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ABSTRAKT A KLICOVA SLOVA

Abstrakt

Tato prace se zamétuje na povédomi o poruchach autistického spektra (PAS) v otazkach
socidlni integrace a piedevSim o zkuSenostech rodict déti s PAS. Teoreticka Cast zacina
kapitolou o uvodu do problematiky, kde najdeme definici, jednotlivé typy poruch, diagnostiku
a reakci rodiny na diagn6zu. Druhé kapitola popisuje vybrané integracni nastroje, které mohou
napomahat socialni integraci ditéte s PAS. Zminuji se o jejich obtizich pii zaclefiovani, a poté
prechazim k metodam a sluzbam, s jejichz pomoci se dité 1épe vzdelava a poznava okoli. Treti
kapitola je navazujici na pfedchozi. Rozebiram zde vzdélavaci moznosti v CR pro tyto déti. To,
jakym zptuisobem takové sluzby vznikaly a jak je to nyni. Posledni kapitola se tyka spole¢nosti.
Presnéji toho, jaké jsou mezi jedinci s PAS a zdravymi jedinci rozdily. Také jaké myty v
soucasnosti panuji a jakd je proti nim osvéta. Na ukazku pfipojuji nékolik organizaci a vyzkumt
zaméfujicich se na tuto problematiku. Ve vyzkumné ¢asti se snazim prozkoumat za pomoci
kvalitativni vyzkumné metody hloubkového rozhovoru, jaké jsou zkuSenosti rodici téchto déti
s jeho zaclenovanim. Cilem celé prace je nastinit ur¢ité moznosti v zacleiovani ditéte s PAS
zaméfené¢ na vzdéldvani a uziti podpirnych metod a sluzeb, tak aby se zajistilo co

nejvhodnéjsiho zazemi pro socidlni integraci takového ditéte.

Abstract

This thesis is focused on the general knowledge about the autism spectrum disorders (ASDs)
in the matter of social integration and most importantly about the experiences of the parents of
the children with ASD. The theoretic part begins with the chapter introducing the problematics
where one shall find the definition, specific types of the ASDs, the diagnostics and the reaction
of the family to the diagnosis. The second chapter describes specific integration ways which
could help with the social integration of an ASD child. I refer to certain obstacles that may
come up during their integration. Afterward, I move onto the methods and services helpful in
the matter of more effective education of the child and getting to know its own surroundings.
The third chapter continues with the topic of the prior one. It is dealing with the education
possibilities for these children in the Czech Republic, the way the helping services have been
established and how are they functioning nowadays. The last chapter is talking about society
itself. More specifically, what are the differences among the children with and without ASDs,
what myths are connected to the ASD topic today and what types of education are currently
available to fight such myths. To demonstrate, I shall present a few organizations and research

on these issues. In the practical part, I am striving to examine the experiences of the parents of



the children with ASD on the topic of social integration with the help of a qualitative method,
an interview. The purpose of my thesis as a whole is to present and explain certain options in
the social integration of the children with ASD, whilst the integration being more focused on
education and the usage of supportive methods and services, providing the most suitable

environment for the child.

Klicova slova
Porucha autistického spektra, dité s PAS, zafazeni, integrace, vzdélavani, podptrné

metody, podptirné organizace, Skola.

Keys words
autism spectrum disorder, child with PAS, inclusion, integration, education, supporting

method, supporting organization, school
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SEZNAM ZKRATEK

PAS - Porucha autistického spektra

MKN - 10 - Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problému
MSMT - Ministerstvo $kolstvi, mladeZe a t&lovychovy
MZCR - Ministerstvo zdravotnictvi CR

SVP - Specialni vzdélavaci potieby

RVP - Ramcovy vzdélavaci program

IVP - Individualni vzdélavaci plan

SPC - Specialné pedagogické centrum

PPP - Pedagogicko-psychologické poradna

APIV - Akeni plan inkluzivniho vzdélavani

ABA — Aplikovana behaviorélni analyza

NAUTIS - Nérodni tstav pro autismus, z. 0.

APLA - Asociace pomahajici lidem s autismem

ZP - Zdravotni postizeni

ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder — porucha pozornosti s hyperaktivitou



Uvobp

K této tématice jsem se dostala vlastné ndhodou. Nastal ¢as a bylo za potfebi vyhledat
néjaké misto pro vykonani asistentské staze. Premyslela jsem, kdo v fadach mych znamych
pracuje nebo pracoval v oblasti, kterd by mé mohla zaujmout. Jedna takova osoba se vyskytla
a ja jsem ihned zareagovala na jeji doporuceni na praci osobniho asistenta u déti s PAS -
poruchou autistického spektra. Spojila jsem se s oddélenim pro osobni asistenci a byla jsem
pozvana na pohovor, ktery dopadl dobfe. Piijali m&, nasledovalo zaSkoleni a vybér déti, k nimz
bych se osobnostn¢ hodila a ony ke mné€. Po prvnich navstévach u déti bylo vse v poradku a
mn¢ vSe vyhovovalo. V pribéhu prvniho roku jsem absolvovala téZ vyjezdovy tydenni tabor,
kde jsem nasbirala myslim nejvice zkusenosti. Pravé po tomto tydnu s détmi, kterd maji Sirsi
rozsah jejich postizeni, jsem dosla k nazoru, Ze bych se mohla déle rozvijet v této pracovni
oblasti. Rozhodla jsem se proto vyuZzit téchto zkuSenosti a zurocit je v diplomové praci, jez by
mohla byt pfinosnd i do budouciho zaméstnani.

Prace nese nazev Dité s PAS a jeho zafazeni do spoleCnosti a vénuje se predevSim
problémiim s tim spojenym, podpirnym metodam, vzdélavani a vychové jako pripravé na jejich
budouci zivot. Cilem mé diplomové prace je nastinit ur¢ité moznosti v zaclenovani ditéte s PAS
zaméfené¢ na vzdélavani a uziti podplirnych metod a sluzeb, tak aby se zajistilo co
nejvhodnéjsiho zazemi pro socidlni integraci takového ditéte. Snazim se v préci vyjadrit, jaké
nastroje by mohly zarucit ditéti moznost prozit plnohodnotny Zivot. Néstroji myslim jednotliva
témata, na ktera se v kapitoldch zamétuji, napt. diagnostika, rodina, vzdélavaci postupy,
spole¢nost, soudasné vzdélavani v CR.

Teoreticka Cast zacina kapitolou o problematice PAS. Pfedstavuji v ni, co znamena PAS,
jak se diagnostikuje a jaké jsou reakce rodiny na diagndézu ditéte. Druhd kapitola se zabyva
vhodnymi néstroji pro socidlni integraci ditéte s PAS, v niz najdeme podkapitoly o integracnich
obtizich déti s PAS, o podptrnych a vzdélavacich postupech, jejichz uziti by mélo zlehcovat
ono zafazovani a o poradensky sluzbach. Nasleduje kapitola, kterd uvadi nastin piileZitosti
vzdélavani a zadina podkapitolou o tom, jaké byly zadatky vzdélavani déti s PAS v CR a jeho
integraénim vyznamu. Pokracuje ptiblizenim, jak je tomu v soucasnosti, jaké jsou legislativni
podminky a jaké jsou moznosti usnadiiujici vzdélavani. Dokumenty, které uvadim v
podkapitole o legislativé, se tykaji nejen vzdélavani, ale i zatazovani do spoleénosti. Ctvrta
kapitola se zabyva spoleCenskym kontextem Zivota jedincu s PAS. Jsou zde popsany socialni
rozdily a jaké se ve spolecnosti objevuji myty a osvéta. Déle obsahuje vybér organizaci, které
se podileji na osvété a podpofe v zaClenovani jedinci s PAS do spolecnosti. Posledni

podkapitola pfinasi nékteré z vyzkumi, jez se tykaji praktické ¢asti prace.



Prakticka Cast prace se zabyva zkuSenostmi rodicl se zaclefiovani jejich ditéte s PAS do
spolecnosti. Pro vyzkum byl zvolen kvalitativni pfistup s uzitim metody polostrukturovaného
hloubkového rozhovoru. Vyzkum zkouma oblasti zaméiené na zkuSenosti rodict, jez souvisi
s ptijetim ditéte rodinou, se socialn¢ integra¢nimi obtizemi, které rodinu provazeji, s tim, jakou
nalezli integracni pomoc, s pojetim vychovy a vzdélavani, a s tim, jak vnimaji budoucnost
v zacleniovani. V rozhovorech se objevuji pfedevsim informatorky — matky déti s PAS, jelikoz
maji vice informaci a zkuSenosti nez otcové nebo se shoduji v nazorech.

Poruchy autistického spektra jsou v nasi spolecnosti ¢im dal vice probiranym tématem,
jelikoz se objevuji stale nové piipady jedincl, u nichZ se tato diagnoza stanovila. S tim se
bohuzel objevuji i nazory, ze spole¢nost neni pfipravena zabezpecit takovou odpovidajici péci,
aby mohli prozit Zivot, co nejlépe. Poklddam tedy za pfinosné upozoriiovat na obtiZze spojené

se socidlni integraci déti s PAS, protoZe by se tim mohla jejich ¢etnost snizovat.
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TEORETICKA CAST

1 Poruchy autistického spektra

Prvni kapitola zac¢ind tvodem do poruch autistického spektra. Nejdiive budu uvadét
obecny tvod o poruchéach, nésledné kratce popiSi jednotlivé poruchy spektra a pfipojim
povidani o jejich diagnostice. V obecné ¢asti zminuji nejvice problematické a specifické oblasti
téchto poruch a pfipojuji i ty nespecifické oblasti. Navazujici podkapitola o jednotlivych
poruchéach zahrnuje i dalsi $irsi rozdéleni jedincti s PAS, dle jejich fungovani ve spole¢nosti.
Dalsi podkapitola je o diagnostice PAS, kdy uvadim idedlni proces diagndzy a jeji metody.
Posledni c¢ast této kapitoly se tyka reakci rodicl, kdyz je zjiSténa vyslednd diagnoéza jejich

ditéte.

1.1 Uvod do problematiky

Poruchy autistického spektra (dale jen PAS) neboli pervazivni vyvojové poruchy jsou
poruchy neurologického vyvoje u déti. Samotné slovo pervazini si mizeme pielozit jako
vSepronikajici ¢i komplexni a poukazuje na celkové a do hloubky naruseny vyvoj ditéte.
Postizeny jsou tedy mozkové funkce, coz se projevuje v né€kolika faktorech - v socialni
interakci, komunikaci, v symbolickém mysleni, v neschopnosti vyhodnocovat informace stejné
jako vrstevnici ditéte. Ovlivituje také schopnosti ve smyslovém vnimani a v motorice. Jako
kazde dit€ je 1 to s PAS vzdy odlisné. Neexistuje stejné dité€ s autismem. Mam tim na mysli, Ze
vSechny znaky ¢i faktory projevii nemusi spliiovat kazdy, ale kazdému jedinci zasahuje
néjakym zplsobem do riznych oblastni Zivota.

PAS - zkracené také autismus se vétSinou vyklada jako neurovyvojova porucha, ktera
souvisi s dozravanim mozku. Béhem zrani dochéazi ke zméndm ve struktufe mozku i v jeho
mozkovych systémech. Z tohoto mizeme vyvodit, Ze jde o vrozenou poruchu. Na vzniku
poruch se podili genetické vlivy, faktory z okolniho prostiedi a imunitni systém clovéka. Za
rizikové se povazuji kritické stavy matky v téhotenstvi a to, jak probihal samotny porod. Zda
trpéla néjakym autoimunitnim, alergickym ¢i infekénim onemocnénim (lupénka, alergie,
astma, zardénky) nebo byla pod vlivem stresu, neméla dostatecnou vyzivu, nastal predCasny
porod a jestli uzivala ur€ité 1éky (napf. antidepresiva). Za dal$i pfi€iny se zvaZuje oznacit
naruseni imunitniho systému mozku vlivem urcitych toxickych latek (rtut, hlinik, glutamat),
zmény zivotniho stylu a oc€kovani, také se uvazuje nad vlivem lepku (glutenu), kdy se

doporucuje bezlepkova dieta. VSechna tato tvrzeni z vyzkumi by méla byt samoziejmé neustale
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oveérovana. (Bazalova, 2017, s. 12-13; Miller & Smith, 2016, s. 15-16; Thorova, 2016, s. 49-
54)

Charakteristickym rysem, ktery maji PAS je zcela urcité tzv. tridda, jez znaci tfi
specifické projevy neboli oblasti naruSeni: komunikace, pfedstavivost a socialni interakce.
Komunikaci se mysli oblasti feci, gest ¢i mimiky; v predstavivosti jde o oblasti her, volného
¢asu, pouzivani predmétii a v socidlnich interakcich jde o oblasti se socidlné-emocnimi
dovednostmi uplatiované ve vztazich s rodici, blizkymi osobami, ostatnimi lidmi a vrstevniky.

Komunikace je tedy jednou z hlavnich narusenych oblasti v triadé. Neni vylouceno, Ze
by si dit¢ s PAS neosvojilo fe¢ vibec. Pokud k osvojeni dojde je vétSinou provazeno
odchylkami ve vyvoji a cetnymi abnormitami. Projevuje se na Grovni receptivni (porozuméni)
a expresivni (vyjadfovani) i verbalni a neverbalni. Dale mize byt velice napadnd pestrost
projevu s ur¢itou mirou komunika¢niho handicapu. Thorova K. ve své knize uvadi rozdéleni na
potize v neverbalni a verbalni komunikaci.

Neverbalni komunikace obsahuje potize s vyjadiovanim (tedy uroven expresivni). Patii
mezi né€ obtiZze v gestech projevujici se chybéjicim upoutanim pozornosti skrze ukazovéani na
urcity bod zdjmu nebo ukazovéani vyjadiuje urcitou zadost o néco. Ve vyrazu obliceje jsou
zaznamenany obtize s informativnosti obliéeje. Reteno jinak — dité ma neutralni vyraz, ktery
nam neposkytuje zadné informace o jeho pocitech a neodpovida situaci. Opét neni vylouceno,
ze neutrdlni vyraz je jediny. Dité, se miiZze projevovat v mimice velice Ziv¢, ale nemusi
odpovidat situaci. Dal$i obtizi je posturace téla, kdy dochéazi k abnormni poloze téla - tésna
blizkost s posluchacem, nestandardni pfibliZovani oblieji nebo naopak komunikace bez
natoceni se k posluchaci. Na to navazuje obtiZ s o¢nim kontaktem, kdy se objevuje pftili§
ulpivavy pohled, pohled skrz, vyhybavy pohled. Fyzickd manipulace s posluchac¢em souvisi s
vyhybavym pohledem, kdy vyuziji ke splnéni svych pifani jako nastroj ruku dospélého. V
chovani déti s PAS jsou obtiZze s destruktivnim chovénim, agresivitou a sebezranovacim
chovanim s komunikacnim zamérem. Pokud se ditéti nedafi komunikovat jinak, miize se
k témto zptisoblim chovanim uchylit. Posledni obtiZi je znakovy a posunkovy jazyk vytvafeny
détmi s PAS spontanné a ten jim skrze posunky ¢i vlastni znaky nahrazuje fe¢. Znakovou feci
se vétSina neni schopna naucit v takové urovni, aby se domluvili. Co se ty¢e druhé skupiny -
potize s porozuménim neverbalni komunikace (receptivni), maji déti s PAS potize s
posuzovanim neverbalnich vyznami komunikace u druhych lidi. Vyraz obliceje, postoj téla a
gesta nedokédzou rozlustit. Emociondlni signaly jsou pro n€ obtizné, a proto mize dochéazet k

riznym nedorozuménim.
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Ve verbalni komunikaci jsou obtiZe spojené s fonetikou, projevujici se nesrozumitelnou
fe¢i, nemluvenim, neporozuménim nebo porozuménim jen jednoduchym pokyntim. Dal§imi
jsou obtize s prozddii, coz je zvukova stranka jazyka - melodie, ptizvuk, rychlost, intonace.
Napt. maji Casto pftili§ nizko ¢i vysoko posazeny hlas, monoténni mechanické vyjadiovani
(robot), neschopnost modulace hlasitosti, zvlastni rytmus. Dale se objevuji obtiZze se syntaxi,
tedy mluvnickou stavbou vét a souvéti. Déti s PAS mohou naptiklad vynechéavat predlozky a
spojky, maji problém s pouzivanim sklonovani, s rody a Casy. Dalsi vétsi skupinou obtizi je
sémantika, kde jde o vyznamovou stranku jazykovych jednotek. Projevuje se problémem v
porozumeéni vyznamu samotnych slov, k ¢emu slouzi nebo pro¢ existuji. Vysledkem jsou napf.
echolalie - opakovani slySeného ¢i logorea - slovni salat, ve kterém nalezneme volné
vyslovovana slova, basnicky, reklamy, pisnicky atd. K obtizim v sémantice také patii problém
s doslovnym chédpanim - literarni pfesnosti. Setkdme se s nepochopenim v otevienych ¢i
fecnickych otazkach, a také v ironii, sarkasmu, Zertu nebo dvojsmyslu. VéEtsi obtiz, ktera dale
vychazi ze sémantiky, se tykd mnohovyznamovosti jazyka. Projevuje se Ipénim na urcitych
slovech, opakovani, odmitani synonym, neporozuméni homonymiim, kdy jedno slovo oznacuje
dvé rozdilné véci. Miize dochézet k logickym vyrazim, ptes néz dojde k vnitinimu pochopeni
- napt. nizky - stfihadlo. Posledni obtiZ je spojena s pragmatikou, tedy jazykovym stylem a
praktickym uZivanim jazyka. Problém tkvi v nepochopeni spolecenské konverzace, malé nebo
zadné schopnosti spontaneity v rozhovoru, chybi spole¢enska pfimefenost (nevhodné otazky,
vulgarismy, faux pas), radi ulpivaji na tématech - potiz s procesem konverzace. (Thorova, 2016,
s. 99-108)

V tridd¢ problémovych oblasti je dale narusena predstavivost, ktera zptisobuje
neschopnost imitace a symbolického mysleni. Vysledkem je, Ze se u ditéte s PAS nerozviji hra,
protoze ta zavisi na schopnostech fantazie, motoriky, na Urovni mysSleni a socidlnich
dovednostech. Déti se tedy uchyluji k jednoduchym €innostem stereotypniho typu a vyhledavaji
predvidatelné Cinnosti. Chybi zde pestrost, spontdnnost, radost ze socidlniho kontaktu,
soustfedénost a zajem. Maji potiZe s vyplnénim volného ¢asu, tak aby aktivity byly rozvijejici.
Casto se objevuje zijem o repetitivni aktivity (opakujici se), stereotypni modely chovani a
zdjem o urcité téma nebo Cinnosti. Radi v téchto zajmech ulpivaji a nenechaji se od nich
odklonit. Napiiklad mtze jit o ¢innosti manipulativni a velice jednoduché - roztaceni, houpani,
mavani, bouchani nebo muze jit o ¢innosti se vztahovymi prvky - dle barvy tfidi, fadi a
seskupuji. Zajem déti také upoutavaji pismena, Cislice, obrazky, rady pozoruji ¢i poslouchaji

ruzné podnéty z okoli, samy ¢asto vyluzuji nebo fikaji slova, aniz by chtély néco sdélit. U déti
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se muze vyskytnout stereotypni pohyb - bouchani se do ¢asti téla, tfepetani rukama, toceni se
do kola, kyvavé pohyby apod. (Thorova, 2016, s. 119-122)

Tieti problémovou oblastni je socidlni interakce a socialni chovani, ve které se
setkdvame s jeho rozd€lenim do n€kolika typl dle Lorny Wingové (1979), jejiz typy jesté
rozsitila o jeden na vic Katefina Thorova (2016).

Prvnim typem je typ osamély, jez se vyznacuje minimdlnim nebo zddnym fyzickym
kontaktem (n€které déti mohou mit naopak maly zajem napt. o lechtani), vyhyba se témto
kontaktlim, nejevi zajem o socialni kontakt, vyhyba se ofnimu kontaktu, nema zajem o
vrstevniky, v raném véku se nedrzi u rodicl, miva snizeny prah bolesti a nehleda atéchu, miize
byt hodné aktivni a neempaticky (nevnima reakce vrstevnikd, dospélych, ni¢i hracky). S
ptibyvajicim vékem se mohou kontakty s blizkymi zlepSovat.

