto moznost méné Gasto: kategorie do 20 let 36%, kategorie 20-30 let
29%. Lidé stiedniho a vyssiho veéku tuto odpovéd’ zvolili v mirné vétsing: veékova kategorie 30-45 let — 53%, 45-60 let -
53% a nad 60 let 58%.Za velmi zodpovédnou — b) oznacilo tuto rodinu 23% dotazanych. Nejvice ji tak vnima vékova
kategorie do 20 let. Ostatni vékové kategorie se v této otazce pohybuji od 17%-kategorie 30-45let, do 29%-kategorie
20-35let.

Moznost a)- zvolilo 16% respondenttl, ktefi vnimaji tuto pecujici rodinu stejné jako jakoukoliv rodinu jinou. V ramci
jednotlivych vékovych kategorii od 11% do 18% byl podil odpovédi vyrovnanéjsi nez u moznosti piedchozich.

Za uzavifenou ve svém podivném zpiisobu zivota -moznost €) povazuje peéujici rodinu celkem 8%dotazanych. Kromé
kategorie do 20 let, kde tuto mozZnost nezvolil nikdo z respondenttl, takto pecujici rodinu vnima 14% dotazovanych od
20 do 30 let, 10% od 30 do 45 let, 7% od 45 do 60 let a 6% nad 60 let.

Moznost €) zvolilo pouze 5% respondenti, kteii se domnivaji, Ze je takova rodina obétava az piilis. Z vékovych
kategorii se toto domniva 11% respondentti od 20 do 30 let, 7% respondentti do 20 let, 5% z kategorie 45-60 let, 3%nad
60 let a 0% 30-45 let.

Otazka ¢. 11
Na dotaz €. 11 ,,Sourozenec ditéte s autismem miize byt pro své spoluzaky:* odpovédé€li respondenti:

Tabulka ¢. 3
Znéni otazky: % z celkového % do 20/% 20-30 % 30-45 % 45-60 % nad 60
poctu let let let let let
respondentii
a) Teréem posméchu 25 36 40 27 16 17
b) Vhodnym kamaradem, protoze ma 19 7 25 17 23 14
jiny pohled na svét
c) Je Iépe se mu vyhnout, protoze mize 2 0 9 0 0 0
byt také trosku ,,zv1astni
d) Je to stejné dité€ jako vSechny ostatni 54 57 26 56 61 69

Odpoved’ d) si vybralo 54% respondentt, ktefi se domnivaji, Ze se sourozenec ditéte s autismem od svych spoluzaka
nijak nelisi — je to stejné dit¢ jako ostatni. Z veékovych kategorii zastavaji nejvice tento nazor lidé nad 60 let - 69%, v
kategorii 45- 60 let si toto mysli 61% dotazanych, ve véku do 20 let je to 57% a od 30 do 45 let zvolilo tuto odpovéd’
56% respondentti. Pouhych 26 % odpovidajicich si totéz mysli v kategorii mezi 20 a 30 roky.

Druhou nej¢astéjsi odpovédi je moznost a), kterou oznadilo celkem 25% respondenttl. Nejvice z kategorii tento nazor
zastava skupina respondentti mezi 20 a 30 roky — 40%, dale pak skupina do 20 let — 36%, mezi 30 az 45 roky si totéz
mysli 27% dotazanych, 17 respondentt nad 60 let a 16% od 45 do 60 let.
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Za vhodného kamarada — mozZnost b) povazuje sourozence ditéte s autismem 19% dotazanych a to 25% v kategorii 20-
30 let, 23% od 45 do 60 let, 17% od 30 do 45 let, 14% nad 60 let a pouze 7% ve véku do 20 let.

Odpoveéd’ c) - je lépe se mu vyhnout, protoze mize byt také trosku zvlastni - zvolila celkem 2% respondentd, ktefi
patfili pouze do v€kové kategorie od 20 do 30 let v ramci, které tvoii 9%.

Otazka ¢. 12
Na otazku €. 12 ,, Pustili byste své dité na navstévu do rodiny za kamaradem, jehoz sourozenec trpi
autismem?* odpovédéli dotazovani:

Tabulka ¢. 4
Znéni otazky: % z celkového % do 20 % 20-30 % 30-45 % 45-60 % nad

poétu let let let let 60 let
respondenti

a) Ano, bez problému 62 64 60 70 65 53

b) Pouze s doprovodem 3 0 3 0 5 3

) Jen pokud rodinu dobfe znim 34 36 37 30 30 41

d) Ne, mél-a bych obavy 1 0 0 0 0 3

62% vsech odpovidajicich — moznost @) - by bez problému pustilo své dit¢ do rodiny vychovavajici dit¢ s PAS. V
jednotlivych vékovych kategoriich zvolili respondenti v tomto poméru: 70% od 30 do 45 let, 65% od 45 do 60 let, 64%
do 20 let, 60% od 20 do 30 let a 53% nad 60 let.

Moznost ¢) oznaéilo celkem 34% odpovidajicich, ktefi by pozadovali dobré obeznameni s touto rodinou. Ve vékovych
kategoriich v této odpovédi nebyly vyrazné rozdily, MozZnost ¢) v jejich ramci oznaéilo v rozmezi od 30% do 41 %
respondenti.Pouze s doprovodem — moZnost b) by na navstévu do rodiny s ditétem s PAS pustila jen 3% respondent.
Tuto moznost v ramci vé€kovych kategorii si zvolilo 5% 0d45 do 60 let, 3% od 20 do 30 let a 3% nad 60 let.

Do rodiny s ditétem s PAS by nepustilo z celkového poctu dotazovanych pouze 1%. VSichni respondenti, ktefi zvolili
tuto odpoveéd’, patii do vékové kategorie nad 60 let, kde v ramci své vékové skupiny tvoii 3%.

Otazka ¢. 13

Otéazka ¢. 13,, Myslite, zZe lidé s autismem mohou byt nebezpecni svému okoli? “ je otazkou ptimo
souvisejici s negativnimi projevy chovani lidi s PAS, respektive s jejich pfipadnou agresivitou a s
urovni informovanosti dotazovanych o této problematice. Dotazovani odpovédéli:

Tabulka ¢. 5
Znéni otazky: % z celkového % do 20 % 20-30 % 30-45 % 45-60 % nad 60
poctu let let let let let
respondentii
a) Ano, myslim, Ze jsou velmi ] 7 0 3 0 0
nebezpecni
b) Jejich reakce jsou nepiedvidatelné a 41 36 46 37 42 39
proto potiebuji dohled
c) | Pouze nékteii z nich 37 43 40 37 35 36
d) | Ne, nejsou nebezpeéni 21 14 14 23 23 25

Ze vSech odpovédi byla nejcastéji volena odpoveéd’ b) a to 41%. V ramci vékovych skupin byla odpovéd’ zvolena 46%
od 20 do 30 let, od 45 let do 60 let 42%, nad 60 let 39%, od 30 do 45 let 37% a do 20 let 36%.

Druhou nejcastéjsi odpovédi byla moznost ¢) 37%, kde se uvadi, Ze jsou nebezpecni pouze nékteii jedinci s autismem.
Opét ve veékovych kategoriich nebyl zaznamenan vétsi rozdil. Jedna se o 35-43% dotazovanych.

Ne, nejsou nebezpecni se o lidech s PAS domniva 21% vSech respondentl. Zastoupeni tohoto nazoru ve vékovych
kategoriich je: 25% nad 60 let, 23% od 45 do 60 let, 23% od 35 do 45 let, 14% od 20 do 30 let a 14% respondentid do 20
let.Celkem 1% ze vSech dotazovanych zvolilo moznost a), tedy Ze jsou lidé s PAS velmi nebezpeéni. Tento nazor
zastava 7% dotazovanych z vékové kategorie do 20 let a 3% respondenti z kategorie 30-45 let.
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Otazka ¢. 14

V soucasnosti diskutované téma chranéného bydleni je promitnuto v otdzce ¢.14 ,,Obcané v obci,
kde mel byt ziizen domov pro Sest dospélych lidi s autismem, se postavili proti tomuto planu a to z
duvodu obav o bezpecnost svoji a svych rodin. Jak jejich pocinani vaimate Vy? “.