Druhym typem je typ pasivni, pro ktery je charakteristickd omezena spontaneita a
komunikace. Nevyhybaji se socidlnimu kontaktu, ale ani ho nepodnécuji a komunikaci
vyuzivaji k uspokojeni zékladnich potfeb. Pokud k né&jakému kontaktu, jako napt. mazleni,
dojde, tak ho vétSinou radi fidi nebo ho pasivné akceptuji. Maji omezené schopnosti ve sdileni
radosti, v empatii a socialni intuici, v podéleni se, poproseni o pomoc, nemaji velkou schopnost
projevit své potieby. Projevuji zajem o vrstevniky, ale nedovedou porozumét hie a nevédi, jak
se zapojit.

Tteti typem je typ socidlni interakce, kde v charakteristice pfevlada pfemira spontaneity
v socialnim kontaktu, nedodrzuje se intimni vzdalenost, nepfimétenost dotykani 1 cizich lidi,
coz muize vést az k obtézujicimu chovani. V jejich komunikaci se objevuje z4jem jen o vlastni
téma, Casto byva bez kontextu nebo 1 zahanbujici, a také casto zamétené na predméty. Kromé
socialniho kontaktu je zde také nepfiméfeny ocni kontakt aZ zirani, chybi zde pochopeni
socialni situace, nékdy chybi nebo je omezeny vztah k posluchaci. Projevuji se piehnanou
gestikulaci a mimikou. Tento typ je Casto spojeny i s hyperaktivnim chovanim.

Ctvrtym typem je typ formaélni &i afektovany, jehoZ projevy mizeme rozlisit u déti a
dospélych s vyssim IQ. Jeho vyjadiovaci schopnosti jsou dobré az piili§ formalni a precizni
(muze pusobit strojen€). Chovanim byvaji odtaZziti, konzervativni, chladni, a to i ke svym
blizkym. Maji zalibu ve spolecenskych ritudlech, obsesivnich touhéach, dodrzovéni
spolecenskych pravidel. Pokud se stane, Ze dojde k né€emu neocekavanému, mize to vyvolat
afekt. Schopnost empatie je nizka a jde ve shod¢ se socialni naivitou a pravdomluvnosti. K
tomu se poji nepochopeni Zertu ¢i ironie, tedy chapou vse doslovné.

Poslednim patym typem je typ, ktery pfidava na zaklade svych zkuSenosti K. Thorova,

typ smiSeny. Tento typ se vyznacuje velice nesourodym chovanim, zavislym na prostiedi,
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situaci a osobach. V nesourodém chovani se objevuji prvky osamélosti, pasivity i aktivniho a
formalniho typu. Mohou se projevovat napt. v osamélosti, nezdjmem o ostatni a v odhanéni
ostatnich, v pasivité se objevuje socialni ismev a Casté vyjadiovani souhlasu, v aktivité¢ jsou
naucené dotazy, Zivy zajem o vlastni a ohrani¢ena témata. Casto dokaZou imitovat po dospélych
ur¢ité slovni vyrazy nebo chovani jako je memorovani a pedantické dodrzovani pravidel.
(Thorova, 2016, s. 63-78)

Vedle specifickych projeva (oblasti) se objevuji 1 nespecifické projevy, které jasné
neudavaji PAS, ale objevuji se 1 u dalSich neurobiologickych nebo psychiatrickych
onemocnéni. Objevuji se percepcni poruchy, v nichz jsou zahrnuty problémy se zrakovym,
sluchovym, chutovym, ¢ichovym, hmatovym vniménim a také vnimanim vlastnich pociti
(napf. sniZzeny prah bolesti, nevnimaji horko ¢i chlad, stravovaci obtize). Dalsi nespecificky
projev je v motorickém vyvoji (napf. stereotypni pohyby, sebezranujici stereotypni chovani,
problémy s jemnou motorikou, koordinace celého téla - rovnovaha a jeji abnormalni vnimani,
problémy s napodobou, problém s grafomotorikou). Také co se tyka emoci, najdeme v nich
nespecifické projevy. ObtiZe jsou zietelné napt. v neprojevovani zadnych emoci nebo velmi
omezeném vybéru, ve frustracni toleranci - tedy ve snaSeni nepiijemnych podnéti (reakci
byvaji zachvaty vzteku nebo plac), objevuji se tizkosti a deprese - zazivaji strachy (z nemoci,
vétru, pst, zvukd, uréitého jidla, smrti, zmén, okoli), panické reakce, socialni fobie, separacni
uzkosti (fixace na jednu osobu). Déle jsou tyto projevy rozpoznatelné v procesech adaptibility,
kdy jde o problémy spojené s ptechody z jedné aktivity na jinou, v pfipadé zmén v prostiedi,
ve zménach osob nebo v poZadavku o spolupréci. Problémové chovani je dalSim projevem,
které miize mit formu sebezranovani, agresivity, destruktivnich ¢innosti, afektivnich zachvati,
rituald a ulpivavé stereotypni ¢innosti. Také se k tomu pfidavaji problémy se spankem, s jidlem
a se sexualnim chovanim. (Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017, s. 43; Thorova, 2016, s. 119-
122)

Myslim, Ze v kazdém ditéti s PAS je néco origindlniho jako u zdravého ditéte. Neni tedy
mozné, aby bylo vzdy zaskatulkovéno do spravného typu a pak piesné¢ vymezen rozsah jeho
moznosti. Pravé socidlni chovéani se samo o sobé tak riznorodé a vzdy je ovliviiovano né€kolika
vlivy. Z téchto typl vétSinou odpovidaji chovani konkrétniho ditéte dva i vice a béhem let se

dojde az k tomu, ktery je pievazujici.

1.2 Jednotlivé poruchy autistického spektra
Détsky autismus je hlavni poruchou z autistického spektra a miize mit mirny stupen, ale

1 tézkou formu. Jinak se také nazyva ¢asny détsky autismus ¢i Kanneriiv infantilni autismus.
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Aby mohlo byt uznéno, Ze jde o tuto diagnoézu, musi byt splnéna vSechna kritéria poruchy:
v oblasti socialni interakce, komunikace a pfedstavivosti. Dale mohou trpét dal§imi znaky
chovani, které se jevi jako bizarni ¢i odlisné. Projevuji se ve smyslovém vnimani jejich okoli,
v emoc¢nim prozivani, hyperaktivit¢ a poruSe pozornosti, v nerovnhomeérnosti jejich vyvoje,
poruse spanku, ve hie. Projevy charakteristické pro tuto poruchu se zpravidla zacnou objevovat
pfed tfetim rokem Zivota (nejCastéji mezi 12. - 18. mésici). Mohou zacit nastupovat v
pocatecnim vyvoji, kdy je evidentné¢ abnormalni nebo se mohou dostavit jako regres.

Aspergeriv syndrom se n¢kdy miize nazyvat i socialni dyslexii, jde o spravné odliSeni
od socidlni neobratnosti. Vyskytuje se vétSinou u chlapcti a opét musi splnit urcita kritéria jako
je naruseni socialni interakce, rigidita, pronikd do oblasti socidlniho a profesniho fungovani,
neni opozdén vyvoj fe¢i (Casto opakuji zpaméti a maji tzv. mechanickou ¢i formélni fec),
kognitivni vyvoj a sebeobsluzné dovednosti jsou pfimérené veéku, dyspraxie. Jsou tu dalsi
specifické znaky, které se mohou u téchto osob vyskytnout. Jde o nesouvislé vyktikovani,
ulpivaji na tématech a nezajimaji se o to, zda je nékdo posloucha. Dale déti obtizn¢ zapadaji do
kolektivu, nechapou spolecenska pravidla chovani, nedokazou se orientovat podle neverbalnich
signali, vSe fecené chapou doslovné a humor je pro né nepochopitelny. Proto obtizné navazuji
pratelské nebo partnerské vztahy. Neékteré osoby mohou byt ve stresu a ten nasledné preroste
do nekontrolovatelného zachvatu vzteku a také byvaji Casto naladovi.

Atypicky autismus je hodné podobny détskému autismu, ale nespliiuje vSechny kritéria
pro néj typické. Rysy, které urcuji tento typ autismu, jsou potiZze v navazovani vztahil
s vrstevniky a pfecitlivélost na ur¢ité vnéjsi podnéty. Zajimavé jsou odliSnosti ve vyvoji této
poruchy. Jedna se o prvni symptomy, které jsou zaznamenany az po tfetim roce, nenaplni se
celd tridda problémovych oblasti (musi byt naplnény dvé oblasti) a s autistickym chovanim se
objevuje 1 mentalni retardace tézk4 az nckdy hluboka nebo naopak vysoka inteligence. Tato
porucha se ma za nepfesné¢ vymezenou, proto je dilezity co nejpresnéjsi odhad a subjektivni
dojem diagnostika.

Jina détska dezintegra¢ni porucha, jinak se také nazyva Helleriv syndrom, se
vyznacuje normalnim ¢asnym vyvojem do druhého véku a poté mezi 3. a 4. rokem dité se
z nezndmych pficin dostava k regresi dosud nabytych schopnosti. CoZ napf. znamena, Ze se dité
zhorSuje v komunikacnich dovednostech, dochazi ke ztrat€¢ z4jmii a pozornosti, za¢nou
problémy s vyméSovanim, je patrna zména chovani. K nastupu poruchy dochazi nahle nebo
pomalu i nékolik mésicti. Po obdobi regresu se mize a nemusi u ditéte opétovné zlepSovat
dovednosti, ale normy nebude nikdy dosazeno. Cast&ji se zde vyskytuje epilepsie a mentalni

retardace.
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Rettiiv syndrom je zavaznou pervazivni neurologickou poruchou, kterd postihuje
hlavn¢ divky v oblastech motorickych, somatickych a psychickych. Specifickym znakem je
témef normalni nebo zcela normalni vyvoj ditéte do 6. mésice. Jesté pied Sestym meésicem se
muze zpomalovat rist hlavy. Poté se v obdobi od 6. mésice az do ¢tvrtého roku ditéte zacne
projevovat regres, pomalu se ztraceji dosud nauc¢ené pohyby rukou a doprovazi je stereotypni
pohyby, také se ztraci socialni dovednosti, socialni interakce se vyviji pomalu, o¢ni kontakt se
vytraci, maji obtiZe s koordinaci pohybti v oblasti hrudniku a chlize (dit¢ také nesedi a nechodi),
fe€ je opozdéna v receptivni a expresivni slozce, porucha je provazena psychomotorickou
retardaci a ¢asto se vyskytuji epileptické zachvaty a mentalni postizeni.

Hyperaktivni porucha spojena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby je v
diagnostice velmi nejistou poruchou, jelikoz se zde najdeme podobné znaky jako u
pfedchozich. Projevuje se sdruZzenim mentalni retardace, hyperaktivniho syndromu a
stereotypnich pohybu ¢i sebeposkozovani. Patrnéjsim rozdilem je, ze se zde nevyskytuje
socialni naruseni autistického typu. (Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017, s. 23-28; Thorova,
2016, s. 179-215)

Vyse popsané poruchy jsou ty, které se pouzivaji nejvice. Nicméné do rozdéleni mizeme
zahrnout jest¢ Jiné pervazivni poruchy, které nejsou Casto uzivané. Neni zde zcela jasné
vysvétlena diagnostika poruch. V praxi se sem fadi déti, které maji problémy s komunikaci,
socialni interakci, hrou a maji vétsi obtiZze v aktivité, pozornosti, nerovnomérné se vyviji
kognitivni schopnosti, mohou mit mentélni retardaci a vyvojovou dysfazii. Podobnost s
détskym nebo atypickym autismem je ziejma, ale naruSeni neni do té miry, aby tak bylo
diagnostikovano. Déale muze jit také o déti, jejichz predstavivost je siln€ naruSena. Nemohou
rozeznat fantazii od reality, jsou fixovana na z4jem o urcitém tématu, a to pak miZe ovliviiovat
jejich kvalitu komunikace. Stale ale vykazuji minimum znak? spole¢nych s autismem a spiSe
se sem fadi déti se sklonem k schizotypnimi a schizoidnimi rysy. (Adamus, Vancova &
Lofflerova, 2017, s. 32; Thorova, 2016, s. 207-208)

Zminim jeSté rozdéleni jedinc na zakladé jejich fungovani ve spole¢nosti, plyne z
ruznorodosti chovéni jednotlivcl. I kdyZ mohou mit stejnou diagnozu, tak se mohou 1 jinak
projevovat. Vymezuji se tfi typy autismu dle funkénosti - vysoce funkéni, stredné funkéni a
nizko funk¢ni. Je nutné si uvédomovat, ze takové to rozdéleni vzdy podléhé standardim dané
zem¢ a odbornikiim, ktefi diagnostiku pfinaseji. Ve schopnostech se funk¢nost hodnoti podle
pfizpisobeni se situacim, pfijimani informaci, prozivani kazdodennich Zivotnich situaci,
schopnosti navazovat vztahy, irovné vyjadifovani, fungovani v socidlnim prostiedi, schopnosti

dobie vyuzitého volného ¢asu, celkového intelektu a miry problémového chovani.
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Lidé s nizko funkénim autismem byvaji velmi uzavieni a méalo navazuji socialni vztahy.
Jejich tec se projevi spiSe v podobé echoldlii a v ¢innostech se vénuji tém stereotypnim a
jednoduchym. Objevuje se u nich i Casté sebezraiiovani s agresi. VétSinou jsou celkoveé
schopnosti téchto lidi fazeny do pasma tézké mentalni retardace.

V ptipadé tohoto typu stfedné funkéniho autismu se v komunikaci setkdme s absenci
spontaneity, s veét§i pasivitou a caste¢né funkcni feci. Z toho plyne i sniZzend schopnost
navazovani socidlniho kontaktu. Dale se zde objevuje pohybova stereotypie, ale ve hie jsou
znamky vztahu, funk¢nosti a konstruktivity. Zde jsou rozumové schopnosti fazeny do pasma
lehké az stfedné t¢zké mentalni retardace.

Ve vysoce funkénim autismu je pozorovatelné, ze zakladni socidlni a komunikacni
funkce jsou zachovany. Bohuzel zde chybi porozuméni socidlnim normam, takZze se mohou
jevit jako neslu$ni ¢i vystfedni jedinci. V komunikaci je dobfe vyvinuta fec, ale chybi cit pro
vzajemnou komunikaci. Tedy neberou ohled na komunika¢niho partnera a byvaji fixovani na
své oblibené téma. Z toho plyne, ze nejsou schopni tymové spoluprace. Tito jedinci se pohybuji
s rozumovymi schopnostmi v hrani¢énim pasmu az v pasmu normy a mohou dosdhnout az na

nadprumeér.

1.3 Diagnostika

Diagnostika déti s PAS je velice obtiZzny a zdlouhavy proces. Zacina jiz od narozeni, kdy
je dité pozorovano rodi¢i a nasledné zalezi predev§im na komplexnosti a tymové spolupraci
odbornikt a rodiny. V raném détstvi by se tedy mélo vyslovit podezieni a zahdjit tak potfebnou
terapii. Rok a ptl je vék, kdy by mél kazdy pediatr provést screeningové vySetieni a podle
zjiSténého doporucit dit€ k diagnostice. BohuZel v tomto véku nejsou vySetieni dost prilkazna,
a proto je vhodné, aby se pokracovalo v diagnostice nasledujici l1éta ditéte. Toto pokracovani
se nazyva rediagnostika. Nezbytnym je spravny a celistvy pohled na vyvoj ditéte od jeho
narozeni. Soucasné¢ je dulezité odlisit, zda jde o autismus nebo o smyslové poruchy, jez se Casto
mohou zaménit (Napt. podobné autistické rysy mohou byt u déti s poruchou sluchu — deprivaéni
projevy, tedy dité obtizn€ navazuje socialni kontakt a obtizn¢€ rozumi okoli). Proto je zdkladnim
nastrojem diagnostiky pozorovani, které je zalozeno na dobré znalosti projevit PAS
v jednotlivych etapach vyvoje ditéte. Aby diagnostika byla co nejkvalitnéjsi, mélo by se na ni
podilet co nejvice odbornikl z rtiznych oblasti, a to rodi¢, odbornik na PAS, pediatr, neurolog,
foniatr, logoped, genetik, odbornik na metabolické a dédicné poruchy, psychiatr, pedopsychiatr,
psycholog, specidlni pedagog, socidlni pracovnik, ucitel, asistent pedagoga a dalsi (Bazalova,

2017, s. 36; Svoboda, Krej¢it, Vagnerova, 2015, s. 523).
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Idealnim procesem diagnostiky jsou tii faze. Zacit by se mélo podezienim ze strany
rodi¢l. Vyslovi urcité znepokojeni v odlisSnostech vyvoje jejich ditéte a obraci se s nim na
pediatra. Ten by mél vyuzit screeningovy test a itinerar typickych projevi pro jednotliva vékova
rozmezi, spolu s diagnostickymi kritérii. Pokud se prokazou pozitivni znaky, mél by dité¢ ihned
posilat na vySetfeni ve specializovaném pracovisti. Pro rodi¢e je pfipraven dotaznik
autistické¢ho chovani (DACH)), ktery si mohou vyplnit. Po tomto prvotnim kroku nésleduje dalsi
v podob¢ faze diagnostické, kdy se jiz rozliSuji poruchy autistického spektra. Jelikoz jde o
obtizny proces, je zde zapotiebi dobré znalosti vyvojové psychologie, psychopatologie a
klinické zkuSenosti. Zpravidla témito znalostmi disponuje détsky psycholog nebo psychiatr. V
kazdém piipad¢ je dilezité, aby doty¢ny spolupracoval s dal§imi kolegy z jinych profesi (napf.
specialni pedagog). V této fazi se opét spolupracuje s rodi€i, se kterymi se ma navazat diivérna
spolupréce, aby nedoslo k zatajovani informaci o ditéti. Tyka se to celodenniho rezimu ditéte,
jeho vyvoje, jejich rizné postiehy v chovani ditéte. Rodice jsou ditéti stale nablizku a doprovazi
ho fadou vysetteni, které se doporucuje absolvovat (napt. genetika, neurologie, zrak a sluch).
V posledni fazi postdiagnostické jsou rodice aktivni. Hloubé&ji se seznamuji s problematikou
autismu a informuji se o moznostech péce, pomoci, o dalSich rodindch a svépomocnych
skupinach. Doporucuji se i kontrolni vySetfeni v jinych specializovanych pracovistich.

Zékladni diagnostickou metodou je tedy pozorovani. Existuje tada dalSich
specializovanych metod, které se v praxi vyuzivaji. Jsou jimi diagnostické testy, kdy jsou
nevice uzivany posuzovaci Skaly ¢i semistrukturované dotazniky a dale testy inteligence a
specidlnich schopnosti. V oblasti mediciny se pouziva vySetfeni genetické, dédicnych a
metabolickych vad nebo magneticka rezonance. Také se pouZivaji nastroje jako screeningoveé
testy, které se nepovazuji za vyrazné spolehlivé. MlZe pfi nich dochazet k zdméné poruch
autistického spektra za jinou poruchu. Pro ptiklad je to metoda Chilhood Autismus Rating Scale
(CARS). Jde o pozorovaci pokro€ilou screeningovou metodu, kterd je rozdé€lena na standardni
verzi — CARS-ST pro déti do 6 let a osoby s intelektovym postizenim (IQ nizsi nez 79 bodu) a
vysoce funkéni verzi - CARS-HF pro osob od 6 let, jejichZ komunikace je plynulé a intelekt
maji od IQ 80 bodu a vys. Metoda se skldda z 15 hodnocenych oblasti, kazdd oblast je
hodnocena na stupnici 1-4 podle frekvence a intenzity abnormalnich projevll v té oblasti.
Diilezitou soucasti testovani je pozorovani a také dotaznik pro rodi¢e nebo pecovatele, kterym
se dopliuji informace. Vysledek poté urcuje stupen zavaznosti poruchy. Tato testova metoda
by samoziejmé¢ méla byt doplnéna o dalsi diagnostické metody: ADI-R — Autism Diagnostic
Interview-Revised, v némz jde o metodu ¢astecné strukturovaného rozhovoru s rodi¢i ditéte

nebo s dospelym, ktery vykazuje podezieni autismu. Ziskané informace z rozhovoru se daji
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prevést algoritmem na kritéria MKN - 10 a pfijit tak na ctyfi klicové body pro diagnézu v
uritych tfech oblastech (socialni interakce, komunikace, chovani s opakujicimi se
stereotypnimi tendencemi). Testovani vychazi piedev§im z rozhovorl s rodi¢i, a proto je
dualezité pocitat s moznym zkreslenim fecenych informaci o ditéti. Test se doporucuje provadét
v prvnich letech zivota ditéte (zhruba do 5 let). Jeho nevyhodou je casova naroc¢nost pro
administrativu (pfesahuje 60 minut a mize mit az 130 minut), tudiZz snizuje jeho moznost
zatazeni do bézné klinické praxe. (Svoboda, Krej¢it &Vagnerova, 2015, s. 523; Thorova, 2016,

s. 270-271, 277)

1.4 Reakce rodiny na diagndézu

Pokud se do rodiny narodi dit&, které dostalo diagnostiku nékterych autistickych poruch,
zasahne to celou rodinu a jeji blizké osoby. Souvisi s tim velké mnozstvi zmén, jejichz déni
neni vzdy jednoduché piijmout.

Po vyiceni diagnézy se rodina dava do badani a zjisStovani vSech informaci o dostupné
podpoie a pomoci. Pro celou rodinu, a zvlasté pro rodice, je to dlouhodobé tiziva zivotni situace.
Museji se vyporadat se zménami v chovani svého ditéte a zvyknout si na odliSnosti s tim
spojené. Odlisnosti nastanou v nové socialni identité rodiny projevujici se zvédavymi pohledy,
komentafi, vulgarismy, izolaci atd. (Bazalova, 2017, s. 92)

Prvotni reakci na takovou situaci byva Sok z vytéené diagnozy, kdy prestavaji vnimat
sd¢lované informace a jejich myslenky jsou zahlcené riiznymi otazky typu: "Mize byt viibec
nekdy samostatny?", "Vystuduje néjakou skolu?", "Bude mit normalni Zivot?" apod. V té dané
chvili na n€ neexistuje odpovéd’. V téchto prvnich okamzZicich sdé¢leni je zapotiebi, aby
odbornik dal rodi¢im dostatek Casu, zajistil jim soukromi a klidné vypofadavani se s emocemi.
Dulezita je pecliva ptiprava informaci, které je potom budou zajimat. VSechny fecené i psané
informace maji byt racionalni, bez katastrofickych scénaiti a bez prebyte¢ného soucitu. Mezi
takovymi sdélenimi maji nalézt doporuceni o vhodnych formach pomoci, kontaktech na dalsi
péci a vyznamu intervence. Ddle s terapeutem zvolit nejvhodné;jsi typ pro Skolni dochazku, také
by méli byt seznameni s tim, Ze poruchy autistického spektra snizuji, ale nevylucuji, urcité
zivotni vyhlidky - zaloZeni rodiny, studium, samostatné bydleni, ziskani fidicského opravnéni.

Ve druhé reakci byvaji pfitomny obranné mechanismy, vyvolané piedeSlym Sokem a
poskytuji tak kompenzaci psychickych sil. Zakladni obranou byvé popteni sdéleni, naprosté
odloZeni doporucenych vySetfeni, mlcenlivost 0 mozném problému, vyvraceni diagnozy
malymi zlepSenimi ditéte, pfiklon k diagnostice toho zafizeni, kde byl autismus vyvracen.

Podpora rodiny, kterd ji v takovychto pfesvédcenich podporuje, je spiSe zatézujici a zt€Zuje tak
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obdobi diagndzy, protoze se oddaluje doba vysetienich a intervence. Proto se doporucuje obratit
se na dalsi specializované pracovisté, které méa zkusSenosti s diagnostikovanim déti v ramci
jejich celého spektra, ma postupy zalozené na diikkazech a pracovnici takového zafizeni se stale
soustavn¢ vzdelavaji. Dalsi obrannou reakci je vytésnéni téchto sdéleni o diagnostice. Je mozné,
ze rodice jsou ze situace tak Sokovani, ze to, co je jim sdélovano od odbornikil, zjednodusuji a
poté si mohou stézovat Spatnou diagnostiku. Vira v zazrak je posledni obrannou proti Soku.
Rodi¢e se k nim uchyluji, aby m¢li stale né¢jakou nadéji proti tomu, co fikaji odbornici.
Nespokoji se s pomalym vyvojem k lepSimu anebo s tim, ze neexistuje néjaky 1€k, ktery vse
vyléci. Odbornik profesional by mél byt v kazdém ptipadé trpélivy a klidny, neodsuzovat
postoje rodicl at’ jsou jakékoli a zdrzet se mentorovani s autoritatskym ptistupem.

Ttetim piipadem reakci je depresivni obdobi, kdy rodie pocituji negativni emoce -
smutek, zlostné reakce, tizkost, deprese, pocity viny, vztek viici sobé, ostatnim a i ditéti. Takeé
se mohou objevit agresivni sklony spolu s velmi nizkou frustra¢ni toleranci. Disledkem téchto
negativnich emoci mohou byt ¢etnéjsi konflikty v roding, kde se navzajem obviiuji a hleda se
"vinik". Hodné& rodicii pocit'uje hlubokou vinu, a jejich litost je sméfovana ve vétsi mife vici
sobé ¢i prudkou reakci viici litosti okoli. Pro rodice je dulezitd podpora od ptibuznych a
blizkych ptatel. Samoziejmosti by méla byt vzéjemna podpora a opora v partnerovi.

Nasleduje obdobi kompenzace, ve kterém uz se vytraci deprese, na dobré ceste je i piijeti
celé situace, takeé jeji racionalni pochopeni a potieba se aktivné starat o dité.

V poslednim piipadé reakei jde o obdobi zivotni rovnovéhy. Rodinné trauma se zaceluje,
vie se dostava do rovnovahy a piebudovavaji se jejich hodnoty. Clenové rodiny se za¢inaji citit
stmelené a dité je pfijimano takové, jaké je. Vzdy je podstatné si uvédomit, ze vSechny tyto
pocity a myslenky jsou pfirozené. Jen pokud dlouhodobé pretrvavaji negativni vlivy, mohou
mit za nasledek horsi proces adaptace.

Takovymi negativnimi vlivy miZe byt hyperprotektivita, tedy pfilisna soustfedénost na
dité, kterd je devastujici pro celou rodinu. Zajmy ditéte jsou nadmiru upfednostiovany pied
témi rodinnymi nebo 1 jednotlivymi ¢leny domécnosti. Projevuje se zanedbavanim ostatnich
¢lenti, na dit€¢ s PAS se nekladou pfiméfené néaroky, nékteré jeho chovani je omlouvano
handicapem, také byva oznaCovano za stied rodiny a mize tak dojit k jeho rozmazlovani. Vyvoj
ditéte se takto zpomaluje, sebevédomi miva malé a je znacné nesamostatné. V nékterych
piipadech rodice dité ani neposilaji do Skoly. DalS§im negativnim vlivem je naopak odmitnuti
ditéte jednim z rodicli. Ten se nedokaze smifit s odlisSnosti svého ditéte, coz se projevuje

ignoraci ditéte ¢i jeho odchodem z rodiny (Thorova, 2016, s. 429-435). Také izolace rodiny od
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spole¢nosti je negativnim vlivem, zamezuje si tak cestu k mozné pomoci pti péci o dité a mize
vést k vyCerpani (Bazalova, 2017, s. 92, 94-95).

V roding, ve které jsou i sourozenci déti s PAS, je to pro né také narocné. Pro rodice jsou
zdravé déti jakym si silnym ¢lankem v pomoci. Nicméné¢ by mu rodice méli vSe fadné vysvétlit,
informovat ho o vSech projevech, disledcich a intervencich. Za nezbytné povazuji poradit mu,
jak ma vSe vysvétlit svym vrstevnikim a lidem z okoli. Aby se zachovaly dobré vztahy a
semknuti rodiny, doporucuje se rodicim vyjasnit si své potieby ¢i pocity ke zdravému ditéti.
Také si maji vyhradit urcity cas, kdy ho budou travit jen s nim a podle jeho ptani. Co se tycCe
samotného vztahu mezi sourozenci, je ovlivnén mirou postizeni, od které se odviji, jaké budou
moznosti komunikace. Rodice by si také méli vyjasnit, jak se o dit¢ s PAS bude strat jeho
sourozenec. Klast na zdravé dit¢ velké naroky a odpovédnosti je nevhodnym pfistupem, ktery
ve vétsing piipadi vede k negativnimu ovlivnéni jeho psychického vyvoje (Bazalova, 2017, s.
98-101; Thorova, 2016, 437-438).

Rodice hraji v tomto procesu stézejni roli, ktera mize byt velice bolestna. Jak uz jsem
zminovala na zac¢atku, jejich ukolem je postupné piijimat vSe, co se odehrava, jelikoz se to vzdy
projevi poté v budoucnu. Aby rodina dobfe fungovala je dalezité se ztotoznit s diagndzou a
nezapominat na ostatni ¢leny ¢i na sebe sama. To je napf. velice diilezité u matky ditéte, u které
se nejcastéji mize vyvinout piilis silné pouto k ditéti a vést tak k odchodu otce. K onomu
ztotoznéni prispiva vhodnd intervence, ze strany rodi¢li po tom, co se obratili na zafizeni
(poradenska zatizeni, rana péce, neziskové organizace zamétené na PAS), kterd jim s intervenci
pomohou. Bohuzel jsou tyto sluzby obcas finan¢né narocné. Rodiny mohou zadat o socialni
prispévek na péci, ale vSe stoji dalsi starosti a zarueny vysledek také neni nebo je minimalni.
Pokud se rodi¢e zacnou ztotoZilovat s timto postizenim, je dale dobré naucit se informovat o
PAS své okoli. Sifit tak o poruchach povédomi ve spole¢nosti. Samoziejmé také proto, Ze kdyz
se na vefejnosti setkaji se zvidavymi pohledy nebo bolestnymi komentati, budou umét vysvétlit,
co se opravdu v té dané situaci odehrava. Je na misté zvolit 1 opacnou taktiku, napt. ignorovat
a odejit. To uz zalezi na osobnosti rodi¢e, aby takovou situaci zvladl, co nejpfirozené;ji.

(Cadilova & Zampachova, 2012, s. 46-47)
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2 Nastroje vhodné pro socialni integraci ditéte s PAS

V této kapitole se snazim v zacatku popsat chovani ditéte s PAS a to, jak ho vétSinou
vnima okoli a naopak, tedy s jakymi obtizemi se v rdmci své poruchy muize setkavat. Navazuji
podkapitolou o podplirnych metodach, kdy se nékteré z nich daji praktikovat i v .domacim
prostiedi. Jako posledni jsem zahrnula podkapitolu o poradenskych sluzbach. Jedna se o takové,
jejichz pomoc miize provazet dit¢ s PAS od zapoceti diagnostického procesu, az po jeho

dospélost a stale dal.

2.1 Integracni obtiZe ditéte s PAS

Chtéla bych zminit samotné chovani déti s PAS, které¢ je hlavni ptekdzkou v jejich
socialni integraci, a jelikoZ se Casto setkavdm s nepochopenim nebo s uzkym pohledem na
jejich chovani. Vypadaji jako zdravé déti, a tak je t€zké vysvétlovat okoli, ze chovani, kterym
je svédkem neni znamkou "nevychovanosti" ¢i rozmazlenosti, ale jde o autismus. Také se
setkavam s obavou vetejnosti, ze placici a vztekajici se dité je obéti inosu nebo $patného
zachéazeni. DéEti maji také vSelijaké "zlozvyky", v jejich ptipadé to jsou spis zajmy, kterymi své
okoli ¢asto Sokuji. Napf. to mize byt pojidani riznych véci, houbicky na myti nddobi ¢i zdjem
o koZené véci a jejich Zuzlani.

Jak uz jsem nastinila na zacatku odstavce, prvnim pohledem na dité skoro nic nezjistime.
Az detailn€j$im pozorovanim jeho projevil, ndpadnym chovanim a nestandartnimi reakcemi se
dé rozpoznat, Ze by mohlo jit o autismus. Chovani u déti s PAS se také méni s tim, jak rostou.
Proto pfi rlstu plati, ze velkou roli hraje zptisob vzdélavani a ptistup okoli. Behem pfibyvajicich
let se mohou urcité dovednosti zlepSovat, ale u vétSiny osob zlistdvaji nékteré znaky PAS a také
né&jaka zavislost na jejich okoli (Sporclova, 2018, s. 28).

Vnéjsi projevy ditéte jsou jen Casti toho, co se "v nich vSe odehrava". Identita neboli
uvédomovani sebe sama je nezbytnou soucasti zamysleni se nad jejich vnimanim svéta a toho,
jak sami vnimaji svou odliSnost. Deficitem v oblasti socidlni a emo¢ni komunikace se béhem
dospivani zvysuje riziko selhani v béZnych situacich, a i jejich prozivani. Sami si neodnaseji
potiebné zkusenosti tykajici se samostatnosti, sebeobsluhy ¢i navazovani kontaktu s vrstevniky.
Tyto nedostatky pak mohou vést k malému sebevédomi. Casto maji zazitky souvisejici
s osaménim, socialni izolaci, Sikanou, napominanim bez porozuméni nebo se motaji v
,»bludném kruhu®“ — negativni vliv okoli — nejsou chvéleni — nezazivaji Gspéch. Nasledné se
zazitky promitaji do jejich pocitl, jimiZ jsou ménécennost, vina, smutek, sebevrazedné
myslenky, deprese, nizka sebeticta, stud a nepfijeti. VSechny tyto pocity a zazitky se potom

projevuji v chovani navenek, kdy se jedna o zachvaty vzteku, plactivost, kiik, utéky, agresi
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mifenou proti sobé i okoli, nadmérnou soupetivost, pasivitu, ignoraci, zamefeni se na
neuspéchy a jejich porovnavani a zvysenou sebekriticnost. Také skutecnost, ze jsou Castymi
navstévniky riiznych odbornikit mize ovliviiovat jejich vniméni. Dochazi k upnuti se na véc
misto na ¢loveka, protoze vécem Iépe rozumi a jsou pro n¢j Citelnéjsi. Nezbytnosti pfi rozvoji
takového ditéte je tedy predchazeni takovému vniméni sebe sama nebo jeho zhorSovani a
pomahani mu v budovani zdravého a silného sebevédomi. Pozadavky, které jim stanovujeme,
musi byt zvladnutelné a mifené na posileni jejich kompetenci a Gspéchii (Sporclova, 2018, s.30-

32).

2.2 Podpirné metody a vzdélavaci postupy jako nastroje integrace

Dnes jiz existuje fada terapeutickych postupl, podporujicich metod nebo urcitych
vzdélavacich postupt, jak osobam s autismem pomoct ¢i jejich blizkym odlehéit. Pro spravny
ptistup je dilezita spoluprace mezi rodinou a odborniky, pfimétenost metod a cilii ke stadiu
vyvoje ditéte s PAS, u odbornikt je dilezita znalost PAS, a také pedagogicka a terapeuticka
empatie souvisejici s piijetim ditéte. Pokud se vSechny nebo alespoii vétSina téchto podplrnych
postupti a metod sejde dohromady, dava to zaklad pro kvalitni pomoc ditéti a dlouhodoby
proces, v némz je ditéti umoznéno, aby vyuzilo vS§echny své schopnosti, se kterymi se narodilo.
Bez fadného vedeni by samotné nebylo schopno si dal$i dovednosti osvojit (Thorova, 2016, s.
399-400).

Nasleduje vybér takové intervence, ktera bude jednici ,,uSitd na miru®. Ve vybéru se
zohlediiuje efektivita metody, finan¢ni zajiSténost rodiny, dostupnost metody. Dale by mél
odbornik uvazovat logicky a spolu s rodinou mit schopnost kritického mysleni. U zdravych déti
1u téch s autismem je dulezité, aby se vzala v tivahu jejich specifi¢nost a rozdily, protoze kazdy
je originalni a kazdy potiebuje citit prijeti a jistotu. U vybéru terapeutické metody je dilezité,
aby se nejprve zjistila troven schopnosti ditéte ¢i dospélého a poté vhodny typ vzdelavani,
systém komunikace. Odbornik by mél pokracovat v urceni vhodného pracovniho mista a
zpisobu prace a také protiidil vSechny pozitiva a negativa volby integrace nebo specialnich
Skol. Po uvazeni vSech téchto faktort se kazdému ditéti vypracovava vychovné-vzdélavaci
plan, kde je uveden 1 jeho nynéjsi stav. Pro fungujici intervenci je zapotiebi uzptsobit nékolik
véci okolo ditéte s autismem. Patii mezi né: Gprava prostiedi a vybér piistupl ke specifikym
rysum ditéte, Zivotni styl se také musi pfizplsobit, rozvoj urcitych dovednosti (nacvik
komunikace nebo volné ¢innosti her, rozvoj posilovani socidlni interakce, nacviky praktickych
socialnich dovednosti, naucit se moZnostem volby a pfiprava na zaméstnani), podpora k

pfiméiené motivaci, nacvi¢ovani relaxacnich technik, modelové nacvicovani socialnich i jinych
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situaci a také programy pro rozvoj okoli ditéte — terapeuta, ucitele, rodiny (Thorova, 2016, s.
400-402).

V podpote déti s PAS jsou pro n¢ dulezitd zakladni pravidla, kterych by se jejich okoli mélo
drzet, aby doslo ke vhodné intervenci. Patii mezi n¢€ prace fidici se strukturou, vizualizaci,
nemeénnosti, motivaci a zajisténi funkéni komunikace. Pro vhodnou intervenci a podporu
muzeme udélat nasledujici. Dité s PAS by nemélo citit, Ze jeho zivot se odehrava na zakladé¢
nahod. Tedy je zapotiebi, abychom zarucili urCitou predvidatelnost. Dulezité je komunikovat,
tudiz mu zprosttedkovat specialni adaptovany systém komunikace, se kterou bude mit moznosti
pro komunikaci. Nezbytné je umét se o sebe co nejvice postarat. Tim je mysleno naucit se
obléknout, svléknout, umyt se, zachdzet s penézi i si pfipravit jednoduché jidlo a dalsi
samoobsluzné ¢innosti. M¢lo by se naucit, jak zachdzet s volnym ¢asem. Zde je potieba trochu
se odchylit od pfedvidatelnosti. Ne vSe jde planovat, proto se musi vybizet k potiebnym
¢innostem, aby se do neorganizovanych Casti zapojoval a fesil je. Navazuje na to vyuziti dne,
tedy naucit se pracovat a byt uzitecnym. Na poslednim misté¢ je uceni se ziti v kolektivu.
Jednotliva uceni jsou obsaZend v oblastech dovednosti. Napf. pro intervenci - jak travit den, je
obsazena v pracovnich dovednostech a pracovnim chovani. Nebo pro Zziti v kolektivu je
vytvorena oblast socialnich dovednosti (Gillberg & Peeters, 2003, s. 87).

KdyZ se vratim k zakladnim pravidlim vhodné intervence, kdy jednim byla struktura, je
potieba zminit jesté nasledujici. Ur€itou strukturu uzivame v naSich Zivotech vSichni. Abychom
se zorientovali ve vSech povinnostech, které néas cekaji a nevyhneme se jim. VSichni si
zapisujeme do diaft, piSeme si poznamky nebo si kreslime nacrty pro lepsi porozumeéni. Celd
spolecnost také pouziva naptiklad piktogramy, dopravni znacky, tabulky apod.

Dale je pro nas také dualezité, abychom znali otazky Kdy?, Kde?, Jak dlouho?. V
prostiedi, které je ndm cizi, se miZeme citit ztracené, a pravé na takové otazky hledame
odpovédi, idedlné€ 1 v nasem jazyce. Otazka Kdy? souvisi s vniménim ¢asu a s vyuzitim ritudli
¢1 rutinniho chovani, jelikoz ty dokazou Cas organizovat. V otdzce Kde? jde o nastaveni a
umisténi véci, nabytku, mista, tak, aby bylo co nejvice jasné a odvoditelné, pro jaky ucel slouzi.
Navodi se tim pocit jistoty a ptedvidatelnosti mezi konkrétni véci a mistem (misto urcené pro
préci ¢i pro stravu). Co se tyce otdzky "Jak dlouho?", tyka se opé&t Casu. Pfesné vymezeni toho,
jak dlouho se bude urcitd ¢innost, ktera neni mezi oblibenymi, provadét. MiiZe jit o pracovni
ukoly, ¢ekani, domdci prace apod. Dobré je znat scénat Cinnosti, bud’ psany nebo vizualni
(Gillberg & Peeters, 2003, s. 88-92).

Strukturované uceni je prikladem nastaveni pravidel a logi¢nosti. Vnasi do Zivota déti

s PAS jistotu, bezpeci, fad, u¢i je 1épe snaSet nové udalosti ¢i situace a sebeorganizaci.