Tabulka ¢ .6

Znéni otazky: % z celkového % do 20 | % 20-30 % 30-45 % 45-60 | % nad 60
poctu let let let let let
respondenti

a Jejich postoj odsuzuji, jsou netolerantni | 13 36 20 7 5 11

b| Vice informaci by je ptesvédcilo, Ze se 76 64 71 80 83 75
nemusi lidi trpicich autismem bat

¢ Jejich obavy jsou pochopitelné, ale i lidé 10 0 9 13 12 11
s autismem musi n¢kde zit

d S jejich postojem souhlasim, pro ] 0 0 0 0 3
vSechny by bylo lepsi, aby takovi lidé
zili stranou od ostatnich lidi

V dalsi polozce vyjadtili dotazovani sviij nazor na odmitavy postoj obyvatel obce vuéi zfizeni chranéného bydleni pro
lidi s PAS takto: 76% vSech respondenti se domniva, Ze je tieba davat obyvatelim vice informaci — moznost b).
Pomérné vyrovnany je nazor i v pruiezu vékovymi kategoriemi: 83% od 45 do 60 let, 80% od 30 do 45 let, 75% ve
véku nad 60 let, 71% od 20 do 30 let a 64% ve veéku do 20 let. 13% vSech respondentti postoj obani dané obce
odsoudilo — moznost a). Tato odpovéd’ byla nejcastéjsi ve vékové kategorii do 20 let - 36%, dale pak od 20 do 30 let —
20%, ve veéku nad 60 let takto odpoveédélo 16% dotazanych, od 30 do 45 let 7% dotazanych a 5% od 45 do 60 let.

10% respondentl chape obavy obyvatel obce, ale také i to, Ze tito hendikepovani musi mit kde zit Tento nazor —
odpoveéd’ c) zastava 13% respondentit v kategorii od 30 do 45 let, 12% od 45 do 60 let, 11% nad 60 let a 9%
respondentl ve vékové kategorii od 20 do 30 let, .

Nejméné castou odpovédi je moznost d), kterou zvolilo celkem 1% odpovidajicich a to z vékové skupiny nad 60 let,
kde tvotili v ramci této skupiny 3% respondentti.

Otazka ¢. 15
»Jak by jste se zachovali, kdyby Vasemu ditéti byla diagnostikovina tézSi forma autismu spojend s mentdlnim
postizenim? “ je otazkou €.15, souvisejici s problematikou volby mezi péci domaci a ustavni.

Tabulka ¢. 7

Znéni otazky: %z % do20 9% 20-30 | % 30-45 % 45-60 % nad 60
celkového let let let let let
poctu
respondentu

a) Jsme rodina, bude vzdy se mnou, za|26 43 28 30 19 25
vSech okolnosti

b) Bude se mnou, dokud fyzicky zvladnu 44 29 46 47 46 44
péci o n¢j

€)  Zvolim napfiklad tydenni stacionaf a na |25 14 17 23 33 28
vikendy se sejdeme doma

d) Upfednostnim tGstavni pé¢i, kam mohu |4 11 6 0 2 3
jezdit na navstévy a svatky bychom
travili doma

e) Pohled na postizeni mné blizkého 1 2 1 0 0 0
¢lovéka nevydrzim, a proto jej svéfim
zcela do Ustavni péce, kde ma zajisténou
nepfetrzitou odbornou pomoc

Svou predstavu o feseni péce svého potomka v pfipade tézké symptomatiky autismu vyjadiili dotazovani takto:

44% vsech dotazanych zvolilo moznost b), ktera vyjadiuje maximalni snahu pecovat o takto postizené dité s tim, Ze ale
neodmitaji v ptipad¢ nezvladani péce svéfit svého potomka napiiklad ustavu socidlni péce. Jednotlivé ve€kové kategorie
volily tuto moznost takto: 47% respondenti ve véku od 30 do 45 let, 46% od 20 do 30 let a stejné procentuelni
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zastoupeni je v kategorii 45-60 let, 44% nad 60 let a 29% respondentt do 20 let.

26% vsech dotazanych zvolilo moznost @) , ktera nepfipousti svéfit toto hendikepované dité¢ nikomu mimo vlastni
rodinu. Nejcastéji volili tuto moznost respondenti do 20 let — 43%. Nasleduje vékova kategorie 30-45 let a to 30%, dale
z kategorie 20-30 let volilo tuto moznost 28%, nad 60 let ji onacilo 25% a nejméné — 19% vyjadfili tento postoj
respondenti z kategorie 45-60 let.

Tydenni stacionaf a spoleéné vikendy — moznost ¢) by zvolilo celkem 25% vSech dotazovanych. V jednotlivych
vékovych kategoriich by tento zpisob péce upfednostnili respondenti takto: 33% od 45 do 60 let, 28% v kategorii nad
60 let, 23% ve véku 30-45 let, 17% od 20 do 30 let a 14% ve véku do 20 let.

Moznost d), ktera znamena ustavni péci se spole¢né travenymi svatky zvolila celkem 4% dotazanych. Z nich nejvice v
kategorii do 20 let — 14%, ve v&ku od 20 do 30 let 6%, od 45 do 60 let 2% a nad 60 let 3% dotazanych.

Posledni moznost €), pfenechani péce zcela na istavnim zatizeni, by si vybralo pouze 1% respondentl. V jednotlivych
vékovych kategoriich je to 1% v kategorii 20-30 let — 1% a 2% v kategorii do 20 let.

Otazka ¢. 16

Oteviena otazka ¢. 16, poskytla respondentim prostor vyjadfit sviij nazor na ucelnost péce o
mentéaln¢ hendikepované spoluobCany: ,, V posledni otdzce se, prosim, zamyslete nad tim, zda v
dnesni dobé ma smysl usilovat pri péci o mentalné postizené jedince nejenom o zajisténi jejich
nejzakladnéjsich potreb, ale také o pocit radosti a spokojenosti v jejich Zivoté. Vyjadrete, prosim,
(treba jen jedinym slovem, holou vétou nebo i obsdhleji) svij ndazor na ucelnost ¢i bezucelnost
takové péce. “.

Ze 158 odpovédi vyjadfilo svlj jednoznacné kladny postoj 92% dotazanych. V dalSich 7%
odpovédi je zdiiraznéna potieba redukce této péce do podoby, ktera odpovidé Grovni vnimani lidi s
mentalnim postizenim. Je zde rovnéz zdliraznéno pravo pecujicich osob a ostatnich, zdravych cleni
rodin, na proziti Zivota bez permanentni svazujici zatéze, jakou péfe o Clovéka s mentdlnim
postizenim pfedstavuje. Postoj jednoznaéné odmitavy zaujalo pouze 1% respondent.

N¢ekolik konkrétnich ptikladi odpovédi na danou polozku:

,,Dobré stacionare s kvalitni péci a moznosti primeérené realizace postizenych povazuji za nanejvys potiebné, ne kazda
rodina miiZe zajistit trvalou domdci péci. “ (zena 45-60, SS)

.1 takovy ¢lovék by mél mit pocit, Ze nékam patii a Ze o néj nékdo stoji. “ (Zena 45-60, SS)
. Pro¢ ne?* (muz nad 60 let, VS)
.. Nevim.* (muz 20-30 let, SS)

,.Je to tézké, doufam, Ze to nikdy nebudu muset ve svém okoli (rodiné) resit.“ (zena 20-30 let, VS)

, Rozhodné ma smysl usilovat o zajisténi pocitu radosti a spokojenosti v zivoté. Uspokojeni pouhych zakladnich
Zivotnich potieb by jedince predurcovalo k tomu Zit Zivot jako zvire. “ (Zena 20-30, VS)

. Maji pravo Zit spokojené a Stastné, ale ne za cenu, Ze nestastny a zniceny bude ten, kdo o né pecuje.“ (Zena 45-60,

VS)
., Neni nic lepsiho, nez zapojit autisty s jakymkoliv stupném choroby do Zivota.“ (muz 45-60, SS)

,,Postarat se o svého potomka patii k zakladnim hodnotam clovéka a pri neprizni osudu je nasi povinnosti mu zajistit
plnohodnotny a stastny Zivot. “ (muz 45-60 let, VS)

,,Snad to ma smysl, ale v urcitych unosnych mezich. (mui 20-30 let, VS)

,,Po zkiisenosti mojho kamardta viem, alebo lepsie povedané myslim si, Ze tito ludia takmer nevnimaju svoje okolie. Nie
som proto presvedceny o ucelnosti. “ (muz do 20 let, VS)
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,,Stat by mel vénovat této problematice vice energie, financi, podporovat rodiny, které se o postizené deéti staraji. *

(Zena 45-60 let, SS)

,,Jisté ma zasadni smysl pecovat nejen o zajisténi zakladnich potreb, ale i o pocity radosti a spokojenosti. Mentdlne
postizenym casto staci madlo, méné nez zdravym, aby se spokojené usmivali. Tato péce ovsem neni lehkd. Lidé (jako
napriklad Tana Fiserova), kteri pecuji o postizené deti, mluvi o obdarovani a obohaceni Zivota. Obétuji se vSak tomu
jedinému postizenéemu diteti. V mém okoli ziistavaji Zeny s postizenymi détmi samy, muz se rychle vytraci, neunese
zodpovédnost. Tyto Zeny pak kromé nutnosti zvysené péce leckdy maji nedostatek financnich prostredkii, ocitnou se na
okraji spolecnosti v zoufalém stavu. Proto hlasuji pro oteviené ustavy, kde by se o tyto déti pecovalo, kde se pracovnici
stridaji a neslouzi non stop. I tak hrozi vyhoreni. A Zena pak miize mit dalsi deti, zdravou rodinu.

Prosim!* (Zena 45-60 let, VS)
. Dékuji za podnét k zamysleni. “ (zena do 20 let, SS)

Vvhodnoceni vvzkumu

Hlavni hypotéza - H1

H1 - Povédomi o lidech trpicich autismem utvari vyraznéji nahodilé informace z riuznych médii a
filmova tvorba, nez _informace od odbornikii ¢i osobni zkuSenosti.

Pravdivost hlavni hypotézy vyplyva z vyhodnoceni otazky ¢. 8.

Prostfednictvim polozky ¢. 8 jsou zjiStovany informacni zdroje respondenti. Nejvetsi pocet
dotazovanych 53% uvadi jako zdroj média, kterd pfedstavuji pestrou smésici odbornych i
neodbornych informaci.

Média nelze povazovat za zcela spravny zdroj. Nékteré informace jsou zavadéjici ¢asto pro svou
jednostrannost, nékteré jsou zcela mylné a jiné jsou naopak publikovany odborniky. Je vSak jisté, Ze
dnesni Clovek, ktery zachycuje predev§im zajimavosti poutavé jiz samotnym titulkem, je naklonén
pfijimat atraktivnéj$i pojeti této problematiky, a proto média neskytaji zcela zaruku spravnosti
informaci.

Dal$im nejcastéjSim zdrojem je film - 49%. Zde je mnohdy prezentace autismu velmi nepiesna,
nevystihuje spravné podstatu problematiky PAS a pfedstavuje jedince s touto poruchou mnohdy
jako ,,zaru¢enou atrakci®.

Uvedené dva druhy zdrojl, pfesto ze upozoriuji na existenci PAS, maji pravdépodobné prevazné
negativni vliv na povédomi spolecnosti o lidech s touto poruchou.

V dotaznicich uvedlo 47% respondentil, Ze se jiz setkalo s cloveékem s PAS. Jejich piedstava je tedy
do urcité miry tvofena na zakladé redlného poznatku. Dany zdroj 1ze vSak hodnotit jako spravny v
ptipadé, ze si €lovek neutvari povédomi o lidech s PAS na zaklad€ jediného zéazitku, kterym muze
byt napiiklad negativni reakce postizeného na urcitou vypjatou situaci. Tato naméfena hodnota je
pomérné vysoka. Nakolik odpovidé tento vysledek poctu lidi, kteti se, ve svém okoli s ¢lovékem
trpicim autismem blize setkali, by musel sociologicky vyzkum obsahovat dal$i polozky s
podrobnéjsim vyctem moznosti téchto poznatkli. Dale 1ze rovnéZ pfedpokladat, Ze lidé, ktefi se
hloubéji o problematiku autismu zajimaji, jsou ochotnéjsi ke spolupraci na vyzkumu a ze jiz méli
nékteré informace ¢i zkuSenosti pramenici z vlastnich zazitki.

19% dotazovanych uvedlo, Ze jejich znalosti problematiky PAS maji svlij pramen v jinych zdrojich.
Zde byly uvadény prevazné odborna literatura, ptednasky na téma autismus atd.
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Vétsina informaci je tedy ¢erpana z nahodilych zdrojii a z filmové tvorby. Presto, Ze v rdmci vzorku
47% respondentll ve svém okoli zaznamenalo jedince s PAS a 19% respondentil uvedlo zdroje
odborné, je prevaha informaci plynoucich z uvedenych dvou zdroju- média a filmy - pomérné
vyrazna.

Z uvedeného vyplyva, ze H1 byla verifikovana.
Diléi hypotézy — H2 - H6
H2 — predstava stredni a starsi generace o lidech s PAS vice odpovida skutecnosti, nez predstava

lidi mladych.
Ovéfteni tvrzeni, obsazené¢ho v H2, vyplyva z vysledkt otazky €. 9.

VétSina vSech dotazovanych respondentit 55% vybrala odpovéd’, ktera nejlépe vystihuje clovéka s
PAS. Pfesto ve vnimani lidi s timto hendikepem jsou mezi jednotlivymi vé€kovymi kategoriemi
rozdily.

vvvvvv

v chovani volili ¢ast&ji 1lidé do 30 let — 65%. Ve vékové skupiné nad 30 let — 52% oznacovali
respondenti tuto odpovéd méné¢ Casto.

Neptesna piedstava ¢lovéka s autismem, pfimo vyjadiujici vliv nejznaméjsiho filmu s danou
tématikou ,,Rain man-a“ byla zaznamenana v ramci celého vyzkumného vzorku u 17%. V kategorii
do 30 let mé&lo tuto predstavu pouze 12% dotazanych a v kategorii nad 30 let 19% dotazanych.

Dotéazanych. Se zvySujicim se v€kem se jevi vliv zminéného filmu vyraznéjsi.

Dalsi nepfesnd predstava je ,tichy uzavieny podivin®, kterd je zastoupena ve v€kovych skupinach
do 30 let — 17%, nad 30 let — 16%. Zde se tato nepiesna piedstava projevila s mirnou pievahou u
respondentt do 30 let.

Odpoved ,,podivina, ale genialniho® volili respondenti do 30 let — 4% a respondenti nad 30let 7%.
Tato odpovéd’ je z velké Casti identicka s predstavou Cloveéka s PAS jako Rain man-a. Pfesto vSak
byla v dané poloZce uvedena a to proto, Ze mize obsahovat urcité odliSnosti od zminovaného
filmového hrdiny a také pro to, Ze ne kazdy respondent film Rain man shlédl.

,.Clovéka se sklony k agresivité“ si predstavuji pouze respondenti nad 30 let a to 2% dotazovanych
v této skupin€. Zde se jedna o generalizaci projevi, které se vyskytuji u n€kterych jedinct s PAS a
to predevSim v pro n¢ vypjatych situacich, kdy ale ¢ast z nich obraci agresivni chovani proti své
osob¢ — jedna se proto o autoagresivni jednéni. I toto autoagresivni jednani se ale mize obratit proti
druhé osobé. Nelze vSak obecné povazovat lidi s PAS za agresivni. Jde tedy opét o nepfesnou a v
ramci tohoto vyzkumu spise o malo Castou predstavu.

Jako ,na prvni pohled mentalné¢ retardovaného cloveéka® si ptfedstavuji cloveka s PAS 2%
respondentl z kategorie do 30 let. V celkovém poctu dotazovanych pak zastava tento nazor pouze
1% dotazanych. Nikdo z odpovidajicich nad 30 let tuto moznost neoznacil.

Posledni moZnost je vyjadienim vlastni pfedstavy. Zde se odpovédi navzajem velmi podobaly: jiny
clovek, Clovek s odlisnym chovanim, ¢loveék jako z jiného svéta, cloveék majici zcela jiné potieby...
Tuto moznost zvolila 4% respondentti z kategorie nad 30 let. V odpovédich akcentuje slovo jiny (
jiny ¢lovek, ma svij-jiny svét, z jiného svéta.). Respondenti tedy vyjadiuji odliSnost, bez
ptfesnéjSich popist, v nékterych odpovédich az s pokusem vyjadiit urcitou nadpfirozenost v jejich
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osobnosti. Tyto odpovédi nelze proto hodnotit jako podstatu vystihujici.