25



Doporucuje se détem nebo osobam s potizemi pii sebeorganizaci, poruchéach intelektu a pii
poruse aktivity s pozornosti. Tato metoda se mtize aplikovat ve Skolach, v domacim prostredi,
u nacviku dovednosti a ke zmirnéni uzkosti. Snazi se o plné ptizptisobeni ditéti a vyuzivat jeho
silné stranky. Tim dité podporuje v oblastech vyvoje, jenz se vyvijeji pomalu nebo utkvéli v
jednom bod¢. Znalosti vyvojové psychologie se da vyvoj s opozdénim a zdravy vyvoj
porovnavat, a tak nastinit, kde bude potteba dit¢ podpotit vhodnou intervenci. Intervence ma
byt pfimeiend a smysluplna, proto se maji nastavovat realné cile, kterych je mozné dosahnout.
Pti vzdélavacich ¢innostech se uplatiiuje zakladni pravidlo systému zleva doprava a shora dolt.
Zakladni pravidlo je zakotveno v naSich kulturnich tradicich a uzivame ho, protoze ndm
usnadnuje orientaci a vnimani souvislosti. Pokud dité s PAS zvladne, pochopi tak napt. pohyby
vlastniho t&la, umozni lepsi organizaci prace & zvysi se piedvidatelnost (Cadilova &
Zampachova, 2010, s. 20).

Znazornéni neboli vizualizace jsou stéZejni pro program TEACCH'. Je zaloZeny na
individudlnim pfistupu k ditéti, spolupraci s rodinou, propojeni a nauceni se dovednosti v
domacim i ve Skolnim prostfedi, na pozitivnim pfistupu k détem bez rozdilu v chovéni, jejich
zafazovani do spolecnosti. Prace programu se opird o tifi hlavni body, kterymi jsou:
strukturalizace prostoru a prace, vizudlni podpora a individualni pfistup.

V prvnim bodé€ jde o dobie piipravené prostiedi a zajiSténi tak urcité predvidatelnosti.
Dit¢ se tak snadn&ji orientuje a dava si do souvislosti ¢innosti s mistem a chovanim. Dale
prostor pro samotnou vyuku by mél byt spravné uspotadan, tzn. méa byt zajiSténo pohodli,
neruseny prostor, jednoduchy nébytek. Pfi vzdélavacich ¢innostech se uplatituje systém zleva
doprava a shora dolti, krabicovy, Sanonovy ¢i deskovy systém ukolt, dilezité je individualni
misto rozdélené na jednotlivd mista, kde se co vykonava. Pro vykon v ur¢ité ¢innosti se
stanovuje odména jako motivace k praci. Miize ji byt materidlni odména - sladkost nebo hracka.
Frekvence odmén se postupné sniZzuje a prechazi se od materidlnich k socidlnim odménam
(ocenéni, zatleskani, pochvala).

Druhy bod se zamétuje na vizualizaci informaci, souvisejicich s casem, programem nebo
s ¢innostmi. Rozviji tak komunikaci, samostatnost, pamét’ a abstraktni schopnosti. Orientace v
¢ase je pro n€ narocnd véc, proto se vyuzivaji denni rezimy, schémata, barevné kody ¢i pisemné
pokyny.

Ve tietim bodé¢ se klade diiraz na individualitu ditéte. Postupy v tomto programu se maji
pfizpusobit jeho mife handicapu. Pro kazdé¢ dit¢ se ptfepracuje vychovné vzdélavaci plan a

vhodné strategie k intervenci (TEACCH program, 2020).

! Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped Children
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Aplikovana behavioralni analyza - ABA je dalsi podpirnou metodou, jejimz cilem je
upravit chovani ditéte. Je zakotvena v teorii, kde je autismus neurologicky podminény syndrom
a projevuje se v chovani ditéte. Jak uz nazev napovida vychazi z principti behavioralni terapie.
Hlavni myslenkou je prace s nedostacujicim chovanim a podtrhovani toho zadaného. Metoda
vyuziva riizné formy a techniky, aby upravila nejen chovani, ale zlepsila i socidlnékomunikaéni
dovednosti, rozvijela hru a volnocasové aktivity, sebeobsluzné dovednosti a schopnost fesit
pracovni tkoly. Celkovy program ABA je rozdélen do nékolika dil¢ich krokt, které dit¢ musi
postupné plnit a osvojovat si je. Velkou roli v posouvani chovani spravnym smérem hraji
pozitivni odmény neboli posilovani chténych projevt ditéte. Pokud je reakce ditéte nechténa,
lektor ho pobidne takovym zplisobem, aby doslo k té spravné reakci. Lektor se vyhyba trestim
a uziva proti nechténym reakcim diirazné "ne" nebo je ignoruje. Program se tvofi individuélné
pro kazdé dité a jeho pokroky jsou zaznamenavany, aby se poté mohly vyhodnocovat. Doba
trvani je doporu¢ena na minimalné 25 hodin tydné alespon 12 mésicii. Je to tedy narocny
program nejen na organizaci, ale i na finanéni moznosti rodiny (Richman, 2008, s. 15;
Sporclové, 2018, s. 63-64; Thorova, 2016, s. 406).

Komunika¢ni terapie - Augmentativni a alternativni komunikace jsou metodami, které
se praktikuji u nemluvicich déti nebo déti s nedostatecné rozvinutou fe¢i. Mlze byt uzivana
trvale nebo jen po urcitou dobu. Skrze tuto metodu se détem s PAS umoziiuje dorozumivat se
a reagovat na své okoli. Rozviji tak pragmatické funkce jazyka a pochopeni funkce socialni
komunikace. Dé&ti postupné zacinaji chapat, Ze véci ve svém okoli mohou ovlivnit a mohou se
také 1épe domluvit ¢i vyjadiit své piani. Pochopeni ma motivujici ucinek, aby zacalo rozumét
vyznamu slov, naucilo se vyslovovat a nakonec opustilo jeden z komunikacnich néstroji a
zacalo komunikovat slovy (verbaln¢). Mezi néstroji, které terapie vyuZziva jsou piedmeéty, gesta,
nacvik znakové feci, fotografie, obrazky, komunikacni knihy a tabulky, piktogramy, pismena
¢1 psana slova, technické pfistroje - pocitac, tablet. Hojné se u néas vyuziva systém VOKS
(Vyménny obrazkovy komunikacni systém), ktery vychézi z britské metodiky PECS (Picture
Echange Communication System). Jde o postupny ndcvik dovednosti komunikace rozdéleny
do sedmi lekci. Lekce jsou vystavény tak, aby se nezapominalo na pfirozeny vyvoj feci a vede
klienta k pouzivéani takového systému a samotné komunikaci (Sporclové, 2018, s. 66; Thorova,
2016, s. 409-410; Augmentativni a alternativni komunikace (AAK), 2020).

S komunikaci dale souvisi navstévy logopeda. Odbornik se zamétuje na diagnostiku
dité¢te s PAS a na jeho narusené¢ komunikacni schopnosti. Béhem navstév se snazi o jejich
napravu a o rozvijeni fecovych dovednosti. TéZ by se m¢l postarat o to, aby rodina spravné

pouzivala alternativni prostiedky komunikace. S ditétem by se mélo pracovat kazdy den, a to
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bud’ pod vedenim logopeda anebo naucit tomu rodic¢e ¢i asistenty, aby dité¢ s PAS stale
procvicovalo.

Nacvik socialnich dovednosti se da zaradit mezi vzdélavaci postupy, jelikoz jde o uceni
novych dovednosti nebo upeviovani jiz uzivanych dovednosti. Maji ditéti s PAS pomahat pii
socialnich interakcich (feSenim socialnich situaci, pomoc s navazovanim socialnich vztahtl) a
pfi zvladani chovani, které je socialné piijatelné. Socidlnimi dovednostmi se mini takové
dovednosti, jenz se uzivaji v mezilidskych vztazich, pfi jejich uzivani vyjadiujeme své potieby
pfirozenym zplisobem, jsme schopni projevovat a mluvit o svych pocitech piimefené a vSimat
si ¢1 mit ohled k potfebam druhych. Zaklad socidlnich dovednosti je zakotven ve tiech slozkach,
a to ve vnimani, chapani a sd¢lovani ¢i reakci (Bélohlavkova & Vosmik, 2010, s. 116-117).
Nécvik probiha nejprve predstavenim urcité situace, pokracuje volbou a ucenim se vhodné
reakci a zpétné vazbé. Cviceni mohou byt skupinova, ve dvojicich 1 individudlni. Lektor ma
vzdy vysvétlit cil nacviku a vzdy by mél respektovat potieby ditéte, schopnosti a vék. V
prabéhu cviceni je nezbytné (dle slozek socialni dovednosti), o co v dané socialni situaci jde,
jak by mélo vypadat chovani odpovidajici situaci a pro¢ tomu tak je. Nejprve se tedy vhodné
chovani predvede a poté se s ditétem nacvicuje. Cilem celého procesu je, aby se dit¢ s PAS
zlepsilo ¢i naucilo t€émto dovednostem a také je dovedlo pfenést do bézného zivota. K dosazeni
cile je opét, jako pii kazdém uceni se novym veécem, dtlezitd motivace. V idedlnim piipad¢ by
dit¢ mélo samo chtit se zlepSovat v jeho konkrétnich potfebach (napft. potieba ptatel, pochvaly,
neroz€ilovani se, byt oblibeny). V procesu jsou angaZovani i rodice, jelikoz by se s ditétem
melo nacvicovat i doma a pti riznych prilezitostech, aby se propojila vSechna prostiedi (Skola,
domov, na vetejnosti). Lektor ma rodi¢iim podrobné vysvétlit metody, které se praktikuji, pro¢
se vyuZzivaji a co je od nich mozné o¢ekavat. Také by se méli mezi lektory a rodic¢i probirat
jejich obavy, aby se podle nich mohlo pracovat (podle toho, v jaké oblasti chovani se ma
pracovat vice) (Sporclova, 2018, s. 69).

K podplirnym metoddm miZzeme zatfadit 1 Son Rise program, ktery si zaklada na
bezpodminecné lasce, piijeti a nesoudicim pohledu na dité. Hlavnimi principy je zde absolutni
orientace na projevy ditéte, hledani pfirozené motivace k uceni, které je pak provadéno za
pomoci hry. Aktivita terapeuta je provdzena energii a nadSenim, coZ pfispiva k vytvoreni
bezpecného prostiedi. Rodice ditéte jsou zde hlavnimi neboli zakladnimi terapeuty, ktefti
v pomoci ditéti nejvice motivovani. Metoda je stale v odbornych kruzich diskutovdna a
povazuje se spiSe za nefunkéni a za zézrak. Rodice se zde mohou alesponi inspirovat v piistupu

ke vzdelavani (Program Son-Rise, 2017).

28



2.3 Poradenské sluzby

Pted vzdé€lavacimi zatizenimi se rodiny déti s PAS obraceji Casto na poradenské sluzby,
které by jim mély naznacit cestu a podat prvni informace. V prvni letech zivota ditéte jsou také
rozhodujici pro jeho nasledny vyvoj, proto témto sluzbam vénuji pozornost.

Jiz v ptedeslé kapitole o vzdélavani jsem narazila na termin v¢asna intervence neboli
rana péce. Jde o diilezitou cast podpory, kterd je poskytovana stredisky rané péce. Odborni
pracovnici maji poskytnout prvni informace a pomoc pii vychové ditéte s PAS jeho rodicum.
Sluzby rané péce jsou zakotveny v zdkoné ¢. 106/2008 Sb., o socialnich sluzbach, kde se
muzeme docist, ze jde o terénni sluzbu, jez mize byt dopliiovana ambulantnimi navstévami.
CozZ znamena, Ze pievazné navstévuje své klienty v domacim prosttedi, jeZ je pro dité bezpecné
a citi se zde pfirozené. Své sluzby poskytuje rodinam a jejich détem se zdravotnim postiZenim,
od jejich narozeni do sedmi let véku ditéte. Klade si za cil zacit co nejdiive s intervenci v
negativnich vlivech vyvojového postizeni na psychiku ditéte i rodiny. Zmirnénim téchto vliva
dale podporovat rozvijeni jinych dovednosti a celého vyvoje ditéte.

Zakladnimi ¢innostmi v intervenci jsou ¢innosti zamétfené na vzdélavani, vychovu a
aktivizaci. Dale pak podporovani kontaktu se spolec¢nosti, nabizi téz socialné terapeutické
sluzby a pomaha v osobnich zalezitostech s pravni strankou. (Svoboda, Krej¢it &Vagnerova,
2015, s. 315; Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017, s. 106)

Postupem véku a zaciatkem vyuZzivani Skolskych zafizeni pfichdzi v tvahu dalsi
poradenské sluzby, a to Specidlné pedagogické centrum ci sluzby vychovného poradce.

V piipadée déti s PAS se vice vyuziva SPC. Po roce 1989 tyto centra zaCaly nabirat novy
smér, kterym se zménil styl Skolstvi ze segregacniho na integracni a inkluzivni. V nésledujicich
dvou letech vnikaly dal$i pracovisté zameétené na déti se zdravotnim postiZzenim a pokracovaly
zakladanim pracovist’ orientovanych na déti s poruchami chovani, dnes sttediska vychovné
péce. Cinnosti centra jsou dnes vyuzivany viemi détmi, které maji specialni vzdélavaci potieby,
zdravotni postiZzeni nebo poruchy chovani. Sluzby jsou vyhrazeny pro klienty od tii let do
devatenacti let. I pfesto, Ze n€které deti nejsou integrované do Skolskych zatizeni a Skol, nabizi
SPC podporu i jim. Vykony ¢innosti zajist'uji ambulantn€ nebo v pfirozeném prostiedi klienta
(Casto v jeho bydlisti), anebo ve Skole ¢i specialni Skole. Mezi t€mi, ktefi vykon provadé;i jsou
specialni pedagog, psycholog a socialni pracovnik. Déle se na praci SPC mohou podilet také
jini odbornici, jako je logoped, terapeut nebo fyzioterapeut, pediatr, neurolog a dalsi. Cinnost
SPC je nejen pro détské klienty, ale také ji mohou vyuzivat pedagogové, u nichz ve tfide je
zafazen zak se zdravotnim postizenim. Takovymi ¢innostmi je napt. odborna metodicka pomoc,

zajiStovani specialnich pomucek a piistrojii pro vyuku. Mezi ¢innostmi SPC muzeme najit
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napf. diagnostiku (specidlnépedagogickou, psychologickou ¢i socidlni), prace s rodinou klienta
(terapeutické, konzultaéni a poradenské sluzby), prace na tvorbé specidlnépedagogickych
stimulacnich a vzdé€lavacich programech pro integrované zaky, kariérové poradenstvi,
poskytovani informaci vefejnosti apod. Pro déti s PAS se ¢innosti SPC odvijeji od jejich
zaméfeni sluzeb na jejich typ zdravotniho postizeni (Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017, s.
106 - 107; Knotova, 2014, s. 16 - 20).

Sluzby vychovného poradce jsou vyuzivany v ramci PAS predevSim v oblasti
budouciho Zivota. Poradci byvaji dostupni v riznych neziskovych organizacich, pti zakladnich
¢i stfenich Skolach, ob¢anskych sdruzenich a v socialnich sluzbach. Jejich naplni prace je tedy
poradenska cinnost, kterd obsahuje zprostfedkovani informaci ohledné¢ moznosti ve volbé
povolani, podili se na diagnostice a na tvorbé IVP, pomoci s administrativou Gfadii prace a
pravnimi vécmi, kompenzaénich pomtcek, smysluplného vyuzivani volného ¢asu a rozvoje
komunikace (alternativni formy). Asi nejvice budou tyto sluzby vyuzivany pfi tzv. kariérovém
poradenstvi, kterda ma pomoct zakiim, studentiim a dospélym osobam s PAS, pti rozhodovani o
svém profesnim zaméieni.

Jesté bych chtéla zminit Pedagogicko-psychologické poradny, které téZ pisobi na poli
Skolstvi. Jedna se o sluzby, jez se poskytuji détem, zakim i studentim, tykajicich se
diagnostiky, poradenstvi, intervence a prevence. Téz se v ramci sluzeb vénuji i rodiclim,
pedagoglim a Skoldm. Pracovnici jsou zde ve vétSin€ zastoupeni psychology, specialnimi
pedagogy a obcCas i socialnimi pracovniky. Klienti vyuzivaji sluZzeb bud’ individualné v
ambulantni formé anebo skupinovée v prostorach poradny a Skolskych zatizenich. Jedincti s PAS
se tykaji hlavné sluzby spojené s IVP, diagnostikou a profesnim poradenstvim (Knotova, 2014,

s. 30, 32-34, 18-19).
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3 Vzdélavani déti s PAS a jeho integracni vyznam

V zacatku této kapitoly uvadim priklad, jak bychom mohli rozumét uceni déti s PAS.
Dale pokracuji nastinem historie vzdélavani téchto déti v nasi zemi az do soucasnosti, kdy
rozebirdam moznosti vzdélavani pro déti s PAS. Také jsem v navazujici podkapitole vyclenila
dalezité legislativni dokumenty ohledné¢ vzdélavani déti se zdravotnim postizenim. Takové

moznosti, které jim maji vzdélavani usnadnit a zpfistupnit.

3.1 Dités PAS a uceni

Uceni se novym dovednostem a ¢innostem jsem jiz zminila v piedeslych odstavcich v
podkapitole o podptirnych metodach. Nyni se zamétuji na dit¢ s PAS ve Skolnim prostiedi, to
jak s nim miZeme vhodné komunikovat. Samoziejmosti je jiZ naSe pochopeni, Ze dit€ s PAS
nema stejné reakce na podnéty z okoli jako zdravé dit€. Musi se ucit specidlnimi postupy, jak
si uzivat socialni hru, jak sdilet s ostatnimi své z4jmy, radosti, uspéchy. Potiebuje pochopit, k
¢emu slouzi slova a jak je ma uzivat. Uceni také podléha hra s détmi, tedy jak si s ostatnimi
hrat, nebo také, jak si hrat s hrackami. VSechny tyto dovednosti se zdravé dit¢ nauci
prostfednictvim spole¢nych aktivit, sdilené pozornosti a socidlni ndpodobé. Neuci se jen
samotné¢ dité, nybrz i jeho rodice. Zapotiebi je, aby rodie pochopili, jak je pro néj obtizné se
ucit novym vécem, kdyz ho obklopuje prostiedi plné chaosu a nedokaze mu zcela porozumét.

Vhodnym piikladem pro nase pochopeni je vyuka cizich jazykii. Pani Sporclové (2018)
ve své knize popisuje piedstavu, kdy se za¢indme ucit novy jazyk a neumime z né¢ho viibec nic.
Co bychom zadali od svého ucitele, abychom se nejlépe naucili? Zcela jisté by bylo dobré, aby
v zacatcich mluvil pomalu, pouZil pro porozuméni obrazky, zajistil ndm piijemné prostiedi,
respektoval naSe rozpoloZeni, co se tyce jazykové urovné, vzdy pockal na pochopeni toho, co
sdélil. Také by pravdépodobné zadaval takové ukoly, jez odpovidaji vasi irovni a citite se pfi
jejich plnéni jiste, coz zaroven posiluje 1 motivaci pro dalsi tkoly. Dalsi takovou motivaci k
plnéni ukoli je urcité odména za spravné vykonané ve formé slovni podpory ¢i néjaké
stanovené hmotné odmeény. Je zapotiebi zazivat uspéchy, ty néas poté posouvaji dal.
Samoziejmé je to tak i s chybami - chybami se ¢lovek uci, ale potiebuje zazit oboji. Pokud by
se tedy nedafilo a chybovali jsme, m& nam ucitel poskytnout navod ¢i srozumitelnou napoveédu
ke zvladnuti ukolu. Kdyz bychom ztratili motivaci nebo jsme unaveni, bude ucitel pfipraven
sdelit, kolik tkold nam zbyva a poskytnou ndm odpocinek. Poslednim a velmi dilezitym bodem
je mit dobry vztah s u¢itelem. Pro lepsi uceni a chut’ se néco naucit je stéZejni osobnost ucitele.

Pokavad’ bude takovy vztah radostny a piijemny, budeme se k nému radéji vracet.
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Velice podobné je to tak i u déti s autismem. Jen se uci pro nas béznym vécem, které jim
délaji potize. U&i se také, jak si utiidit svét kolem nich a citit se tak bezpeéné a jisté. Cim vice
je dit¢ handicapované, tim vic je potfeba jeho podpora a vétsi mira trpélivosti. Obecné je
dalezit¢ mit respekt k individualnimu charakteru ditéte. Kazdé dité je jiné, a také se tak
vyjadiuje. Naptiklad nekteré vyjadiuje sva prani a potfeby jen kiikem. Nerozumi jinym
zpisobiim. Musi mu byt nabidnuta alternativa kiiku. Abychom mohli nabizet dalsi zpiisoby, je
na misté zjistit specifika chovani ditéte a jeho piipadné piidruzené obtize, a také co ma rado
nebo co ho dokaze rozcilit, co ho motivuje ¢i jak rychle pracuje. VSechny tyto potfebné
informace by mély vychazet z izkého vztahu mezi odbornymi pracovniky, Skolou a rodici

(Sporclova, 2018, s. 70-72).