Z vysledkt vyzkumu vyplyva, ze s nevelkou pfevahou maji piesnéjsi pfedstavu clovéka s PAS
respondenti mladsi 30 let nez respondenti nad 30 let.

H2 je falzifikovana.

H3 — Starsi lidé maji z jedincu s PAS vétsi obavy nez lidé stredni generace a lidé mladi.
Pro ovéteni H3 jsou vychodiskem polozky 12 a 13.

V polozce €. 12 ,,Pustili byste své dité na navstévu do rodiny za kamaradem, jehoz sourozenec trpi
autismem?* neni promitnuta obava z prostfedi rodiny, kde zije ¢lovék s PAS pouze u jediné
odpovédi - ,,ano, bez problému*. Tu volili nejcastéji dotazovani ve sttednim véku od 30 let do 60 let
— 67%, dale pak mladi respondenti do 30 let — 62% a nejméné Casto respondenti nad 60 let.

Ostatni moZnosti vyjadiuji jiz ur¢itou obavu. Zde volili respondenti u odpovédi ,,jen pokud rodinu
dobie znam* respondenti sttedniho véku — 30%, mladi lidé 36% a lidé nad 60 let 41%.

Odpovéd’ ,,pouze s doprovodem* si vybrala 2% mladych lidi, 3% dotazovanych ve stfednim véku a
3% nad 60 let.

cela odmitavy postoj ,,ne, mél-a bych obavy* volili pouze lidé nad 60 let a to 3% z této vékové
kategorie.

V polozce ¢. 12 vyjadfovali nejvétsi obavy lidé nad 60 let, mén¢ lidé mladi a lidé stfedni generace
by méli v porovnani s vékovou skupinou nad 60 let a do 30 let nejmensi obavy.

V otazce ¢. 13 ,,Myslite, Ze lidé s autismem mohou byt nebezpecni svému okoli?* 1ze najit dvé
vystizné odpovédi. Tyto vybirali respondenti jednoznacné nejCastéji a to ve vSech vékovych
kategoriich.

Odpovéd’ ,,jejich reakce jsou nepiedvidatelné a proto potiebuji dohled vybirali nejcastéji mladi lidé
— 41%, lidé stfedniho véku — 39% a lidé nad 60 let — 39 %.

Odpovéd’ ,,“pouze nékteti z nich* oznacilo 41% dotazovanych do 30 let, 36% od 30 do 60 let a 36%
nad 60 let.

,»Ano, jsou velmi nebezpecni* se domnivaji 4% mladych respondentil, 2% respondentd stfedniho
veéku a v kategorii nad 60 let nepovazuje lidi s PAS za velmi nebezpecné nikdo z dotazovanych.

»Ne, nejsou nebezpecni“ si o lidech s autismem mysli 25% respondentd nad 60 let, 23%
respondentt od 30 do 60 let a 14% respondentti do 30 let.

V polozce ¢. 13 vyjadiili v tomto vyzkumu nejvétsi obavy mladi respondenti do 30 let, dale pak
respondenti stfedni generace a za nejméné nebezpecné svému okoli, povazuji jedince s autismem
respondenti nad 60 let.

Pro hodnoceni pravdivosti H3 je tfeba si povSimnout, Ze vEét§i obavy projevili lidé nad 60 let v
odpovédich na otazku ¢. 12. Zde, v souvislosti s pfedstavou navstévy vlastnich déti v rodiné
pecujici o dité¢ s PAS, vyjadiovali respondenti v této vékové kategorii vyraznéji, nez respondenti
ostatni, svoje obavy. Naproti tomu neadresné hodnoceni clovéka s PAS a jeho nebezpecnosti viici
svému okoli, které obsahovala polozka ¢. 13, nevzbuzovalo tolik obav, jako tomu bylo v polozce €.
12. Dotazovani v kategorii nad 60 let vyhodnotili prostiednictvim odpovédi k otdzce €. 13 ze vSech
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tii skupin respondentti lidi s PAS jako nejméné nebezpecné.
Tvrzeni, které obsahuje H3, Ze starsi lidé maji vétsi obavy je tedy nepravdivé.

H4 - Rodina ditete s PAS je pozitivnéji vaimana lidmi do 30 let, nez lidmi nad 30 let.
Potvrzeni ¢i vyvraceni je obsazeno v odpovédich respondenti na otazku ¢. 10.

Prvni odpovéd, kdy je pecujici rodina ,,stejnd jako ostatni rodiny* volilo z celého vzorku 16%.
Mezi poc¢tem respondentd do 30 let a nad 30 let, ktefi zvolili tuto odpovéd’, byl nepatrny, pouze
jednoprocentni rozdil.

Odlisnost mezi zvolenymi odpovéd’'mi respondenty do 30 let a nad 30 let je v poméru jejich
oznaceni rodiny za bud’ ,,velmi zodpovédnou® ¢i ,,naprosto obdivuhodnou®. V rdmci celé polozky
se jedna o dvé nejc€astéji volené moznosti odpovedi.

Respondenti do 30 let zde volili s mirnou pievahou moznost odpovédi ,,velmi zodpovédna rodina“.
V ramci dané vékové kategorie se jedna o nazor 36% respondentti. Za ,,naprosto obdivuhodnou* ve
stejné kategorii povazuje tuto rodinu 33% dotazovanych.

Respondenti nad 30 let volili v ptipadé odpovédi ,,velmi zodpovédna rodina“ pouze ve 20% a jako
,haprosto obdivuhodnou® v této kategorii, vinima rodinu s ditétem s PAS 52% respondentt.

Mladi lidé, ktefi vyjadrili prosttednictvim zvoleni této odpoveédi pozitivni vztah k pecujici roding,
chépou péci o dité s takovym hendikepem mirné ¢astéji jako zodpovédnost. Naproti tomu lidé nad
30 let, ktefi jiz maji vétSinou osobni zkuSenost s vychovou ditéte, vyjadiili pomémé vyrazné sviyj
obdiv k pecujici rodiné kterd, v porovnani s péci o zdravé dité, ma vyrazné ztiZenou situaci.

Za ,,az7 prili§ obétavou* povazuje pecujici rodinu celkem 5% respondentli. Z toho u odpovidajicich
do 30 let v 9% a ve skupiné nad 30 let ve 3%. Tuto variantu odpovédi Ize vnimat méné€ pozitivné.
Vyjadiuje ponékud pifehnanou obétavost rodiny.

Jako ,,uzavienou ve svém podivném zpiisobu Zivota® vnima rodinu s ditétem s PAS celkem 8%
odpovidajicich a v obou kategoriich jsou vysledky opét bez rozdilu.

Za ,nesympatickou, zvlastni, odpuzujici“ nepovazuje z dotazovanych, rodinu s ditétem s PAS
nikdo.

Tvrzeni, obsazené v H3, Ze lidé mladsi - do 30 let - maji k roding ditéte s PAS pozitivnéjsi vztah,
neZ lidé nad 30 let, nelze oznacit za pravdivé. V radmci hodnoceni Udajii tykajicich se této hypotézy
je tfeba uvést, Ze rozdil mezi kategoriemi respondentt do 30 let a nad 30 let byl pomé&rné maly.

Navzdory tomu je tfeba oznacit H3 za falzifikovanou.
H5 — Mladi lidé se castéji nez lidé stfedniho a star§iho véku domnivaji, Ze sourozenec ditéte s PAS

muze byt mezi svymi vrstevniky vniméan negativné.
Pravdivost hypotézy vyplyva z vysledkil polozky 11.

Z odpovédi vyplyva, ze z celkového poctu povazuje nejvice respondentd - 54% sourozence ditéte s
PAS za ,,stejné dite jako ostatni®.

U odpovidajicich do 30 let byla tato varianta zaznamenéna ve 42% a u odpovidajicich nad 30 let ji
oznacilo 62%.

,» Leréem posméchu® mize byt tento sourozenec dle 38% odpovidajicich do 30 let. Respondenti nad

59



30 let vnimaji takto sourozence ditéte s PAS pouze ve 20%. Kromé& samotné naméfené hodnoty
vysledku, naznacuje rozdil ve vnimani sourozence ditéte s PAS, také problém vyssi citlivosti
dnesnich déti k jakékoliv odliSnosti. Nazory respondentti do 30 let, ktefi maji soucasné vrstevnické
prostiedi v zivé paméti (pfedevSim se problematika tyka skolniho prostfedi), odrazi skutecnost, jak
citlivé je zde vniméani jakékoliv, byt mnohdy ne osobni, odliSnosti. To se miize stat zakladem pro
socialn¢ patologické chovani.