3.2 ZalatKy vzdélavani déti s PAS v CR po roce 1989
Kdyz bychom se vratili zpét do let minulych, tak pred rokem 1989 byly informace o

autismu na velmi nizké urovni. AZ po tomto roce se zacaly stavét pocatky péce ve vzdélani pro
tyto osoby. Vzniklo Sdruzeni na pomoc mentalné postizenym - Autistik, které pomohlo rozsifit
velké mnozstvi informaci smérem k rodicim i k odborné vetejnosti v této oblasti. Také
navazalo vztahy a kontakty se zahrani¢nimi odborniky a zajistovalo organizaci prednasek,
praktickych vycviki, jak pro rodice, tak 1 pro odborniky. Déle publikovalo informace ze
zahraniénich zdrojti i aktualni informace o svétovych konferencich a déni v Ceské republice.

Pocatkem let devadesatych zacaly v Praze vznikat tfidy pro déti s autismem, a to v
Pomocné skole v Rooseveltové ulici ¢i v Chotouniské ulici. Vznikaly nejen tfidy, ale 1
vzdélavaci program pro déti s PAS, které se mély praktikovat pravé ve specializovanych
tiidach.

Druha polovina devadesatych let znamenala hodné pro pedagogy, ktefi pracovali s détmi
s PAS. Sdruzeni Autistik, spolu s dal$i nadaci - Détsky mozek, se podatilo dojednat spolupraci
na prubézné rocni stazi v Budapesti. Jednalo se o spolupraci s Central European Educational
Center for Autism, Nadaci autismu a vyzkumnou skupinou Autismus. Stdz byla uréena pro
pedagogy a psychology, ktefi se takové oblasti vénuji. Vysledkem stadze bylo ziskéni prvniho
specidlnépedagogického diagnostického materialu, jez byl velmi ndpomocen pii hledani
spravné cesty, jak pracovat s t€émito détmi, protoze do této doby i samotni odbornici pracovali
spiSe cestou pokusti a omyld. Nabrané zkuSenosti se pfedavali od obornikli (pedagogl a
psychologtl) k rodi¢iim a rozsifovali povédomi o autismu. Postupné se v nabirani zkuSenosti
zatalo uvazovat o zméné nebo tipravé legislativy. Vyustilo to do schvaleni vyhlasky MSMT ¢&.

127/1997 Sb., o specialnich Skolach a matetskych Skolach. Upravovala organizaci téchto skol,
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pocet zaka na tfidu, vyucovaci dobu ¢i pravidla hodnoceni atd. Nyni je jiz tato vyhlaska
pfepracovana na vyhlasku ¢. 27/2016 Sb.

Dalsi vyznamnou spolupréci, kterou sdruzeni Autistik navazalo, byla s Klinikou détské
neurologie a Détskou psychiatrickou klinikou UK 2. LF FN v Motole a v Brné to bylo Détské
neurologické oddeleni v Détské nemocnici FN Brno. Coz znamenalo nové moznosti v
diagnostice a péc¢i o déti s PAS, které v minulych letech postradaly.

S rokem 2000 ptisly dal§i nové moznosti pro rodi¢e i odporniky. Pod MSMT a
sdruzenim Autistik vznikl tydenni prakticky vycvik v TEACCCH programu pro specialni
pedagogy. Theo Peeters mél ve vycviku dvacet pedagogt, které mél vzdélat v této oblasti.

Déle byla v tomto roce zalozena APLA - Asociace pomadhajici lidem s autismem.
Vznikala pod rukami odborniki spolu s rodi¢i a méla se starat o nékolik regiontt v CR.
Spektrum oblasti, v nichz nabizi pomoc je rodicovstvi, socidlné pravni, pedagogicka a klinicka.
APLA méla svou pobo¢ku i v Praze a Stfednich Cechach, ale s rokem 2015 dle nového
obcanského zédkoniku zménila pravni formu a ndzev na Ustav - Narodni ustav pro autismus, z.
u. - NAUTIS. Snazi se o poskytovani sluzeb tak, aby pokryla co nejveétsi moznosti v péci o lidi
s PAS ajejich blizké. Znamena to, Ze napiiklad poskytuje péci v oblastech diagnostiky, ochrany
a prosazovani prav lidi s PAS, odleh¢ovaci sluzby, terapeutické sluzby, osvétovych ¢innosti,
vzdélavani odbornikt atd. (Adamus, Vancova & Loftlerova, 2017, s. 95-97)

V letech, které jsem popsala jako stéZejnimi v zacatcich péce o vzdelani lidi s PAS a ve
zkuSenostech odbornikt, se déti s PAS vzd¢lavaly podle zakon €. 171/1990 Sb., o soustavé
zakladnich a stfednich Skol. Rokem 2004 se novelizoval na zakon ¢. 561/2004 Sb., o
predskolnim, zédkladnim, stfednim, vyS$§im odborném a jiném vzdélavani. Tim se pro osoby s
PAS a dalsi osoby s handicapem otevieli pesnéjsi informace o moznostech vzdélavani. PAS
neni v zdkong presné feceno, ale zahrnuje se do zdravotnich postizeni. Jejich zakladni
vzdélavani mohlo byt realizovano v nékolika zptsobech, které popisovala tehdy vyhlaska ¢.
73/2005 Sb., ve znéni pozdéjSich predpisti. Mohly vyuzit individualni integrace do "b&zné¢"
Skoly, skupinovou integraci, vzdélavani ve Skole urcené pro zaky se zdravotnim postizenim a

také kombinaci téchto vSech zptsobu.

3.3 Soucasné vzdélavani

V soucasnosti jde v integraci zédka se zdravotnim postizenim (tedy i s PAS) o jeho
zapojeni se do hlavniho vzdélavaciho proudu "bézné" Skoly. Specidlni potteby, které je v
mnoha ptipadech nutné naplnit, by se méli Zakovi zajistit mimo hlavni vzdélavaci proud, a to v

individudlnim vzdélavacim planu. Musi ale spliiovat uréitou podminku o ptizpiisobeni se
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"béznému" vzdelavacimu prostiedi a zatadit se tak mezi ostatni zaky. (Zilcher & Svoboda,
2019, s. 23). Potieby déti se zdravotnim postizenim jsou respektovany, ale ne vSechny jsou
schopné prizpusobit se. Proto funguji poradenské sluzby - Skolskd poradenskd zatizeni, které
maji za ukol tvofit doporuceni, na jejichz zakladé se budou odvijet moznosti vzdélani ditéte.
Ve zpravé skolského poradenského zatizeni je napiiklad uvedeno, jaka budou podptrna
opatieni odpovidajici specidlnim potfebam ditéte nebo varianty ¢i kombinace téchto opatieni,
a také 1 pravidla jejich uzivani (Zakon ¢. 561/2004 Sb., §16a odst. 3). Pokud neni mozné
zafazeni do "b&zné" Skoly z diivodl velkého rozsahu specialnich potieb, mize se vyuzit
zakladni skola specialni.

Jeste pred vstupem na stupeinl zékladnich Skol mohou rodiny s dité¢tem s PAS vyuzit dalsi
moznost vzdélavani. Jednd se o predskolni péci, kterd se odviji od rané péce neboli v€asné
intervence, o niZ jsem se jiz zminovala detailnéji v pfedchozi kapitole o Zatazeni - integraci.

PiedSkolni péce tedy navazuje na ranou péci, tudiz je v ni stile vyuzivano
strukturovaného uceni a sluzeb terapeuta. Program v piedskolni péci se 1isi v obsahu, kdy je
kladen diiraz na ptipravu ditéte na zdkladni vzdélavani. Coz znamend, Ze se snazi podporovat
dit¢ v jeho osobnostnim, télesném a zdravém rozvoji, v jeho spokojenosti a osobnimu klidu,
napomahd v lepSim pochopeni toho, jak chape své okoli. Také urcit¢ neptehlédnutelnou
podporou je podpora v motivaci, ktera mé dité navést k dalSimu u€eni a poznavani, a hlavné k
uceni se Zit ve spolecnosti. Do tohoto stupné vzdélavani mohou nastupovat déti, které prosly
v€asnou intervenci, ty, u ktery se jesté nestanovila diagnoza a jejich chovani znacici odchyleni
od bézn¢ho vyvoje se zacalo projevovat az v kontaktu s vrstevniky. Dale mohou nastoupit i
déti, jejichz symptomy autismu jsou mirné a co se tyce intelektu, maji ho v norm¢. Naopak péce
mohou vyuzit i ty rodiny, jejichZ dit€ s PAS je ve svém vyvoji zjevné opozdéné a symptomy
poruch jsou zna¢né viditelné. Roky stravené v zafizeni s pfedSkolni péci by nemély byt
opomijeny, protoZe jsou nenahraditelnou sloZzkou vyvoje ditéte. Opomijeni by pro dit€¢ mohlo
znamenat omezeni v pfistupu ke vzdelavani - napt. nenalezeni motivace k uceni se novym
veécem.

Dostavam se zpét k zakladnimu vzdélavani v ""béZné" Skole, jez mlze vyuzivat dité s
PAS bez velkého rozsahu mentélniho postiZeni ¢i s jeho leh¢im stupném. Co se tyce PAS, tak
muZe nastoupit do Skoly 1 s riznou mirou problémového chovani, s riznou mirou symptomatiky
a s dalSimi poruchami a postizenimi, které jsou piidruzené k PAS. Jak uz jsem zminovala v
poslednim odstavci na pfedchozi strance, se zakladnim vzdélanim ptichdzi nové potieby
pfizpisobeni se. Zda zadk miize vSe piijmout a ustat, by mélo byt probirano v souvislostech s

riznymi faktory, jez se n¢jakym zpiisobem podileji na jeho zatazeni. Napft. velmi dilezitym
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faktorem je pfipraveny pedagog. Zalezi, jestli je schopny pfijmout odliSnost ditéte v jeho
chovani, oproti spoleCenskym normadm nebo v jeho intelektu, kterym muize prevySovat
vrstevniky anebo v problému vyfesit zdanlivé jednoduchou le¢ pro nékoho obtiznou socialni
situaci. Piipraveny pedagog by mél chépat odkud prameni zékovo zvlastni chovani a mél by
byt schopny pfizptisobit mu prostfedi i moznosti splnit naroky vzdélavani tak, aby byl idedlné
spokojeny, $t'astny, aktivni a mohl zazivat uspéchy (Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017, s.
108-110). Pro ptipravu ucitele, nebo i spoluzakt se doporucuje i Skoleni odbornikem na PAS.
Dale také peclivé vytvoreni Individualniho vzdé€lavaciho planu s podporou specialniho
pedagoga, Skolského poradenského zatfizeni, rodici ditéte a samotné Skoly. Bez pochyb je na
misté i spoluprace pedagoga s rodi¢i (Vosmik & Bélohlavkova, 2010, s. 74).

Mezi faktory, které kladnym zptsobem ovliviiuji jeho nastup (integraci) do zakladniho
vzdélavani se fadi schopnost, kdy dit€ dok4Ze navazovat osobni kontakt, dokaZe spolupracovat
alespoil na mens$i urovni, je schopen adaptace ¢i akceptace okoli, rodina ditéte vhodné
spolupracuje se Skolou, jeho feCové schopnosti jsou rozvinuté a dokaze je funkéné vyuzivat,
neprojevuje se u ncho zvlast’ té¢zké problémové chovani ¢i hyperaktivita a extrémni emocni
reakce (Thorova, 2016, s. 381).

Integraci do bézné Skoly provazi jeji pozitiva a negativa. Podle Vosmika M. a
Beélohlavkové L. mezi jeji pozitiva patii:

» postupnd adaptace na naro¢néjsi prostiedi, kterym Skola bezesporu je a mize tak
napodobovat bézny Zivot ve spolecnosti,

» 74k ma piimy kontakt se svymi zdravymi vrstevniky,

A\

a naopak zdravi Zaci jsou v kontaktu se Zakovou odli$nosti, ta by jim méla dat podnét k
toleranci k odliSnostem lidi,

pfipravuje ho na pfipadné zaméstnani, dospélost ¢i dalsi vzdélani v béZzném Zzivote,

muze zvySovat sebevédomi Zaka i jeho rodicu,

pokud mé zak ve Skole osobniho asistenta, zajisSt'uje mu tak individualni ptistup,

YV V VYV V

také prosta lepsi dostupnost Skoly.
K negativnim strankdm integrace bude patfit:

» absence ochranného prostiedi,

» jeho specifické potfeby nemohou byt pln¢€ uspokojeny,

» muze byt pfitomen ve vySsi mife stres, izkosti nebo strach ze selhani, tedy je to celkové
veétsi zaté€z na zéka s PAS, coz by mohlo vyustit v ¢etnéjsi problémova chovani,

» nepripravenost pedagogt na odlisnosti ditéte,
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» na to se vaze nesouroda spoluprace mezi rodi¢i a pedagogy (mozna emocni zatéz na
rodicl),

» vetsi vyskyt Sikany od spoluzakt a nasledny tlak rodi¢a spoluzaki na odchod ditéte z bézné
Skoly,

» Casté srovnavani se s ostatnimi spoluzaky vedouci k podhodnocovani se a nemoznost zazit
uspéch (Vosmik & Bélohlavkova, 2010, s. 71-72; Thorova, 2016, s. 382).

Kdyz se podivame na vSechny ptedeslé body, vyplyva z nich, ze je vzdy nutné se nad
integraci rozumné zamyslet. Zavisi na ptranich a predstavach rodiny a nasledné na tom, jak
urcitd Skola nalozi s timto ukolem. Zdali bude chtit pfijmout zéka do kolektivu, jakym
zpisobem bude schopna s o n¢j starat a vést ho ve vzdélavani. Samoziejmé také zalezi na
odborném poradenském pracovisti, jestli a co bude rodiné doporucovat. Kdyz je integrace pro
zaka vhodna, daji se jeji negativa zmirfiovat pomoci taktik Skoly a pedagogl. S Uzkosti a
stresem se da pracovat v terapii ¢i ve zméné pristupu pedagoga, negativni vlivy prostiedi se
mohou zmirnit jejich upravou, ptipravenost pedagoga se da doplnit odbornymi kurzy ¢i
individudlnim setkdnim s odbornikem, Sikan¢ se mize zkusit pfedejit Skolnimi pfednaskami o
tomto postizeni.

Vedle béznych zakladnich Skol stoji zdkladni Skoly specialni, které¢ jsou vzdélavani
otevieny zakim s PAS, zadkim se stiedné tézkym ¢i tézkym mentalnim postizeni a s
pfidruZenym postizenim vice vadami. Jednd se o specializované tiidy pro zaky s autismem nebo
béZzné tiidy zakladnich Skol specidlnich. Zakonni zastupci mohou své déti umistovat na
zékladné doporuceni $kolského poradenského zatizeni. Zak se ve $kole pFipravuje na dalsi
vzdelavani béhem deseti ro¢nikd, které jsou rozdélené na prvni a druhy stupenl. Pfi¢emz prvni
kon¢i Sestym ro¢nikem a druhy desadtym. Vyhodou je zde urcité¢ malé mnoZzstvi zaka ve tiidé
(nejméné Ctyti a nejvice Sest zakll) a naopak vetsi mnozstvi pedagogi (ve tfide pro déti s PAS
mohou soubézné vyucovat dva pedagogové a jeden asistent pedagoga). Tudiz je zarucen vétsi
individudlni pfistup k Zdkovy neZ v bézné Skole. Také miZeme usuzovat, Ze zkuSenosti
pedagogi budou rozsahlejsi, coz se bude odrazet v mite tolerance a piistupu k odliSnostem mezi
zaky. Ttidy zde vyuzivaji strukturovaného vyucovani a jejich program je zaloZen na specifikach
postizeni. Vzdélavani ve specialni Skolach se fidi podle Ramcového vzdélavaciho programu
pro obor vzdélavani zakladni $kola specialni (RVP ZSS), ktery lze upravovat a pietvofit pro
potfeby a vzdélavacim urovnim zakli se zdravotnim postizenim (Adamus, Vancova &
Loftlerova, 2017, s. 110; Thorova, 2016, s. 379-380; Zakon €. 561/2004 Sb., §48).

V ramci Skolni povinné dochazky je moZznost vyuzit jejtho odkladu z divodl

nerovnomérného vyvoje schopnosti ditéte. V piipadé ditéte s PAS se to muze tykat nezralosti
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jeho socidlnich a pracovnich dovednosti nebo je pro né&j program v piedSkolnim vzdélavani
moc jednoduchy. Délka odkladu je stanovena na jeden rok, pticemz dit€¢ s PAS mlize nastoupit
do pfipravného rocniku, ktery ptisluSna specialni Skola oteviela (Thorova, 2016, s. 382;
Cadilova & Zampachova, 2008 In: Adamus, Vanéova & Lofflerova, 2017, s. 109-110).

Déti s PAS, které projdou povinnou Skolni dochdzkou maji oteviené dvete ve vSech
stifednich S§kolach. Mohou si zvolit, jaky obor budou studovat, za ptedpokladu, Ze jim jejich
rozumové schopnosti dovoluji studovat, jak v teoretické tak i v praktické rovin€ uciva. Opét je
dualezity, a zavisi na tom uspéch ve studiu, dobry vybér skoly, spoluprace feditele a pedagogt s
rodinou, tolerance a respekt k odliSnosti, informovanost pracovnikid Skoly a ochota se
vzdélavat, spoluprace poradenského zatizeni, terapeutli a psychologt se Skolou i s rodinou. Je
vhodné se dopiedu zamyslet nad vybérem takového oboru, kterym se jedinec bude ptfipravovat
na budouci zivot a na uplatnéni na trhu prace nebo dalsi studium.

Pokud se jedinec s PAS rozhodne dale studovat, je mu umoznéno studium na vysoké
Skole. Nese to s sebou dalsi povinnosti, které ne vSichni dokazou naplnit. Mohou mit problémy
opét v oblasti socidlni, tzn. nepfijeti autority, dohody na slozeni zkousek, porozuméni splnéni
systému urcité Skoly, zdraveni a zapamatovani si tvaii apod. Coz vede k nesplnéni vysoké skoly
nebo vysttidanim nékolika oborii a $kol. Student s PAS miize vyuzit podptrnych center skoly,
kterou navstévuje, a které mu pomohou ve zvladani vSech povinnosti a porozuméni systému
vysoké Skoly. Poradenské pracovisté také miZe zajistit individualni pfistup ke studentovi i
osobniho asistenta.

Se vzdélavanim Zaka s PAS souvisi zatim nezminény termin inkluzivni vzdélavani.
Zacatkem této podkapitoly jsem uvedla, jak se vysvétluje pojem integrace ve vzdelavani. Tedy,
7e jde o piizptisobeni se podminkdm v hlavnim vzd&lavacim proudu. Zak by se mél
pfizpisobovat skolnimu prostiedi. V pfipad¢ inkluze ma jit o prostiedi, které se ma pfizpiisobit
zaku, také respektovat jeho individualitu a podilet se na podpofe rovnych vztahi mezi Zaky

(Zilcher & Svoboda, 2019, s.32-34).

3.4 Soucasna legislativa a moZnosti usnadnujici vzdélavani

Vzdélavat se méa dnes pravo kazdy bez ohledu na zdravotni postizeni. Prvnim
dokumentem, ktery to doklada je Listina zakladnich prav a svobod. V ni najdeme ptesny ¢lanek
o tom, Ze kazdé dité¢ ma pravo na vzdélani.

Pro prava déti byla v roce 1990 v New Yorku podepsan mezinarodni dokument - Umluva
o pravech ditéte. V jedné pasazi pojednava o pravu na plnohodnotny a fadny Zivot v takovych

podminkach, jez mu zajisti distojnost, sebediivéru a také moznost aktivné se ucastnit v déni
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sveé spolecnosti. V nésledujicim odstavci se zminuje vzdélavani a to, Ze dité s postizenim ma
pravo na zvlastni potieby tak, aby mu byl zarucen ptistup ke vzdélani, ptipravé do budouciho
zaméstnani a dalsSimu, coz se jiz netykd vyhradné vzdélavani. Dle mého nazoru, je zvlast
zajimavé pokraCovani tohoto odstavce, kde je popsano, Ze je tieba ve vSech vécech piedeslych
tykajicich se vzdelavani potieba zapojovat dité do spolecnosti v co nejvetsi mozné mire. Coz
souvisi s rozvijenim osobnosti ditéte a také rozvoji v oblasti kulturni a duchovni. V celé Umluvé
jde piedeviim o zajmy déti bez zadnych rozdila (Umluva o pravech ditéte a souvisejici
dokumenty, 2016, s.8).

Dal§im neméné dilezitym legislativnim dokumentem je Umluva o pravech osob se
zdravotnim postizenim?. Ohledné vzdélavani pojedndva ¢lanek ¢. 24, a to tim, Ze popisuje
uznéni prava na vzdélani osobam se ZP s nediskriminujicim chovanim, s rovhymi moznostmi,
se zajisténim zaclenujiciho vzdelavaciho systému v kazdé jeho trovni od smluvnich statt a s
prilezitosti celozivotniho vzdé€lavani. Opét jako v predchozi tmluvé, je zde zminka o
zapojovani jedinct se ZP do spolecnosti a do zZivota v nejvétsi mozné mire. V nasledujicim
odstavci imluva pojednava o smluvnich statech, které maji uskute¢iiovavat jejich prava tak,
aby zajistili nasledujici. Zacinad dilezitym odstavcem o zabrdnéni vylouceni téchto jedinci z
vSeobecné vzdélavaci soustavy a o détech se ZP, které nemaji postradat bezplatné a povinné
zdkladni vzdélavani ¢i sttedni vzdelavani. V navazujicim odstavci se hovoii o pfistupu k
inkluzivnimu zédkladnimu a sttednimu vzdé¢lavani, jenz by mélo byt rovné, kvalitni a bezplatné.
Staty maji také zjistit, dle individudlnich potieb, urcité upravy ve vzdélavani. Maji poskytnout
takovou podporu, jenz by méla zajistit G¢inné vzdélavani (Umluva o pravech osob se
zdravotnim postizenim, 2006, ¢. 24, odst. 1, 2).

Jiz jsem zminila inkluzivni vzdé&lavani, se kterym souvisi dalsi dokumenty. Strategie
vzdélavaci politiky Ceské republiky do roku 2020 sjednocuje otazky inkluze ve vzdé&lavaci
politice a klade si n€kolik priorit, jimiZ se chce zabyvat. Obsahuje strategii o sniZovani
nerovnosti ve vzdélavani, o podporovani kvalitni vyuky pedagogl a o zodpovédném fizeni
vzdélavaciho systému. Se strategii souvisi dokument Dlouhodoby zamér vzdélavani a rozvoje
vzdélavaci soustavy Ceské republiky pro roky 2015-2020, v némz nalezneme zaméry, cile a
kritéria vzdélavaci politiky, dlouhodobé zaméry kraju a sjednocuje jednotlivé ptistupy krajii a
statu. Ohledné inkluzivniho vzdélavani se piSe v kapitole G o rovnych pfrilezitostech ve
vzdélavani, poradenstvi déti, zaka a studentd se SVP. Zmifnuje se zde narlst individualné
integrovanych zakl se zdravotnim postizenim do béznych skol. Dale uvadi zékladni cil, a to

upravovat a vytvafet takové podminky, aby se zmenSoval vliv faktori znevyhodnéni (napf.

2 Zdravotni postiZzeni - dale jen ZP.
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kulturni, osobnostni, socialni a pravé i zdravotni znevyhodnéni) na jedincovy vysledky.
Nasledujici kroky v budoucnu by se mély zamétovat na diagnostiku déti (jeji zpiesnéni) a na
navazujici intervenci, tedy podptirna opatfeni®. Dalsim dokumentem v otazkach inkluze je
Akeni plan inkluzivniho vzdeélavani’. Vychazi z piedchoziho dokumentu a jeho cilem je
ovliviovat inkluzivni vzdélavani a piisobit preventivné v oblasti socialniho vylouceni. V APIV
pro roky 2019 a 2020 jde ptedevsim o lepsi podminky pro provadéni zmén a o pfijimani
principti inkluze ve vétsi mife (podpora snizeni nerovnosti ve vzdélavacich piilezitostech a
kvalitni vzdélavani), jak u odborniki, tak i u vetfejnosti (Balaban Cakirpaloglu, Odstr¢ilova,
Musilova, & Barinkova, 2019).

Ve skolském zakon¢ ¢. 561/2004 Sb., se v jeho zacatku piSe o rovnosti ve vzdélavani a
nediskriminujicim chovani z mnoha divodi, jimZ jednim je i zdravotni stav. V navazujicich
odstavcich se déle uvadi jednotlivé potieby jedince, jako je respekt k odliSnostem, bezplatné
zakladni a stiedni vzdélani atd. Skolsky zakon prodélal béhem uplynulych let nékolik uprav.
Pro téma této prace je dilezitd novela zékona ¢. 82/2015 Sb., ktera upravuje § 16 o vzdélavani
jedinct se specidlnimi potfebami. Pak také vyhlaSka ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zaka se
specidlnimi vzdélavacimi potiebami a zakl nadanych. Oba dva dokumenty pojednavaji o
podpurnych opatfenich, pod kterymi si miizeme predstavit ur¢ité upravy vzdélavani a skolskych
sluzeb s ohledem na zdravotni stav a dal§im znevyhodiujicim faktorim zéka. Takové opatfeni
ma Skola ¢i Skolské zatfizeni poskytovat bezplatné a v riznych kombinacich. Pod nazvem
podpiirnych opatieni si mliizeme dle zdkona ptedstavit n€kolik oblasti, jeZ jsou rozdélené do
péti stupnt a nékolika kategorii, a to organizacni, pedagogické a finan¢ni naro¢nosti. Oblastmi
pro piedstavu jsou napft. Skola poskytne poradenskou pomoc, podminky k pfijeti a ukonceni
vzdélavani mohou byt upraveny, poskytnuti asistenta pedagoga, vytvoreni individudlniho
vzdélavaciho planu apod. (Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017, s. 103; gkolsky zakon C¢.
561/2004 sb., § 16).

Detailngji se zaméfim na oblast s vyuzitim asistenta pedagoga, ktera je upravovana také
vyhléaskou €. 27/2016 Sb. Asistent pedagoga je individualni podporou pro integrované¢ho zdka
s PAS a jiny zdravotnim postizenim. Pracuje pod vedenim pedagoga ve tfid¢ a v tymu celého
pedagogického sboru. Dobra spoluprace vSech pedagogickych pracovnikli miize vytvofit
vhodné podminky vychovy a vzdélavani pro integrované dité. Mezi asistentovy hlavni ¢innosti
se fadi podpora pii vychovné a vzd€lavaci ¢innosti a pomoc pii organizaci vzdélavani jinému

pedagogickému pracovnikovi. Také spolu s pedagogem komunikuje se zdkonnymi zastupci

3 Dlouhodoby zamér vzdélavani a rozvoje vzdélavaci soustavy CR na obdobi 2015-2020, dostupné z:
https://www.msmt.cz/vzdelavani/skolstvi-v-cr/dz-2015-2020
4 Akéni plan inkluzivniho vzdélavani = APIV
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zaka a muze se podilet na zpracovani dokumentace ¢i Upravach pomucek zédka. Dale pomaha
zaku se SVP zapojovat se do prostiedi Skoly, podporuje jej v sebeobsluznych ¢innostech,
pomaha pii jeho piipravé na vyucovani i v pribéhu vyucovani. Kdyz se zaméfim na Cinnosti
asistenta pro dit¢ s PAS, tak je to obdobna prace s diirazem na sebeobsluzné ¢innosti (napf.
zavazovani tkanicek, dodrzeni pravidel hygieny), denni rezim a orientaci v prostoru (napf.
navstivit dopfedu budovu skoly, seznamit se s prostorem - misto, kde bude pracovat a s ¢im se
bude pracovat), nacviku pracovniho chovani (napi. planovani vyucovacich hodin, relaxacnich
prestavek, podpora k samostatné praci ve vyucovani), socidlni komunikaci (napt. ptiméreny
vztah ke spoluzdkim, dospélym jako autoritam, navazovani kontaktu, pomoc pii pfimeéfeném
sdileni informaci ve vyucovani), s ¢imz souvisi i rozvijeni komunikace (napt. jak pokladat
otazky a odpovédi, jak rozliSovat s kym se komunikuje jakym stylem, nastini navody
komunikace), jak vyuzivat volny Cas (napi. jak ve Skole travit pfestavky, pomoc pii volbé
volno&asovych aktivit) (Cadilova & Zampachova, ed., 2012, s. 41-43).

Dokumentem, na jehoz obsahu se podili také asistent pedagoga je Individuadlni
vzdelavaci plan. Zajistuje zaku se SVP Upravu vzdélavacich podminek v takovém rozsahu, ve
kterém rozhodne tym odbornikli tvofeny specidlné pedagogickym centrem a pedagogicko-
psychologickou poradnou, a dale samoziejmé izce spolupracuji s rodinou, uciteli a dalSimi
odborniky. Spravna diagnoza ditéte je zdkladem pro funkéni IVP. Plan se mlize nestale ménit
¢i dopliovat, jelikoz je t¢Zké odhadovat pokracovani ditéte ve studiu. Sbiraji se zdznamy z
hodnoceni ve vyufovdni a informace od rodi¢li, aby se podminky vyucovani mohly
zefektiviiovat. Dulezité pifi tvorbé planu pro dit¢ s PAS je zaméfit pozornost na jeho
nerovnomérny vyvoj a dalsi specifika postizeni. Nasledn¢ vybrat oblasti s nejveétsi mirou
problému a 1 naopak ty, v nichZ vynika (tim podporovat jeho motivaci). Obsahem IVP jsou
udaje o podplrnych opatienich, identifikacni informace o zakovi, tidaje o pedagogickych
pracovnicich, ktefi se na jeho vzdé&lavani podileji, udaje o Upravach obsahu vyucovani, o
metodach a formach vyuky 1 hodnoceni zaka, o vystupech, jichZ ma dosahnout, o ¢asovém
harmonogramu vzdelavani (Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017, s. 105; Cadilova &
Zampachova, ed., 2012, s. 123-124, vyhlaska &. 27/2016 Sb., § 3, zakon o pedagogickych
pracovnicich ¢. 563/2004 Sb., § 20).

Zéaveérecnym dokumentem, ktery bych v ramci legislativy chtéla zminit je Charta prav
osob s autismem. Charta byla pfijata v roce 1996 po prezentaci na kongresu Autism-Europe
Evropskym parlamentem. Obsahem je seskupeni takovych lidskych prav, které jedinci s PAS
mohou zaruit moznost na plnohodnotny zivot. Jednim z nich je pravo na dostupné a

specializované vzdélavani. PiSe se zde o respektovani individualnich potieb ditéte s PAS, o
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navrzich forem vzdélavéani, o dulezitosti predskolni péce, o dulezitosti dobrého rodinného
prosttedi, o sledovani vyvoje jedince s PAS apod. VSechny body jsou napliiovany a
prosazovany v ramci moznosti statli, o jehoz obCany jde (Charter for Persons with Autism,

1996; Honkova, 2003).
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4 Spolecensky kontext Zivota jedinca s PAS

V této kapitole ptiblizuji, jaké predsudky ve spole¢nosti pietrvavaji ¢i jaké jsou socialni
rozdily. Déle zde uvadim, jakym zplisobem se rizné osvétové projekty snazi zlepSovat situaci
okolo Zivota téchto jedinct v dnesni spolecnosti. Navazuji podkapitolou o vybéru podptirnych
organizacich, které piispivaji k jednodussi socialni integraci svou nabidkou sluzeb. Zavér této
kapitoly a teoretické ¢asti predstavuje nckolik vyzkumt, jejichz obsah je relevantni pro

nasledujici vyzkumnou ¢ast.

4.1 Socialni rozdily

Ruznorodost lidi v urcité spolecnosti je vétSinou téma, které se fesi stale. Miize se fesit
ve spojitosti s zZivotnim stylem, virou, rasou, jazykem ¢i zdravotnim postizenim. Kazdy jsme
jiny a vétSinu toho, co nezname a s ¢im jsme se nesetkali, nds dési a dovadi k pocitiim nejistoty.
Takové pocity v nas mohou probouzet predsudky ¢i projevy chovani, jez postradaji smysl.

Casto jsou lidé se zdravotnim postizenim kategorizovani jako ti, ktefi nesplituji socialni
normu dané spolecnosti. Vzbuzuji v jejich okoli reakce jako litost, strach ¢i odpor. Pro jedince
se zdravotnim postizenim to znamena takové disledky, jez jim znesnadiiuji Zivot. Mohou jimi
byt napft. bariéry v dopravé, v budovach nebo nedostatek informaci. Z nedostatku informaci se
ve spolecnosti rodi ony predsudky. V letech minulych nebyvalo standartni potkat na vetejnosti
jedince s postizenim. VétSinou se tito jedinci umistovali do instituci nachéazejicich se na
okrajich mé&st ¢i v n&jaké vzdalenosti od nich. Tim se mozna prohlubovalo socialni vylou€eni
téchto jedincl. Dnes se jiZ rizné organizace zapticinili o vybudovani napt. chranénych bydleni
¢1 domovi se zvlaStnim reZimem, které nejsou odiiznuté od mést. Bohuzel jejich vybudovani
obcas predchazi negativni reakce okoli (tamni obyvatele napada napt., ze v okoli bydlisté jiz
nebude klid, mohou nicit a rozbijet, budou se jich bat jejich déti apod.). Myslim, Ze by se t€émto
predstavam dalo alespon né¢jakym dilem predchazet. Neznamé se da poznat, proto je kontakt s
osobou se zdravotnim postizenim dilezity k vytvofeni si redlnych pfedstav, ndhledu na jejich
situaci a k respektu (Prochazkova, 2019, s. 58-59).

Setkdvam se s podobnymi ndzory nebo dotazy ohledn¢ PAS. V nézorech se snazi jedince
s PAS zatadit do jedné skupiny se stejnymi symptomy. Je to jednoduché a rychle se tim vyfesi
dalsi otazky. Osobné takové smysSleni chapu a rdda ho rozvijim o nové podnéty k premysleni.
Ono neni vzdy vSechno tak, jak se na prvni pohled zda. Musi se vyvijet snaha o rozsifeni si
svych védomosti nebo umét byt otevieny novym nazortim. Z dnesni spole¢nosti mam dojem,
ze jeji n&jaka cast je rada pohodlna. Dalsi ¢ast se snaZi rozSifovat povédomi o autismu ve

spolecnosti.
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4.2 Myty a osvéta

Zamétim se na myty spolecnosti, které sté€zuji cely proces zatazovani do spole¢nosti. Jak
uz jsem zminovala na zacatku této podkapitoly, je jednodussi si vytvorit urcitou kategorii, kam
budu déavat vSechny podobné piib¢hy déti s PAS. Je to jeden z myti, ktery se nese spole¢nosti.
Napt. otazka typu, "Co ma ten chlapec za genidlni dovednost?", presné odrazi moznou kategorii
- déti s PAS vzdy umi néco specialniho. Takové dovednosti jsou spiSe ojedinélou zalezitosti.
Jinym mytem je, Ze déti s PAS nenavazuji o¢ni kontakt a nemazli se. Zde jde opét o to, Ze
vSichni nesplnuji vSechny a stejné symptomy. Projevy chovani by se mély posuzovat vzdy
umérné k veku ditéte a mentalnimu vyvoji. Neékteti maji zdjem o projevovani emoci, ale jen
nevédi jak. Jini zase dok4Zou byt v projevech ndklonosti velice §tédii. Maji tedy zdjem o
socialni kontakt, bohuzel mohou narazit na nepiijemné zkusenosti. Napt. ve Skolnim prostedi
to muze byt zkusenost se Sikanou. Chtéji si vytvofit pfatele a nerozpoznaji, ze je tito tzv. pratelé
je zneuzivaji k nevhodnym ¢innostem a bavi se nad jejich pro né naivnim chovanim. (Hola,
2016)

Pro vyvraceni mytt se dnes jiz setkame s celou fadou osvétovych programil v oblasti
PAS. Programy myslim zakladani riiznych asociaci, instituci, organizaci, dale také filmova ¢i
seridlova tvorba se vice rozviji v této oblasti, také v kniZzni tvorbé nalezneme vhodné piibéhy,
jez pochopi i §iroka vefejnost. Piimo na strankach vlady CR mtizeme naléz nékolik dokument,
tykajicich se komunikace s lidmi s PAS ¢i kratké informace, o tématu autismu. Jednd se o
Podneét k reseni situace osob s PAS a jejich rodin z néhoz vychazi dokument Komunikacni
soubor, jez je tvoren Komunika¢nim klicem, Informac¢nim letdkem a Desaterem komunikace.
Vnimam to jako snahu o feSeni situace jedincii s PAS. Podnét na feSeni situace je zaméten na
oblasti skolstvi, zdravotni a socialni péce, v nichz se snazi nastinit ur€ité mezery, dusledky z
toho plynouci a nasledny navrh feSeni. Co se ty€e oblasti vzdélavani, zabyva se problematikou
financovani asistentll pedagoga, osobnich asistentdi, SPC, v nichZ neni dostate¢né persondlni
obsazeni, aby mohlo pfijmout vétSinu klientl a Skolskych poradenskych zatizeni, jelikoz chybi
standardy jejich ¢innosti (napi. razné podpory Skol, rizné podavani informaci pedagogiim).
Dale sdili mySlenku o zlepSeni Zivota jedinci s PAS zaloZenou na lepSim zafazovéani do
spole¢nosti prostiednictvim vzdélavani a vychovy od raného véku do dospélosti. Reakci na
poskytnuté moznosti vzdélavani se daji rozpoznat az v dospélém veku, kdy je téZ nutné
pokracovat. Navrhy feSeni problému v oblasti vzdélavani se tykaji standardizovani ¢innosti

poradenskych zatizeni, vytvofit metodickou podporu prace mezi rodinou, Skolou a Skolskym
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zatizenim, tvorby podminek celozivotniho vzdélavani osob s PAS (Podnét k feSeni situace osob
s PAS a jejich rodin, 2016).

Také se v téchto dokumentech doéteme o Priikazu pro osoby s PAS®. Jde o pipravovany
projekt MZCR a Vladniho vyboru pro osoby se zdravotnim postizenim, ktery ma pomoct v
krizovych situacich a také pfi komunikaci s ufady, 1ékafti, v doprave, s uciteli apod. Prikaz by
mél byt vydavavan praktickymi 1€kati pro déti a dorost ¢i pro dospélé, détskym klinickym
psychologem nebo psychiatrem, a to bezplatn¢ a dobrovoln¢. Nemuseji tuto piipravovanou
sluzby vyuzivat vSichni povinn€. BohuZel se na tento projekt ceka jiz nékolik let a stale neni
zcela dostupny. Rodinam s détmi s PAS by to ulehcilo jednani s vefejnosti ¢i odborniky.
Nékteré si takovy podobny pritkkaz vyrabi sami, aby predchazeli moznym nedorozuménim
(Hola, 2018).

V ramci osvéty Sifeni povédomi o autismu pro Sirokou vefejnost byl stanoven Svétovy

® na 2. dubna. Takto se usnesli ¢lenové Valného

(Mezindrodni) den porozuméni autismu
shromazdéni OSN v roce 2007. Hlavni myslenkou stanoveni takového dne je upozornéni
vefejnosti na problematiku tykajici se PAS. Prostfednictvim tohoto dne se propaguje modra
barva, jako barva pro autismus. Modra, protoze jde o barvu komunikace a sebevyjadieni, tedy
oblasti, jez délaji jedincim s PAS obtize. Light It Up Blue, tedy Rozsvitme to modie, je
osvétovy program fungujici po celém svété pod americkou organizaci Austism Speaks’, ktery
zapojuje rizné instituce, organizace i jednotlivce (Napf. u nas jiz byli modfe rozsvicené

Petiinské rozhledna a Strahovsky klaster) (Porozumét autismu, 2020).

4.3 Organizace podporujici osvétu v integraci déti s PAS do spole¢nosti
Uvadim zde nékolik organizaci, které svou aktivitou pfispivaji ke zlepSeni povédomi
Siroké vetejnosti o jedincich s PAS. Jednu takovou organizaci jsem jiZ zminila v kapitole o
vzdélavani. Autistik je spolkem, ktery tu ptisobi jiz od roku 1994 a byl zalozen skupinou rodic¢i
s détmi s PAS. DlGvodem k zaloZeni spolku byla nespokojenost s pé¢i o jedince s touto
poruchou. Clenové spolku jsou dobrovolnici, jejichZ cilem je podporovat rozvoj osob s PAS,
moznosti vzdélavani a vychovy, jednodussi integraci do spolecnosti a také ochranu jejich prav.