Za ,,vhodného kamarada, majiciho jiny pohled na svét* povazuje ve veékové skupiné do 30 let 16%
respondentl. Ve vékové kategorii nad 30 let je to 18% respondentl.

Odpoveéd’, kde je uvedeno o sourozenci ditéte s PAS, ze ,,je 1épe se mu vyhnout, protoze mtize byt
také tak troSku zv1astni* si vybrali pouze respondenti do 30 let, ktefi v rdmci své skupiny tvoii 5%.

Z uvedenych zjisténi vyplyva, Zze H4 byla verifikovéna.

H6 — Starsi lideé a lidé stredniho véku preferuji castéji ustavni péci nez lidé mladi.
Vyhodnoceni odpovédi respondentii na otazku €. 16 ovetuje pravdivost HS.

Text otazky vybizi respondenty k zamysleni se nad situaci, kdy by byli nuceni se rozhodnout, v
ptipadé, ze by jejich dité trpelo popisovanym vaznym hendikepem, jaky druh péce uptednostni.

Z celkového poctu 158 respondentti si nejvice z nich 44% vybralo moZnost ,,bude se mnou, dokud
fyzicky zvladnu péci o n&j“. Z této odpovédi ale také vyplyva, ze dotazovany nevylucuje, v pripadé
nutnosti, svéfeni svého ditéte do péce nékterého typu zatizeni socidlni péce, které je schopno se o
hendikepovaného potomka odpovidajicim zplisobem starat.

Z vékové kategorie do 30 let oznacilo tuto moznost 38% dotdzanych a respondenti nad 30 let ji
vybrali v 46%.

Pomérné jednoznacny postoj ,,jsme rodina, bude se mnou, za vSech okolnosti“ zaujalo vice
respondentt z kategorie do 30 let a to 37%, oproti respondentim nad 30 let, kdy tuto variantu volilo
25% dotazanych.

Tydenni stacionar a spolecné veskeré volné dny, by pro svého potomka zvolilo 16% mladych lidi do
30 let a 26% lidi nad 30 let. Forma péce v tydennim staciondii predstavuje, v rdmci dané¢ho
vyzkumného vzorku napifi¢ vSemi v€kovymi kategoriemi, nejpiijatelnéjsi model z uvedenych
zatizeni socialni péCe. Nejedna se o naprosté odlouceni Clovéka s postizenim od vlastni rodiny a
zdravym ¢lenlim rodiny umoziluje zatadit se do pracovniho procesu.

V ptipadé dennich stacionait je situace obdobnd, avsak spolu s vykonem povolani pecujici osoby se
JiZ jedna pro tuto osobu o velkou zatéz.

Trvalou péci tstavu, avSak se spole¢né travenymi svateCnimi dny, by volilo 8% odpovidajicich do
30 let a 3% nad 30 let.

Ustavni péci bez jakéhokoliv vzajemného kontaktu by pro t&Zce hendikepované dité vybralo pouze
1% lidi do 30 let.

Vyhodnoceni vysledku Ize provést v roviné, zda dotazovani zcela odmitaji moznost tstavni péce ¢i
zda ji pripousti. Z tohoto pohledu by bylo jednoznaéné, ze respondenti do 30 let pfipousti v mensim
poméru — 63% mozZnost vyuzivani nékterého zafizeni socidlni péce nez respondenti nad 30 let,
oproti respondentiim nad 30 let, kdy takto volilo 75% dotazanych.
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V ramci polozky €. 16 je vSak tfeba jako volbu domaci péce vnimat také odpovéd’ ,,bude se mnou,
dokud fyzicky zvladnu péci o n¢j“, kde z kategorie do 30 let oznacilo tuto moznost 38% a nad 30 let
46% dotazanych. Z uveden¢ho piesto, 1 kdyz jen s mirnym rozdilem, vyplyva, Ze respondenti do 30
let odpovidali kladné na otazku umisténi ditéte do zafizeni socialni péce v 25% a respondenti nad
30 let v 29%.

Navzdory minimdlnimu rozdilu, avSak navic s pfihlédnutim k % volby moznosti, kde pfi
nezvladnuti domaci péce dotazovany nevylucuje moznost umisténi svého ditéte v nékterém z téchto

zafizeni, 1ze konstatovat, ze H5 byla verifikovana.

Shrnuti vysledkiu sociologického vyvzkumu

Hlavnim ukolem tohoto sociologického vyzkumu je zjistit jednak postoj vetejnosti k lidem trpicim
autismem a k jejich rodinam a déle pak ovéfit, jaké ma nase spolecnost o téchto lidech povédomi.

V ramci vyzkumu jsou pak rozliSovany postoje lidi v rtiznych veékovych kategoriich. Jedna se
predev§im o rozdilnost postoji lidi do 30 let a lidi nad 30 let. Tyto dvé ve vyzkumu nejcastéji
porovnavané vékové kategorie byly zvoleny z divodu, ze lidé do 30 let, ktefi jsou prevazné
bezdétni a nebo jsou v roli rodice pouze kratkodobé hodnoti nekteré situace, tykajici se déti odlisnég,
nez lidé nad 30 let, kde 1ze predpokladat, Ze jejich pohled je jiny pravé diky rodicovské zkuSenosti.

Za stézejni zjisténi, vyplyvajici z vysledkl vyzkumu je tieba povazovat odpoveéd na polozku €. 8,
kterd ovétuje pravdivost hlavni hypotézy H1 a kterd se tyka samotnych prament informaci intaktni
populace. Informace, at’ uz spravné ¢i nespravné, jsou zakladem pro vytvafeni usudku, v daném
ptipadé o lidech s autismem. Pokud se tyto informace zcela rozchazi s realitou nebo, jak se Casto
projevilo ve vyzkumu, jsou neptesné ¢i jednostranné, nutné musi byt pfi¢inou mylné piedstavy o
tomto postiZeni. Lidé si utvaii ndzor na zéklad¢ kazdé zachycené zpravy jakéhokoliv pivodu a dalsi
oveérovani si, zda napiiklad ¢lanek z internetovych stranek nezkresluje skute¢nost, nelze v dnesni
hektické dobé ocekavat.

V tomto vyzkumu se projevil silny vliv médii. Pomér informaci odbornych a medialnich — tedy
informaci riiznorodého piivodu, vysel jednoznacné s vySsim vysledkem na strané¢ médii.

Je proto tfeba ve€novat vice pozornosti tomu, jakym zplisobem je informovéna ona veét§i Cast
vetejnosti, kterd dava pfednost internetu, televizi, tisku — tedy hromadnym sdélovacim prostfedkim.
Ptedev§im pak rizné aktuality, popisujici neobvyklé €1 aZ neuvéfitelné situace, by nemély zlstavat
bez odborného komentéfe.

DalSim informacnim fenoménem je filmova tvorba, kterd byla v sociologickém vyzkumu druhym
nejcastéjSim zdrojem. Filmy maji velky vliv na utvafeni ndzoru vefejnosti a to predevSim diky
moznosti zaplisobit na emoce divakii. Casto viak stavi do poptedi pfedeviim nékteré nadstandardni
schopnosti, které jsou ve skutecnosti vysadou jen ¢asti lidi s PAS a které navic v praktickém zivoté
nemusi vzdy najit uplatnéni. PfiliSné zdliraziovani téchto schopnosti navic budi dojem, Ze se prave
jimi lidé s autismem odliSuji od ostatni spolec¢nosti. Zasadni problémy pak ziistavaji stranou
pozornosti. Je nutné si uvédomit, Ze filmova tvorba ma predev§im zaujmout divaka a urcité
zkresleni skute¢nosti je zde bézné. AvSak jako hlavni anebo dokonce jediny zdroj informaci, by
slouzit nem¢la. I pfes tyto ve vyzkumu nejcastéji uvadéné informacéni zdroje, prokazala vice nez
polovina respondentii, ze je schopna mezi v dotazniku uvedenymi popisy spravné vystihnout
povahu autismu.

DalSim ukolem vyzkumu bylo zjistit, v jakém postaveni se v nasi spole¢nosti nachazi rodina ditéte s
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PAS, tedy jak na ni pohlizi spolecnost. Vyzkum potvrdil, Ze spolec¢nost vnima takovou rodinu
pozitivné. I kdyz jsou z vysledki vyzkumu patrné obavy z nékterych projevi chovani lidi s PAS,
neni disledkem téchto obav negativni postoj k lidem s autismem a jejich rodinam.