Spolek se zabyva ¢innostmi rehabilitacni 1 terapeutické oblasti, potadaji prednédsky pro rodice,

SDostupné z: https://www.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/aktuality/komunikace-s-lidmi-s-pas-s-autismem-
prostrednictvim-komunikacniho-souboru-148560/
https://www.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/dokumenty/podnet-k-reseni-situace-zivota-osob-s-poruchou-autistickeho-
spektra-a-jejich-rodin-140155/

https://www.mzcr.cz/Odbornik/obsah/komunikacni-soubor-pas 3707 _3.html

® World Autism Awareness Day - WAAD

7 Dostupné z: https://www.autismspeaks.org/about-us
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https://www.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/aktuality/komunikace-s-lidmi-s-pas-s-autismem-prostrednictvim-komunikacniho-souboru-148560/
https://www.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/dokumenty/podnet-k-reseni-situace-zivota-osob-s-poruchou-autistickeho-spektra-a-jejich-rodin-140155/
https://www.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/dokumenty/podnet-k-reseni-situace-zivota-osob-s-poruchou-autistickeho-spektra-a-jejich-rodin-140155/
https://www.mzcr.cz/Odbornik/obsah/komunikacni-soubor-pas_3707_3.html
https://www.autismspeaks.org/about-us

seminafe a prednasky pro odborniky, vénuji se piekladu zahrani¢nich knih, potfadaji praktické
vyceviky v péci o jedince s PAS, pomohou zajistit vhodné podminky pro vzdélavani, prosazuji
lidskd prava a Clenové jsou téz lektory, ktefi se Ucastni rtznych pedagogickych ¢i jinak
odbornych piednasek (také v zahrani¢i) (Cinnost spolku Autistik, 2020).

Dalsi organizaci, kterd je na webovych strankach Autistik také zminéna, je NAUTIS -
Narodni ustav pro autismus, z.u. Rokem 2003 zapocala svou ¢innost tykajici se osob s PAS a
jejich blizkych. Za hlavni cile si stanovila podporu dobré odborné pomoci jedinciim s PAS a
vSestrann€¢ podporovat jejich rodiny. Mezi jejich sluzbami nejdeme napf. Specialné
pedagogické centrum, odlehcovaci sluzby, chranéné bydleni, osobni asistenci, podporu
samostatného bydleni, podpora zafazeni do spole¢nosti apod. Téz organizuji Nautis fest Ci
konference a podileji se na kampani Porozumét autismu. VSechny tyto akce maji spolecny cil,
a to rozs$ifit povédomi o autismu (O nds: Nautis, 2020).

Tteti organizace se nazyva Nadéje pro déti uplitku, jez je podobné jako spolek Autistik
spolkem pro rodice a blizké déti s PAS, ktefi nejsou spokojeni se stavajici nastavenim sluzeb
péce o né. Dle rodict je nyni nastaveni socialnich sluzeb a jejich financovani nedostate¢né.
Proto se do spolku zapojilo okolo sedmdesati rodin z celé republiky, jejichz cil je stejny.
Pozaduji dostupnou, kvalitni a finan¢né ptfimétenou socidlni sluzbu pro rodiny bez ohledu na
vek ditéte s PAS. Specifikuji to na asisten¢ni, odlehCovaci a pobytovy typ sluzby. Stézejni je
podle mne Zadost o zménu pfistupu v poskytovani finan¢nich prostfedki na socidlni sluzby.
Zmeéna by se tykala zdjmu o potieby konkrétniho clovéka, a nejen o jeho misto v urcitém
zafizeni. Mira potieby (jedince s PAS ¢i jinym zdravotnim postizenim) se o ného postarat by
byla rozhodujici. V ramci €innosti jejich spolku zrealizovali nékolik dalSich aktivit. Jednou z
nich je dokumentarni film o rodinach s détmi s PAS a jejich sociélni situaci. Druhou je novy
projekt Homesharing, ktery u nas nema tradici. Jde o moznost déti s PAS vyuzit hostitelskou
rodinu nebo jednotlivce s jejich péci na urCitou dobu. Cizi rodina tedy zastoupi tu vlastni, jez
ma moznost nacerpat nové sily a podniknout své plany (Kdo jsme: Déti uplinku, 2020).

Dalsi organizaci, ktera se snazi nastavit jiny pohled na PAS rodinam i Siroké spole¢nosti
je AUT - centrum o.p.s. Zabyva se terapeutickou péci o déti s PAS a poruchami chovani.
Prezentuje se jako misto radosti a moznosti zmény naucenych vzorcit mysleni, chovani a
emocionalniho zpracovavani pro kohokoli. Snazi se o poskytovani takovych sluzeb, které stavi
na tom, Ze véci mohou fungovat 1 jinak. Nabidka sluZzeb obsahuje ABA terapii, senzorickou
integraci, terapie pro dospé€lé, neuro-vyvojovou stimulaci nebo i kraniosakralni terapii. Dale
nabizi téZ pohybové aktivity, specidlni masaze, homeopatii, sdruZeni pro rodice a Skolku (Rok

2012 byl vznikem AUT - Centra o.p.s., 2020).
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Patou organizaci, jez se pfimo zamé&fuje na integrovani osob s PAS do spole¢nosti, je
Integracni centrum SASOV s pusobnosti v Jihlavé. Je dalsim mistem, které zakladali rodic¢e déti
s PAS, aby zvysili jejich podporu. Nebyli spokojeni s nabidkou moznosti v diagnostice,
vzdélavani a v socialnich sluzbach. Zacali proto organizovat dobrovolnické aktivity ve forme
seminait se zdravotnickou a socialni problematikou zamifenou na PAS. Postupem casu se tyto
aktivity vyvinuly v socidlni zatizeni, poskytujici sluzby jako: denni stacionaf, odborné socidlni
poradenstvi a socidlni rehabilitace. Dale nabizeji volnocCasové aktivity a v ramci letnich
prazdnin i tdborové pobyty. Také stale provadéji rlizné seminafe pro rodi¢e nebo odborniky
z fad pedagogt a socialnich pracovnikii (O nés: Integracni centrum SASOV, 2020).

Posledni organizaci, kterou bych chtéla zminit je organizace MIKASA. Jde o socidlni
sluZzbu nabizenou vSem, ,,0d kterych jini déavaji ruce pry¢.“ Mohou je vyuZzivat osoby
s autismem, stfedné tézkym a tézZkym mentdlnim postizenim, atypickym chovanim a vice
vadami. Také se vénuji ¢innostem spojenym s rozSifenim védomosti, jak rodinam, tak i
odbornikiim. Snazi se nachazet cesty ke snaz§imu zivotu jedinct s autismem a mentalnim
postiZzenim, tak aby mél co nejvice bézny Zivot (ne na okraji spolecnosti). Mezi jejich dalSimi
aktivitami najdeme priitvodcovstvi rodin s détmi s PAS, socialni rehabilitaci, homesharing, pro

rodi¢e komunitni skupiny a denni stacionai (O nas: MIKASA z.s., 2020).

4.4 Vyzkumy relevantni pro vyzkumnou ¢ast prace

Osobné¢ se stale Castéji setkdvam s diskutovanim tématu PAS ve svém okoli, ale
oficialnich vyzkumii p¥imo na téma socialni integrace déti s PAS v Ceské republice neni
bohuzel mnoho. Muzeme vSak narazit na nckteré, jejichZ téma muizZe k této problematice
ptispét. Uvadim zde nékolik, které svym obsahem pfispivaji.

Prvni vyzkum pojednéava o inkluzivnim vzdélavani a o tom, jaké jsou postoje odborné i
laické vetejnosti v postojich k vnéjsi diferenciaci. Vyzkum reaguje na udalost v letech 2016 a
2017, kdy doslo k upravé podpory zakii se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami. Termin
inkluzivni vzdélavani byl velmi probirdn v médiich a, jak zmifluje vyzkum, bylo takové
vzdélavani pochopeno jako snaha o uplné zruseni specialnich Skol. Vyzkum se pokusil zachytit
nazory ucitelll a vefejnosti na inkluzivnimu vzdélavani a na diferenciaci ve vzdélavani asi rok
poté, co se tyto Upravy zavedly do praxe. Zjisténi, ke kterym vyzkum dosel jsou takova, Ze v
ptipad¢ uciteli zakladnich Skol se zkuSenost s zakem, ktery pottebuje podplrna opatieni, velmi
1181 a n€ktefi si s jejich vyukou nedokéZou poradit. Ve vztahu ucitelti k Zaktim s PAS se nejvice
negativné projevuje vyruSovani ve vyuce, jelikoz rusi i ostatni zéky, ke kterym ma ucitel

zodpovédnost v kvalit¢ vyuky. Vnimaji, Ze nemaji dostatek védomosti, jakym zplsobem se
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vyporadat s takovymi situacemi. Téz se u u€itelll zvysil pocit nejistoty ke stavajicimu systému
vzdélavani. Premysleji o zménach, které by systém potieboval, ale nemaji v nich zcela jasno.
V ptipad¢ nazora veiejnosti stoji za zminku ten, ktery reaguje na otazky ohledné vytvareni
podminek ke vzdelavani v béznych Skolach zaklim s potifebou specialnich opatieni. Zhruba
polovina vyjadiila souhlas s vytvaienim takovych podminek. VétSinou argumentovali tim, ze
je to spravné ¢i uzitecné se spolecné vzdélavat a mit k dispozici moznost stejného vzdélavani,
jak pro ty s postizenim, tak i pro ty zdravé zéky. Druha polovina respondentti, jez nesouhlasili
se zaclenovanim, méla takovy nazor, ze zaci se specialnimi potfebami by zdrzovali ostatni zaky
ve vyuce, dale, ze by tito Zaci mohli pocitovat napi. ¢asté neuspéchy nebo byt Sikanovani.
Zajimavé jsou nazory, ze vzdelanych lidi je dost a tolik jich neni zapottebi, a také, ze zaclenéni
neni jednoduché a musi se zkoumat jednotlivé ptipady. Tento vyzkum zahrnuji z diivodil jeho
zaméfeni na spolecné vzdélavani, o kterém jsem v minulych kapitolach pojednala, jelikoz
souvisi s integraci do spole¢nosti (Strakova, Simonova, & Friedlaenderova, 2019, s. 80, 94,
100-102).

Druhym vyzkumem, ktery se dotykd tématu spolecnosti je vyzkum o Dostupnosti
socialnich sluzeb pro osoby s PAS, jez byl zrealizovan vetejnou ochrankyni prav v roce 2018.
Jelikoz zaznamenala vysoky pocet zadosti o nova mista ¢i stiznosti na nedostatecné mnozstvi
socidlnich sluzeb pro osoby s PAS (v doprovodu poruch chovani déti 1 dospélych), zadala
prozkoumat, jaka je tedy opravdu dostupnost téchto sluzeb. Sbér dat probihal elektronickou
cestou skrze dotaznikové Setfeni a byl vyplnén kraji, poskytovateli socialnich sluzeb, Skolskymi
zafizenimi pro vykon ustavni vychovy a psychiatrickymi nemocnicemi. VSichni Ctyfi
respondenti se néjakym zptisobem podileji na poskytovani socialnich sluzeb pro tyto osoby.
Téz se na vyzkumu podileli rodiny se svou zkuSenosti ohledné zajistovani socialnich sluzeb
svému ditéti s PAS. V dotazniku méli respondenti uvadét popis své situace v niz zadaji o
poskytnuti t&chto sluzeb. Vyzkum bohuzel prokazal, Ze je v CR nabidka socialnich sluZeb
nevyvazena a nedostate¢nd. Dle Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim a zdkonu o
socialnich sluzbach by méla byt zaru€ena prava na plnohodnotny ¢i nezavisly zivot. M¢lo by
se jim dostat takovych sluzeb, aby bylo toto prdvo naplnéno. VSe s ohledem na jejich
individudlni potfeby, financni moznosti, ¢asovou a mistni dostupnost. V zavéru vyzkumu bylo
1 naznaceno, jaké kroky by se mohly podnikat smérem k lepsi dostupnosti sluzeb. Kraje maji
na starost planovani rozvoje, pti némz by mély byt pfitomni i poskytovatelé soc. sluzeb, vybrani
zastupci uzivatell téchto sluzeb, a také by se mél zamétovat na poptavku po téchto sluzbach od
obci a regiond. Jen zhruba polovina kraju zjiStuje, jaka je takova poptavka u klientd. Druha

polovina takové udaje nezjisStuje a ¢eka az budou osloveni. Zde je viditelnd mezera takového
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smysleni. VétSina rodict ve vyzkumu netusi, Zze by se mohly ucastnit planovani rozvoje soc.
sluzeb. Déle se objevuje mezera ve spravnych definicich opatfeni k zajisténi podpory, jelikoz
jen nekteré kraje zjistuji potfeby klientd s PAS, od nichz pak spravné vydefinuji konkrétni
opatfeni. Aby planovani sluzeb bylo efektivni, m€ly by se vSichni, kterym jde o splnéni potieb
1 samotni klienti, zapojit do tohoto procesu. Napft. rodice se Casto obraceji na obce s rozsifenou
pusobnosti, které¢ jim poskytnou informace o moznych zatizenich s poskytovanim socialnich
sluzeb. O tom, Ze kraje maji povinnost planovat rozvoj sluzeb ani nevédi. Z vyzkumu plyne, ze
je potieba, aby se poskytovatelé sluzeb zamétovali na komplexni potfeby klienta, nejen na
poskytnuti informaci o urcité sluzbé (Dostupnost socidlnich sluzeb pro osoby s poruchou
autistického spektra, 2018).

Mezi dalsi vyzkumy spojené s mou tématikou zahrnuji diplomové a jednu bakalarskou
praci. Prvni diplomové prace s ndzvem Rodina ditéte s autismem a spolecnost se zabyva
nahlédnutim do tvodu problematiky PAS, dale rodinou takového ditéte a ve vyzkumu se
orientuje na socidlni izolaci rodin, na pomoc, kterd byla vyuzita, na to, jaky vliv méa okolni
prostfedi na vybér Skolniho zafizeni a vybér volnocasovych aktivit. Déle si autorka kladla
otazky tykajici se vztahll se sourozenci, pomoci, jez se jim nedostava, a samoziejmée i otazku
budoucnosti. Vyzkum ukazal, Ze vétSina respondentt citi urcitou socidlni izolaci, ktera vychazi
ze samotné diagnézy PAS nesouci s sebou stdlou a narocnou péci o dité, nedostupnost
socialnich sluzeb a negativni zkusenosti s zadanim o pfispévek na péci (Sumpelova, 2016).

Dalsi zavérecnou praci je bakalafska prace s ndzvem Déti s autismem a jejich integrace
do spolecnosti z perspektivy primarnich pecovatelu. Prace je orientovana na problémy spojené
s integrovanim déti s PAS do spolecnosti a také na to, jakym zplisobem ji usnadnit. Autorka se
v teoretické Casti zaméfuje na obecné informace ohledné¢ PAS, na integraci a piekazky
v integraci déti s PAS. Ve vyzkumné ¢asti prozkoumava, jak spolecnost tyto déti piijima a jak
se jejich rodinam zije. Vysledkem vyzkumu je zjiSténi, Ze pfijimani déti s PAS provazi ve
spolecnosti problémy se snadnym pirehlédnutim diagndézy a nasledné s negativné soudicim
postojim matky a ditéte. Dale se ukdzalo, ze problémem je i vhodné misto pro vzdélavani.
Takové, jez by dostate¢né rozvijelo potencial ditéte a umoznovalo kontakt i se zdravymi détmi.
Jako posledni problém se jevi otdzka budoucnosti, na kterou nikdo nezna odpovéd’. (Bergerova,

2019)
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PRAKTICKA CAST

5 Vyzkum

5.1 Vyzkumné téma

Nazev prace je Dit€¢ s PAS a jeho zatazeni do spoleCnosti. Kdyz jsem premyslela o
tématu prace, zabrousila jsem do oblasti, kde jsem zacala nejdfive vykondvat staz. Staz se
prenesla do zaméstnani, ve kterém stale pokracuji. Jako osobni asistentka jsem se setkala s
nékolika détmi, které maji podobnou diagnoézu, ale i ptes to si nejsou podobné. Vsechny mi
pfisly jiné a soucasné i stejné jako zdravé déti. Zdravé dité také beha az utikd, objevuje nové,
kii¢i, zpiva, obfas méa nevhodné dotazy ¢i poznamky pro dospé€lého atd. Je toho samoziejmé
vice. Vsechny tyto projevy dit€ s PAS miize mit také, akorat se projevuji v jiné mife nebo viibec.
Proto je dulezité pristupovat ke kazdému individudlné a zajimat se o jeho potieby. I to je
samoziejmosti u zdravého ditéte, nebot’ s nim se lze vétSinou snadnéji dohodnout.

V teoretické ¢ésti jsem se snazila nastinit, jak je to v soucasnosti se vzdélavacimi postupy
a vychovou ¢i jaké jsou moznosti vyuziti podptirnych metod a sluzeb, tim tak poskytnout ditéti
s PAS dobry zaklad pro zaclenéni do spole¢nosti. Ve vyzkumné ¢asti se vénuji takovym
oblastem otazek, které jsou spjaté s jeho Usp&Snym zaclenovanim. Mezi tyto otdzky patii to,
jakym zptisobem bylo dité s PAS pfijato svou rodinou, s jakymi socidln€ integracnimi obtiZemi
se potyka, jakou integra¢ni pomoc vyuZilo, jak byla pojata jeho vychova a vzdélavani, a také
jakd muze byt jeho budoucnost. Vyzkum se zaméiuje na takovou oblast, ktera je dle mého
nazoru ve spole¢nosti vice diskutovana. Pfedpokladem je vytvofit prostor pro nové vyzkumy,

jelikoz, jak uvadim v ptedchozi kapitole, neni jich mnoho.

5.2 Cil vyzkumu a vyzkumna otazka

Dle ptedchoziho odstavce jsem dosla k zajmu o zkuSenosti rodict téchto déti. Jelikoz pii
predavani ditéte zabfedneme do konverzace o cest¢ domi a aktivitdch, kterymi jsme travili Cas,
je pro rodice snadné navazat i né¢jakymi jeho vSednimi okamziky. Sdili pfedevsim okamziky
spojené s jeho ditétem a s tim, jak se proméiuji napt. jeho ritudly, dovednosti nebo dalsi situace,
ve kterych se ocitli. Proto jsem diplomovou praci zamétila smérem k socialnimu zaclenovani
déti s PAS.

Cilem vyzkumné ¢asti je tedy prozkoumat, jaké jsou zkuSenosti rodicii se zaclefilovanim
ditéte s PAS v dnesni spolecnosti. Dale se vyzkumny cil bude tykat zkuSenosti s pfijetim ditéte

s PAS, se zacatky péce, socialné integracnich obtizi a pomoci, vzdélavani a vychovy a v zavéru
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toho, jaké maji dle rodi¢ moznosti do budouciho Zivota. Ve vyzkumu vzdy na zaatku
rozhovoru pokladam uvodni otazky ohledné matky a ditéte, napf. jejich v€k, zaméestnani matky,
zafizeni, které nyni dité navstévuje (zde maminky uvadely i1 jaké navstévovalo) a znéni posledni
diagnozy ditéte. Zacatek vysledki rozhovorti uvadéji tyto informace uvedené v piehledné
tabulce. Od stanoveného cile jsem si odvodila vyzkumnou otazku tykajici se pravé zkuSenosti

rodic¢l. Jaké jsou zkuSenosti rodict déti s PAS s jejich za¢lenovanim do spole¢nosti?

5.3 Metodologie vyzkumu

Pro praktickou cast prace jsem zvolila kvalitativni pfistup, jehoz proces se zamétuje
na zkoumani zkusenosti. Pfesnéji jde o snahu porozumét prozivéani a chdpani urcitych lidi, ktefi
sdili podobnou socialni realitu. Vyzkumnik tedy prozkoumavé vyznam zkusenosti a nasledné
je analyzuje s v&t§i mirou kreativity. (Riha¢ek, Cermék & Hytych, 2013, s. 13-11; Svaiigek,
Sed’ova, & kol., 2007, s.13-17).

Metodu pro sbér dat jsem vyuzila metodu polostrukturovaného hloubkového
rozhovoru, jelikoz davé informétorovi moznost rozvijet své odpovédi a mit v odpovédich vétsi
prostor sdilet myslenky. Hloubkovy rozhovor je zalozeny na otevienych otdzkach, z nichz se
daji zachytit ptirozené odpovédi, které nejsou svazované vybranymi moznostmi jako u
dotaznikd. Pomoci takového rozhovoru se da pfibliZit zkuSenostem, které méa dana skupina
informatort (Svaiicek, Sed'ova, & kol., 2007, s.159-160).