Pozornost si rovnéz zaslouzi pojeti ptipadné péce o vlastniho hendikepovaného potomka. Nejcastéji
volenym modelem byla péce domaci za predpokladu, ze bude vlastnimi silami zvladnutelnd. Ve
veétsi mife zde mladi lidé do 20 let vyjadrili své vnimani vlastniho (imaginarniho) hendikepovaného
potomka jako rovnocenného ¢lena rodiny - jako jeji soucast a soucasn¢ vyjadiili viili peCovat o néj
za vSech okolnosti. Odpovéd’ ,,jsme rodina, bude vzdy se mnou za vSech okolnosti“ byla oznacena
prave touto vékovou skupinou nejcastéji.

Déle z vyzkumu vyplyva, ze respondenti, ktefi by volili umisténi svého potomka do nékterého ze
zafizeni socialni péce, by s jednoznacnou pievahou upiednostnili formu tydenniho stacionate. Tento
zpusob nevyclenuje clovéka s postizenim z jeho rodiny a navic umoziuje ostatnim zdravym ¢lentim
rodiny vykonavat své zaméestnani.

Podobna zatizeni pro lidi s t€Zkou symptomatikou autismu vSak u nés dosud prakticky neexistuji.

S narustajicim poctem osob s diagndézou autismu by se méla s vEtSi intenzitou projevit potieba
vzniku zatizeni obdobného typu.

Aktuélni problém nesouhlasu obyvatel obci se zfizovanim chranéného bydleni pro osoby s
autismem v jejich mésté¢ ¢i vesnici hodnotili respondenti s vysokou pievahou jako dusledek
nedostatku informaci. Z celého vyzkumného vzorku zvolilo 76% dotazanych, odpovéd ,.vice
informaci by je ptesvédcilo, Ze se nemusi lidi trpicich autismem bat®.

Skutecné odsouzeni zamitavého stanoviska obyvatel obce, kde mélo byt chranéné bydleni
zfizeno,vyjadiilo pouze 13% vSech dotazovanych. Tento postoj zastavaji Castéji lidé do 30 let, nez
lidé nad 30 let. Ti naopak vyjadfovali vice nez mladi lidé pochopeni pro obavy obyvatel zminéné
obce: ,,jejich obavy jsou pochopitelné, ale i lidé s autismem musi né¢kde zit“. Z celého vyzkumného
vzorku jde pouze o nazor 10% ze vSech dotazanych.

Pouze 1% dotazanych by lidi s PAS zcela oddélilo od okolni spole€nosti. Tento postoj se vyskytl jen
mezi respondenty nad 60 let.

Jiny postoj zaujali obyvatelé obci, kde mélo byt chranéné bydleni ztizeno. Pti¢inou velké odlisnosti
nazord obyvatel obce a respondenttl je zifejmée rozdil v pocitované naléhavosti situace. Do jaké miry
by se zménil nazor respondentli, pokud by se sami ocitli v situaci, kdy se musi vyjadrit k umisténi
dospélych lidi s PAS v blizkosti svého bydlisté, by muselo byt tématem podrobnéjsiho vyzkumu.

Sociologicky vyzkum splnil vytyCeny cil. Zodpoveédel stézejni otazky tykajici se postoje spolecnosti
k ¢loveku s PAS a k jeho roding, a informovanost spolec¢nosti o dané problematice.
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ZAVER
Na téma autismu bylo jiz mnoho feceno, napsano i natoeno a piesto neni obsahové ani zdaleka
vycerpan. Pro laicky i odborny svét zistava autismus stale urcitou zéhadou.

Laika snad mlze zdhada zaujmout, nadchnout, pobavit ¢i inspirovat. Z pohledu odbornika se vSak
jedné o ptipominku skute¢nosti, ze ani v dnesni vyspélé dobé nejsme schopni porozumét tomu, co
zpusobuje, ze se vnimani svéta lidi trpicich autismem takovym zplisobem lisi od vnimani svéta lidi
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neptekrocitelnou hranici lidského poznani.

Pfesto lze s jistotou fici, ze v ramci moznosti se zivot lidi s PAS zlepSuje. Nejsou jiz odsouvani
mimo spolecnost, nejsou jiz povazovani pouze za lidi retardované, jak tomu bylo v minulosti.

S vyuzitim vSech dosavadnich poznatkd se jim spolecnost se snazi pfiblizit, porozumét jejich
potfebam a pomoci jim.

V nasi zemi je toho dikazem ptedev§im zména v pfistupu k détem a dospivajicim s PAS a to
nejzietelnéji v oblasti rané, predskolni a Skolni péce.

Vyznamnou pomoc pro lidi s PAS pfedstavuje ¢innost obcanskych sdruZzeni. Tyto organizace plni
mnoho nezbytnych funkci, jako je naptiklad funkce informacni smérem k vefejnosti, vzdélavaci
smérem k rodicim i spolupracujicim odbornikiim, pofadani rodicovskych besed, kdy si rodice
predavaji své zkusSenosti atd. Pro samotné pecujici rodiny je velmi ptinosna pomoc odbornych
asistentd. MoZnost vyuZiti této sluzby je ale vysadou piedev§im velkych mést. V odlehlych
regionech je jeji dostupnost zna¢né omezena.

Stabilnim problémem rodin s ditétem s PAS je jejich ekonomicka situace Z toho diivodu pro mnohé
z nich predstavuje pomoc asistenti nadstandard, ktery nemohou vyuZivat pro nedostatek finan¢nich
prostiedki. ReSenim by v takovém piipadé mélo byt poskytnuti dobrovolnickych sluzeb, které
nejsou zpoplatnény. Pocet dobrovolnikll je u néas ale v porovnani s potiebami téchto rodin zatim
nedostatecny. NaSe spolecnost nevychovava své ¢leny k Cinnosti, ktera neni nalezit¢ financné
ohodnocena. K ¢innosti, vykonavané pouze za ucelem pomoci druhému €lov€ku a nad ramec svych
vlastnich povinnosti, by méli byt vedeny déti jiz déti v rodinach a zakladnich Skolach.

Pomoc lidem s jakymkoliv hendikepem prostfednictvim dobrovolnictvi pfedstavuje pfinos pro ty,
kteti pomoc potiebuji i pro ty, kteti ji poskytuji. Seznameni se se zpiisobem Zivota lidi, ktefi jsou, v
porovnani s béZnou populaci, v jakékoliv oblasti znevyhodnéni, posouva, ve vétSing piipadl, pojeti
svéta zdravého ¢lovéka smérem k vyS§im mravnim hodnotam a cilim.

DalSim pfetrvavajicim problém je perspektiva lidi s PAS po ukonc¢eni $kolni dochéazky. Pfedpoklady
pro dalsi zaclenovani se do spolecnosti a piipadné 1 do pracovniho procesu jsou velmi rozdilné.

Lidé s autismem potiebuji ur¢itou formu pomoci prakticky vSichni. At uz se jedna o pouhé
pochopeni nékterych zvlastnosti v chovani téch, ktefi maji jen mirné pfiznaky autismu a kterym
PAS nebrani ve zcela bézném zplisobu zivota anebo at’ jde o hledani podporovaného zaméstnani,
praci v chranénych dilnach ¢i o pomoc pecujicim rodinam, zfizovani chranénych bydleni a nebo
umisténi v Ustavni péci atd. Mira potieby pomoci roste se snizujici se urovni schopnosti jedince
trpiciho touto poruchou.

Ve své odpovédi na posledni polozku sociologického vyzkumu patticiho k této bakalarské praci,
napsal jeden z respondentii: ,,Neni nic lepsiho, nez zapojit autisty s jakymkoliv stupném choroby do
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Zivota*. Pravé zapojeni do bézného zivota predstavuje v piipad¢ lidi s PAS ten nejtézsi ukol.
Respondent svou odpovédi vystihl hlavni cil snazeni v§ech odborniku, ktefi se podili na péci o lidi
trpici autismem.

V uvodu této bakalarské prace se uvadi, ze za dilezitou soucast socialné pedagogického ptistupu je
nezbytné oznacit hledani zptisobu a moznosti pomoci, ale Ze pomahat 1ze pouze tehdy, vime-li
komu a jak pomoci.

Védét komu a jak pomoci vSak dokdzi pouze lidé, ktetfi jsou dostatecné informovani o dané
problematice. V pifipad¢ autismu by ze strany nasi spole¢nosti predstavovalo veliky krok vpted
pouhé rozpoznani anebo alespon piipusténi toho, ze jedinec, na jehoz vzhledu neni patrna jakakoliv
odliSnost, ale ktery svym chovanim zcela vybocCuje z normalu, mize trpét zdvaznou vyvojovou
poruchou.

Rodiny déti s autismem prozivaji mnohdy velmi neptijemné chvile, kdyz jejich potomek na sebe
upoutavd pozornost okoli svym nevhodnym chovanim. Takové projevy byvaji lidmi pfevazné
povazovany za dusledek neschopnosti rodi¢t zvladnout jejich vychovu.

Pokud maji byt lidé s PAS v rdmci svych moznosti integrovani do spolecnosti a tedy pokud se
nemaji stdt pouze stalymi klienty Ustavi, je nutné, aby se zlepSila informovanost o specifickych
projevech jejich chovani.

Intenzivnéj$i osvéta by prispéla k tomu, ze se tito jedinci a ani jejich rodiny jiz nebudou v takové
mife jako dosud setkdvat s nepochopenim ze strany vefejnosti, ale ani ze strany pracovnikt Ufada
nebo dokonce ze strany pracovnikl zdravotnickych ¢i ustavnich zatizeni.

Je jisté, Ze se jedna o nelehky ukol, protoze autismus méni svou podobu s kazdym jednim
cloveékem, ktery jim trpi a to navzdory svym specifickym znaklim. Seznamovat spole¢nost s projevy
této poruchy by proto méli odbornici, ktefi dokazi poskytnout relevantni informace. Generalizace
nékterych pozoruhodnych, avS§ak méné Castych vlastnosti lidi s PAS jsou Spatnou sluzbou tém, kteti

potiebuji nasi pomoc v podob¢ obrovské miry tolerance a trpélivosti.

Na osvéte spolecnosti by se v ramci svych moznosti mély podilet také rodiny déti trpicich
autismem. Napiiklad uZ jen pouhym odpovidajicim vysvétlenim pfi¢iny neobvyklych projevi
chovani ditéte mohou rodi¢e poskytovat svému okoli dtlezité informace. I kdyz neni vzdy mozné
pfedpokladat pouze kladné reakce, byva takové vysvétleni piijimano pievazné s pochopenim.

Vétsi otevienost rodin vici okolni spolecnosti predstavuje nejenom piinos ve formé pochopeni
situace v daném okamziku, ale napomaha také zvySovani povédomi spolecnosti o tomto hendikepu.

Pozitivni trend v péci o lidi trpici autismem je dnes realitou. VynaloZzend snaha téch naSich
odbornikt, ktefi stali u pocatku zmén v piistupu k vychové a vzdélavani jedinci s PAS, jiz dnes
piedstavuje zlepSeni kvality Zivota jak pro tyto hendikepované lidi, tak i pro jejich rodiny.

Bude otazkou ¢asu, zda se trend pozitivnich zmén bude dale vyvijet.

Oblast zaméstnavani lidi s autismem, jejich bydleni, oblast respitni péce, kterd je urena pecujicim
rodinam a také ustavni péce — to jsou zdsadni problémy, kde jesté nebylo dosazeno uspokojivych
vysledki. A jak jiz bylo v této posledni kapitole uvedeno, stézejni piinos k postupné akceptaci
potieb lidi s autismem predstavuje informovanost a to nejenom laické vefejnosti, ale i pracovnikl
ve zdravotnictvi, Skolstvi a ufadi. Tedy téch, ktefi maji jakékoliv kompetence podilet se na
rozhodovani o Zivoté lidi s touto poruchou.
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Zivotni styl dneska predstavuj mnohé vyhody pro spoleénost, ktera se nazyva vyspélou. Rubem
tohoto zptisobu Zivota je vSak starnuti populace. Lidé si postupné zac¢inaji uvédomovat, ze stavajici
socialni systém jim nebude v budoucnu schopen zajistit soucasny zivotni standard a mnozi se proto
obavaji svého staii.

Jesté vyraznéji nez doposud se tento problém miize v nasledujici dobé odrazit ve snizovani
finan¢nich tok smérovanych do oblasti, které pfimo souviseji s pééi o lidi hendikepované, tedy i 0
ty, ktefi trpi autismem.

To muze negativné ovlivnit dotvotfeni ucelené¢ho systému péce o tyto jedince, ktery u nas stale
neexistuje v potiebné podobé¢. Diagnostika postrada erudované odborniky, témér neexistuje respitni
péce, stacionafe, je nedostatek internatnich Skol, problémy jsou patrné také pii zfizovani
chranénych bydleni, ustavni péce nenabizi podminky odpovidajici potiebam lidi s PAS. Tyto a
mnoho dalSich problémi zlstavd otevieno. Zmény v oblasti socidlni péce neavizuji dobrou
perspektivu pro jejich vyfeSeni.

ZvySovani poctu diagnostikovanych jedinci s autismem by mélo byt impulzem k podpote
odpovidajicich zmén v péci o tyto nase hendikepované spoluobcany. Nakolik bude vetejnost
ochotna tolerovat investice spoleénych finan¢nich prostfedkit danym smérem, kde nelze poditat s
jejich navratnosti, ziistava prozatim otazkou.

Jaké jsou tedy moznosti pomoci pecujicim rodinam a jejich détem trpicim autismem?

Odpovéd se zda byt pomérné jednoduché. Prvni oblast pomoci ptedstavuje rozsifeni systému péce
o lidi s PAS do v8ech regionli a pfedevSim pak na vSechny vékové kategorie. Oblasti druhou je
zlepSeni povédomi — tedy informovanosti spolecnosti o tomto postiZeni.

Pod zdéanlivou jednoduchosti této odpovédi se vSak skryva veliké mnozZstvi prace, ukoli a take
pfedevS§im vyrazny nedostatek financ¢nich prostfedkli, neodpovidajici finanéni ohodnoceni téch,
ktefi denné€ pracuji s lidmi s PAS a nedocenéni osobniho pfinosu téch, ktefi lidem trpicim autismem
a jejich rodindm vénuji cely svilij profesni Zivot a jejichZ vysledky prace jsou dnes jiz prokazatelné
pozitivni.

Soucasna spolecnost se uci Siroké toleranci. Tolerovat znamend snaset Ci strpét odliSnost. Jisté, ze
neni mozné snéset a strpét cokoliv. Nevédoma odliSnost ¢lov€ka hendikepovaného by vSak neméla
byt pri¢inou ztraty jeho lidstvi.

Lidé trpici autismem nepatii k tém, ktefi jsou sami schopni si tolerovani své odliSnosti jakkoliv
prosadit. Jejich postiZzeni jim to nedovoluje. V tomto sméru jsou a zlstanou odkdzani na pomoc a
pochopeni nés ostatnich.

Na zavér své bakalaiské prace si dovolim poptat vSem rodinam, kde vyrusta dité trpici autismem,
aby péce o jejich hendikepované dit€¢ pro né nepiedstavovala naprosté obétovani se, aby rodice
neZili ve stalych obavach o budoucnost svého ¢asto bezmocného potomka a aby na né& jejich okoli
pohliZelo bez pfedsudki.
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RESUME

Kapitola ¢. 1. Porucha autistického spektra — historie a soucasnost zachycuje vyvoj nazori na tuto
poruchu. Vraci se hluboko do historie, kdy v prabéhu casu existovalo mnoho mylnych pojeti
autismu. Dale kapitola pojednava o dob€ prvnich védeckych vyzkumi a objevli na tomto poli.
Ptfipomind také nepodlozenou védeckou psychoanalytickou teorii s jejimi dasledky a popisuje
slozitost smérovani k dne$nimu pojeti autismu vcetné zamétfeni nékterych soucasnych védeckych
vyzkumil. Prevalence autismu informuje o ptfedpokladanych poctech lidi s PAS. Pozornost je rovnéz
vénovana alternativnim pfistuptm.

Kapitola ¢. 2. Teoreticka vychodiska — je vyétem projevi poruchy, promitnutého do takzvané triady
autismu. Kapitola rovnéz popisuje jednotlivé funkéni typy autismu a jejich souvislost s chovanim a
schopnostmi jedinci s autismem. Spektrum autistickych poruch, které je prehledem jednotlivych
syndromu autismu s jejich specifiky, kapitolu uzavira.

Kapitola ¢. 3. Diagnostika — se zabyva dvéma rovinami diagnostického procesu. Prvni rovina
predstavuje proces stanoveni diagnozy, vcetné nékterych dalsich aspektti souvisejicich predevsim s
prozivani tohoto obdobi rodi¢i a ditétem s PAS. Tématem druhé roviny diagnostického procesu je
specialné pedagogicka diagnostika a jeji nastroje slouzici k dosazeni spravného hodnoceni urovné
schopnosti jedince s PAS v prib¢hu jeho vyvoje. Kapitolu uzavira vycet diagnostickych a
screeningovych metod uréenych jak pro odborniky tak také, v nékterych ptipadech pro rodice déti
majici podezieni na PAS.

Kapitola ¢. 4. Rodina a dité s autismem je prezentaci predevsim rodicovského pohledu na problémy
zpusobené stavem a diagndzou vlastniho ditéte. Tyto problémy jsou zachyceny jak z pohledu vztaht
v ramci prostfedi rodiny, tak i jako vztahy s okolim. Kapitola se vénuje rovnéz psychickému dopadu
diagnozy na rodice a také pojednava o dalSich souvisejicich problémech a dale se dotyka problému
nedostate¢né informovanosti pfedevsim laické vetejnosti, ale také pracovnikll ve zdravotnictvi.

V kapitole €. 5. MozZnosti pristupu ke vzdélavani lidi s autismem je stru¢né pojedndno o pomeérné
kratké historii vzdélavani jedincti s PAS u nés.

StéZejni ¢ast kapitoly je vénovéana strukturovanému uceni jako specidlni metodé pro vzdélavani
zaku s autismem.

Kapitola &. 6. Péce o lidi s autismem v Ceské republice pojednava o systému specializované péée u
nas, s ohledem na jednotlivé vékové kategorie. Zahrnuje proto vedle péce rané, ustavni ¢i vedle
organizovani volného casu, také moznosti predskolni a Skolni péce o tyto jedince. Zaroven se
vénuje tém oblastem zaméstndvani, respitni péce, ustavni péce atd., kde dosud nebyly specidlni
potieby lidi trpicich autismem dostatecné zohlednény, piipadné nebyly dosud rozvinuty v potfebné
mife. Problematice perspektivy lidi s autismem je vénovana zaveérecna ¢ast této kapitoly.

Kapitola ¢. 7. Sociologicky vyzkum predstavuje praktickou cast této bakalaiské prace. Postoj
vefejnosti vici lidem trpicim autismem a k jejich rodindm je reprezentovan nazory vyzkumného
vzorku, které vyplyvaji z jednotlivych polozek dotazniku. Jednd se tedy o sociologicky vyzkum
provedeny kvantitativni metodikou. Obsahem kapitoly je stanoveni cile vyzkumu, dale pak hypotéz,
metody jakou byl vyzkum proveden a vénuje se zpiisobu vybéru respondentli. Nejobsahlejsi a
podstatnou ¢ast vyzkumu pak piedstavuje interpretace a vyhodnoceni jeho vysledk.
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ANOTACE

Bakalatska prace: Autisticke dité v rodiné se zabyva aspekty zivota rodiny vychovavajici dité s PAS.
Jedna se o pohled na danou problematiku ve dvou riznych rovinach:

Prvni rovina pfedstavuje vlastni zplsob zivota rodiny pecujici o své dité trpici autismem. Je
popsana obsahle piedev§im v samostatné kapitole o rodiné. Soucasné ale prolina také ostatnimi
kapitolami teoretické Casti bakalatské prace.

Rovina druhd, ktera je zalozena na vysledcich provedeného sociologického vyzkumu, je prezentaci
postoji vefejnosti k lidem s PAS a k jejich rodinam.

V textu jsou dale uvedeny rizné pfistupy k lidem s PAS v historii a dale popisuje obdobi prvnich
védeckych poznatkii az k souCasnému pojeti autismu.

Podrobnéji se prace vénuje takzvané triadé autismu — tedy deficitu v oblasti komunikace, socialni
interakce a predstavivosti. Riiznorodost PAS vyplyva jak z rozdéleni do takzvanych funkénich
kategorii, tak i z vy¢tu a specifikace jednotlivych syndromu autismu.

Pozornost je rovnéz zaméfena na stanoveni diagndzy prostfednictvim diferencialni diagnostiky. Ta
je vychodiskem pro naslednou specialné pedagogickou ¢i psychologickou diagnostiku, zabyvajici
se priubéZnym sledovanim vyvoje jedincti s PAS a jejich schopnostmi.

S vysledky diagnézy ptimo souvisi otazka vychovy a pristupu ke vzdélavani jedincti s PAS v ramci
ranné, predskolni a Skolni péce. Prace v této souvislosti pojednava o strukturovaném uceni jako

o zékladu celé specidln¢ pedagogické intervence u jedinct trpicich autismem.

Problematika volnocasovych aktivit je pojata predev§Sim v souvislosti s pomoci rodindm
prostiednictvim odborné asistence ¢i dobrovolnictvi.

Prace zaroven poukazuje na rozdilnou uroven v péci o lidi trpici autismem v obdobi détstvi

a dospivani a v obdobi dospélosti. Propracovana metoda vzdélavani zaki s PAS v ramci predSkolni
a povinné Skolni dochéazky tak Casto ztraci ndvaznost. Také se zabyva situaci v naSich ustavech, kde
dosud nejsou vytvoieny potiebné podminky pro zivot klienti s PAS.

Mezi dalsi problematické oblasti péce o lidi s autismem je pak v textu prace zafazeno: hledani
zaméstnani jedinci s PAS, neexistence respitni péce, potize pii zfizovani chranénych bydleni,
nedostupnost péce v odlehlejsich regionech, nedostatek kvalifikovanych odbornikli ptedevsim z tad
psychiatrt a klinickych psychologti a dalsi.

V této bakalafské praci jsou pouzity jak ptiklady z vlastni zkuSenosti, tak zkuSenosti jinych rodicu.
Zbyvajici uryvky jsou nejéastéji citaci p¥ib&hii psanych rodi¢i, které sousttedily autorky Caslavska a
Votyova do knihy Nedadvejte do hrobu motyla Zivého.

Klic¢ova slova:
Autismus, diferencidlni diagnostika, imaginace, specidalné pedagogicka diagnostika, komunikace,

triada autismu, socidlni interakce, specialné pedagogicka intervence, strukturované uceni, poruchy
autistického spektra.
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ABSTRACT

Bachelor's dissertation Autistic child in the family deals with aspects of family life with autistic
child. There are two different views:

First one deals with life of family with autistic child. This part is extensively described in chapter
about family and also mingles with other chapters of theoretical part.

The other one, based on the results of the sociological research, is presentation of public attitudes
towards people with ASD (autism spectrum disorders) s and their families.

The different approaches to people with ASDs in history are listed in the text. There is also
described progress from the first scientific knowledge to current concept of autism.

Triad of autism is described in detail — deficit in communication, social interaction and imagination.
ASDs is heterogeneous thanks to division of functional categories and enumeration and
specification of syndromes of autism.

Work is also focused on diagnosis through differential diagnosis. This is basis of subsequent special
education and psychological diagnostic dealing with observation and abilities of people with ASDs.

The issue of education of autistic children is directly associated with results. In this context work
deals with structured education as a basis of special education intervention for individuals with
ASDs.

Issue of free time is described in connection with family support, such as professional assistance or
volunteering.

Work also points to difference between care in childhood and adulthood. This is reason why
sophisticated method of pupil education often loses continuity. There are also described institutes
for people with ASDs, which aren't fully prepared for life of autistic people yet.

The text also includes other problems of people with ASDs, such as: job searching, accommodation
searching, absence of respite care, lack of professionals, lack of care in remote regions, etc.

In this bachelor's dissertation are used examples of my own experience and experience of other
parents. Remaining fragments are mostly quotes of stories written by parents, which were published
in book Nedavejte do hrobu motyla zivého by Mrs Céslavska and Votyova.

Keywords:

Autism, differential diagnosis, imagination, special education diagnosis, communication, triad of
autism, respite care, social interaction, special education intervention, structured education, autism
spectrum disorders.
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