Informatofti, ktefi souhlasili s ucastni ve vyzkumu byli po osloveni seznameni se
zakladnimi informacemi tématu prace. Nasledné, po domluvé na terminu a misté pro setkani,
jim byly zaslany seznamy otdzek a informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru, spolu s
podrobnéjSimi informacemi ohledné vyzkumu. Tyto informace zahrnovaly seznameni se s
tématem, cilem, otazkou vyzkumu. Déle zahrnovaly nélezitosti vyzkumu, jako délka rozhovoru
odhadovana na jednu hodinu v zavislosti na otevienosti informatort, také to, ze setkani bude
nahravano a Ze u€ast ve vyzkumu je anonymni. Rozhovory byly uskute¢iiovany na izemi Prahy
mezi daty 5.6.20 a 15.6.20. Osloveno bylo celkem osm osob a z toho Sest se zac¢astnilo. VEtSina
rozhovorti prob¢hla v misté bydlisté¢ informatorek, v kavarné nebo ptes hlasové spojeni
telefonem. Délka rozhovorti se odvijela hlavné od potieby rodie sdilet jeho zkuSenosti.
Nejdel§im rozhovorem bylo €. 2 s délkou 1 hodina 45 minut a nejkrat$im byl rozhovor €. 3 s
délkou 1 hodina 3 minuty. V za¢atku rozhovoru bylo vzdy uvedeno téma vyzkumu a jeho cil.
Dale byl prostor pro otdzky a také bylo zopakovano, Ze se vSe bude nahravat a ujisténi, ze jde
o anonymni ucast. Nasledovaly identifikac¢ni otdzky a dale samotné vyzkumni dil¢i otazky (cela

struktura rozhovoru k nahlédnuti v ptiloze ¢. 1). Béhem rozhovorii vladla vielost a pozitivni
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reakce na moznost si takto popovidat. V zdvéru rozhovorii bylo informatorkam pod¢kovano za
jejich icast a setkani. Téz jim byla nabidnuta mozna literatura ¢i doporucena seridlova tvorba
po projeveni zajmu. VétSina informatorek byla potéSena, Zze mohou pfispét svymi zkuSenostmi
a vypravénim, dalsi kladn¢ hodnotily moznost si utfidit myslenky ci zjistit jaky posun jejich
ditéte udelalo.

Pro zpracovani dat jsem zvolila zplsob otevien¢ho koédovani, jako efektivni a
univerzalni techniku. Vyuziva se jako jednoduché a ucinna technika v ramci kvalitativnich
projektii. Kédovani jsou operace, pii kterych se sesbirana data rozeberou, nésledné jsou
konceptualizovdna a poté opé€t slozena, ale jiz novym zpiisobem. Nahrané rozhovory jsou
prepsany a rozdéleny na jednotky, coz jsou slova, uskupeni slov, véty ¢i odstavec. Témto
vybranym jednotkdm ptidélime kod, ktery ji vyznamove vystihuje. MiZe jit o jméno nebo jiné
oznaceni, jako je tieba kratkd fraze. Zde je vhodné soustiedit pozornost na to, o ¢em dana
skupina jednotek vypovida nebo co reprezentuje (Svaficek, Sed’ova, & kol., 2007, s. 211). Ve
vyzkumu jsem vyuzila moznosti pojmenovat kédy in vivo. Dale jsou kody seskupeny do
subkategorii vétSinou dle dil¢ich vyzkumnych otazek, které se fadi do tematickych kategorii
podle struktury rozhovoru.

Nahravky byly doslovné pifepsany i s emocemi (smich, pla¢, odmlka) v programu
Microsoft Word. Nasledné byly vytiStény a za pomoci tuzky a papiru rozebirdny do pasazi,
které se tykaji tématu vyzkumu. Vyhodnoceni rozhovorii bylo provedeno v ramci techniky
zvané ,,vylozeni karet*. Kody rozdélené do kategorii a subkategorii se znovu sestavily tak, aby

pievypravély obsah jednotlivych kategorii (Svaticek, Sed’ové, & kol., 2007, s. 226).

5.4 Vyzkumny vzorek

Vyzkum se tyka rodicu, jejichz déti maji diagnozu PAS a zaméiuji se prevazné na matky
déti s PAS, jelikoZ s nimi jsem v dob¢ asistence v kontaktu nejvice. Jen u jednoho rozhovoru
byl pfitomen i otec. U nékolika rozhovori byly ptfitomny i jejich déti, které rozhovor
zpestiovaly.

Informatorky jsem oslovila v ramci mych asistenci a ve vétSiné€ souhlasily s piispénim
do mé prace. Od dvou informatorek jsem dostala kontakty na dalsi dvé, které by mohly souhlasit
s rozhovorem. V piipadé obou byl rozhovor uskutecnén. Ddle jsem oslovila dalsi dvé
informatorky z fad klientl vyuzivajicich sluzby osobni asistence, ale bohuZzel se dotaz nesetkal
s odpovédi. Dohromady tedy bylo osloveno osm matek a s rozhovorem souhlasilo Sest z nich.

Vyzkumnym vzorkem je tedy Sest informatorek a jejich déti. Do vzorku jsem zahrnovala

takové informatorky, které spliiovaly nasledujici podminky. Prvni podminka byla, Ze jedno z
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jejich déti je diagnostikovéano s PAS. Druhou podminkou bylo, Ze dité¢ navstévuje néjaké skolni
zatizeni. Tteti byl vek ditéte, ktery se pohybuje od sedmi do jedenacti let. Potfebovala jsem
tedy rodiny, které jiz nabraly s vékem ditéte urcité zkuSenosti s jeho zaclefiovanim ve
spolecnosti a ve vzdélavani. Dale vétSina vyuziva n¢jakych odlehcovacich sluzeb, a to v ramci
hlavniho mésta Prahy a jen jedna informatorka vyuzivé sluzeb mimo Prahu v integraénim
centru. Také vSichni zac¢astnéni projevovali ochotu a pozitivni ptistup ke sdileni zkusenosti se
zacleniovanim jejich ditéte do spolecnosti.

Informatorkam a jejich détem jsem misto jmen ptidélila ¢isla od 1 do 6, tedy prikladem
informatorka 1 - I1 nebo dit¢ 1 - D1. Pfipojuji téZ stru¢né informace ohledné jejich zaméstnant,
diagnoze ditéte a jeho charakteristického chovani, véku a Skolnim zafizeni, které dité
navstévuje. Také kazdé dité pochazi z Giplné rodiny a jen v jedné neni sourozenec, ktery by Zzil
ve stejné domacnosti.

Prvni informatorkou je zena ve véku 47 let. V minulosti pracovala v oblasti
administrativy, ale v soucasnosti jiz nepracuje. Je v domdacnosti a stard se o dvé déti. Ob¢ déti
maji diagnézu PAS s rozdilnym charakteristickym chovanim. Dité €. 1, na které jsme se v
rozhovoru spiSe zamétovaly kvili jeho veéku, je osm let staré. Jeho diagndza je détsky autismus
a charakteristickym chovanim je pasivita, potfeba samoty, porucha feci a stereotypni ¢innosti.
V soucasné dob¢ navstévuje tiidu pro autisty ve specialni Skolce a tento rok nastupuje do
nenavazujici jiné specialni zdkladni Skoly.

Druhou informatorkou je Zena ve véku 44 let. VétSinu Zivota byla zaméstnana jako
zdravotni sestra v nemocnici a poté se preorientovala do oblasti samostatné vydéle¢né ¢innych
osob, kde pracuje jako poradce pro firmy v systémech fizeni. Dité C. 2 je staré¢ sedm let a ma
diagnostikovany détsky autismus. Charakteristickym chovanim je vytvafeni ritudll, neklid a
stiidani Cinnosti, poruchy spanku a afekty jako je kiik a pla¢. Nyni navstévuje specialni skolu,
pfedchozi zatizeni.

Treti informatorkou je Zena ve véku 35 let. Cely Zivot pracuje jako zdravotni zachranar
na urgentnim piijmu s resuscitatnim oddélenim. Ditéti ¢. 3 je osm let a jeho diagnodza je
nizkofunk¢ni autismus se stfedné tézkou mentalni retardaci. Chovani, které je charakteristické
jsou stereotypni pohyby, zvidavost, tvofivost, v problémové oblasti chovani jde o poruchy
spanku, kiik, okusovani zapésti a ojidani nehtl pii nepohod¢. Navstévuje specialni zakladni
Skolu a tfidu pro autisty. Pfed Skolou to byl denni stacionaf navazany na tuto zakladni Skolu.

Ctvrtou informatorkou je Zena ve véku 45 let. Vykonava praci ufednika ve statni

sprave orientovanou na evropské fondy. Ditéti €. 4 je 11 let a jeho diagndza zni détsky autismus
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s opozdénym vyvojem feci. Mezi charakteristické chovani patii projev silnych emoci pies bradu
do dlang, kiik a plag, a dale to byvaly i stereotypni navyky. Skolni zafizeni, které navitévuje je
specialni zakladni Skola.

Patou informatorkou je zena ve véku 49 let. Jejim zaméstnani byvala administrativa,
ale nyni je jiz dlouhodobé¢ (po narozeni ditéte se jiz do prace nevratila) v domacnosti a pecuje
o dité. Ditéti €. 5 je stejné jako predchozimu téz 11 let a diagndézu ma mirné odlisnou. Je ji
sttednéfunkcni détsky autismus s ADHD. Charakteristické chovani je tim velmi ovlivnéno,
jelikoz se projevuje neustalou potiebou se pohybovat a mluvit. Dale ma problémy s feci a ulpiva
na oblibenych tématech. Navstévuje dnes specidlni zdkladni Skolu pro sluchové postizené a zde
logopedickou ttidu.

Sestou informatorkou je Zena ve véku 35 let. V soudasné dobé je nezaméstnana a stara
se o0 domdcnost a své déti. Predtim pracovala jako recepéni v hotelu, tedy jako administrativni
pracovnik. Ditéti ¢. 6 je sedm let a jeho diagnozou je atypicky autismus a lehkou mentalni
retardaci a ADHD. V charakteristickém chovani se objevuji stereotypy a vztek projevujici se
ktikem a placem. V minulosti nav§tévovalo béznou matetskou Skolu, kde nebyla odpovidajici
péce. Proto pieslo do integracniho centra a domaci péce. Odtud bude nyni pokracovat na béznou

zakladni Skolu.

5.5 Etika vyzkumu

V etice vyzkumu jsem v prvni fad€¢ dbala na svd moralni pravidla a také samoziejmé na
urcité etické principy. Téma je pro informatorky stale citlive, proto jsem dodrZovala nésledujici
principy.

Prvnim z nich je divérnost nasbiranych dat. S informacemi, které se béhem rozhovort
nasbiraji se musi ur¢itym zpliisobem zachazet. Proto je v kvalitativnim vyzkumu dilezité, aby
se chranilo soukromi zicastnénych osob a nedoSlo k néjaké Gymé. Druhy princip se tyka
fadného pouceni o vSem, co zahrnuje souhlas s ucasti ve vyzkumu. Vyzkumnik musi n¢jakym
zpuisobem zaznamenat tento souhlas. MiiZe jit o Gstni i pisemnou formu souhlasu. Déle se zde
zahrnuje sezndmeni se s informacemi ohledné vyzkumu a s disledky vyzkumu, kdyz se ho
zG&astni (Svaricek, Sed'ova, & kol., 2007, s. 43-47).

V zacatku vyzkumu jsem pii osloveni informatorek sdélila prvni informace, ¢eho se bude
tykat a jak se bude nakladat se ziskanymi informacemi. Po odsouhlaseni s pfispénim jejich
zkuSenosti nasledovala domluva na €asu a misté uskute¢néni rozhovoru. Navrhlim setkani jsem
se pln¢ ptizpisobovala, aby bylo zajisténo jejich pohodli a pocit bezpeci. Jelikoz jde o citlivé

informace, polovina/vétSina rozhovorti probihala osobné v misté jejich domova. V ptipadé
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ptéani jedné z informatorek bylo mistem rozhovoru piijemné prostedi kavarny. Dva z rozhovort
nemohly byt uskute¢nény osobné, proto se vyuzilo mobilni techniky. Ped setkdnim jsem skrz
elektronickou postu poskytla informace o tématu mé prace a vyzkumu v informovaném
souhlasu spolu s otazkami rozhovoru, aby meély dostatek ¢asu na ptipravu a nalezeni spravnych
slov. V uvodu setkani bylo pfipomenuto, o jaké téma vyzkumu se jednd a byl podepsan
informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru. Téz bylo pfipomenuto, Ze se veskeré informace
budou nahravat jako audio zaznam, poté doslovné piepisovat a vzhledem k citlivosti informaci
nebudou zvetejiiovana zadna jména ¢i jiné informace, které by mohly néjakym zplisobem
naznacit, o koho se jedna. Po istnim a pisemném souhlasu zapocalo nahravani rozhovoru. Jak
uz jsem zminila, jsou tyto informace citlivé, proto jsem v odpovédich informatorek nechavala
maximalni prostor, 1 kdyZz se obcas odbihalo od tématu. Nechala jsem dokoncit jejich mySlenku
nebo opatrné naznacila, ze se k této mySlence mizeme vratit na konci, nebo kdyz byla
souvislost s dal§imi otdzkami, snazila jsem se o jejich navazani. Podobné tomu bylo i v pfipade¢,
kdy se pii jednom rozhovoru projevily pocity smutku a slzy. Informatorka dostala dostatek
prostoru pro vyjadieni svych pocitl a toho, co chtéla, aby zazné€lo. Poté se pteslo k dalSimu
tématu. VétSina informatorek byla s rozhovorem spokojena a polovina z nich toto vyjadrila

presné jako utfidéni si minulych a budoucich myslenek.

5.6 Vyhodnoceni dat

V ramci zpracovani dat otevienim kddovanim jsem pro vyhodnocovani zvolila techniku
vylozeni karet. Utvoftilo se 60 kodu, které se roztadily do 19 subkategorii, a to z vétSiny podle
dil¢ich vyzkumnych otazek. Tyto subkategorie ndlezi vzdy urcité kategorii, jejiz nazev je stejny
jako nasledujici podkapitoly. Pfehledné rozifazeni vSech kodi do kategorii pfipojuji v ptiloze €.
4.

5.6.1 Kategorie ¢. 1 Prijeti ditéte s PAS

Prvni kategorie zahrnuje pfevazné prvotni reakce rodinnych piislusnikt. Zahrnula jsem
tyto zkuSenosti spojené se samotnou diagnozou, jelikoz pokladam za dulezité ptiblizit zivotni
situaci, ktera je tiziva pro celou rodinu. V teoretické ¢asti jsem zminovala, jaké mohou nastat
reakce rodicl, sourozenct a §irsi rodiny. V urcitych bodech se odpovédi informatorek shoduji
s teorii. V kategorii najdeme subkategorie s ndzvy: Reakce rodi¢ii na zménu v chovani ditéte,
reakce rodi¢li na diagndzu ditéte, prvni otazky budoucnosti spojené se socidlnim zacletiovanim,

reakce rodiny, zmény v piatelskych vztazich rodi¢ii, zména rezimu rodiny.
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Prvni subkategorii je zde Reakce rodi¢ti na zménu v chovani ditéte, jez zahrnuje tyto
kody: bedlivé pozorovani chovani ditéte, zpatky v Case a jiny dite.

Bedlivé pozorovani chovani ditéte zacinalo u vétSiny informatorek po roce a pil véku
ditéte. Castym znakem téchto zmén bylo ztrata jiz naucenych dovednosti, jak to doklada I3:
., Prestala pouzivat takovy ty prvni slova. Uméla takovy to paci paci a mama, tata, takovy ty
basnicky klasika.“ nebo 12: ,, ...zacala byt hrozné jako predrazdend, najednou se nam viitbec
nedivala do oci. “, a také v piipadé 11: ,, No a prosté jednoho krasnyho dne prestal mluvit a
prestal se na nas divat.

S pozorovanim piisly myslenky, které byly v rozhovorech vyjadieny slovy 12: ,, Prosté
videla jsem, Ze je to uplné jiny dité jo“. Néhla zména ve vyvoji ditéte, kterd je patrna
z predchozich uryvki ndm dokazuje, Ze se u informatorek takové myslenky objevovaly.
Nékteré z informatorek zménu vnimaly téz s podobnymi mysSlenkami, ale vyjadtovaly je slovy
napt. jako 13: ,, Zacalo se vracet k tomu, zZe se pouzivala plinka.* a 14: ,,A potom proste, jak
kdyby prestal vnimat jo. “

Kazdé z informatorek se snazila jednat a navstivila détského 1€kate, coz s sebou neslo
stres, jelikoZ se jiz u déti objevovaly projevy PAS. 12: ,, Pamatuju si, Ze tam byla takova hodné
starad doktorka a ja jsem ji jako Fikala, Ze mame a Ze zaciname jako pozorovat, Ze se dité jako
vwiji né uplné dobre a zZe nam jako moc nerozumi a ze moc nereaguje, a ona nad tak jako
mavla rukou. “ nebo dle slov 15: ,, Tam viastné jsem ji Fikala nebo jsem ji prosila o radu, aby
mi dala kontakt na néjakyho psychologa, Ze na néj nefungujou vitbec zadny tresty, ze nam
nereaguje atd. “. Z obou téchto vzpominek je zjevné, Ze informatorky byly ve velkém stresu a

nevédely, jak si maji poradit s takovym chovanim u svého ditéte.

Druha subkategorie navazuje na navstévy lékati, protoZe nese nazev Reakce rodicu
na diagnozu ditéte. Obsahuje tyto kody: Sok, odmitnuti, ptijeti diagnézy, boj.

Po prvni navstéve 1ékare nasleduji zpravidla dalsi vySetfeni u odborniki jako je neurolog
¢1 klinicky psycholog. Rodice se potykaji s mnoha dotazy a ne vzdy jde o pfijemny a idealni
proces. Pfi vysloveni diagnézy kazdy zpravidla reaguje jinak. V rozhovorech informatorky
uvedly tfi nejCastéjsi reakce, na které si vzpominaji.

Prvni reakci byl Sok, k némuz se vazi pasaze od 12: ,,Jako pamatuju si, jak mi uplné
busilo srdce, jako takovej ten stav, jako kdyz se néceho hrozné leknete a mate tendence si rikat,
Jjako né, to nemiize byt pravda. ““ a téz pasaz z rozhovoru s 13: ,, 4 rekla mi to normdalné natvrdo,
Ze jo, ze nebude chodit kolem horky kase, Ze prosté bude autista. A ja jsem koukala a pak jsem

zacala brecet “.
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V dalsim pfipadé bylo reakci odmitnuti takové diagnézy. Piiklad mtzeme nalézt

«

v rozhovoru s I1: ,, Hrozné jsem se jakoby branila ze zacatku ty diagnoze prosté.” nebo
v ptipad¢ 15: ,,Jako Ze c¢lovek odmita tu diagnozu. Zvlaste, kdyz si tak jako potom néco precte,
o tom néco. “ Informatorky také sdilely své vzpominky o odmitnuti diagnézy jejich partnerem,
napt. v rozhovoru s I3: ,, Rok rikal, Ze ji nechce a zZe ji da do ustavu a tak.* nebo u I5, kde
diagnézu odmitl vyslechnout: ,, Nikdy jako neslysel to natvrdo od téch doktorii. Nikdy nikde!
Ten to ani nepochopil do dneska. On ho jako v podstaté neomluvi jako v nicem, co je opravdu
echt autisticky tak jako jakoby, manzel nevim, jestli jako nevéri nebo to nevim. On o tom nechce
mluvit.

Ptijeti diagnézy je slozity a tézky proces, ktery se Casto ani nedovede do konce.
Z rozhovorl vyplynulo, Ze ji stale nepfijali a moznd ani nikdy nepiijmou, napt. 14: ,, To nevim,
Jjestli nekdy prijmete tohle. To moznd ani nikdy neprijmete. (smich)“ a v ptipadé 15: ,,Jako Ze
prijme... No ja jsem to asi jeste moc neprijala. Nebo jo jakoby... Jako vim to, Ze to tak je joo,
ale proste. Je mi porad s toho tezko.* V opacném piipadé doslo i ke dvou smifenim se
s diagnézou ihned v zacatku, a to samoziejmé po béznych prvotnich reakcich, jaké jsem
popsala za¢atkem této kategorie. Napt. u 16: ,, Myslim si, Ze to tak prosté mélo byt. Ze to tak
prosté nam to asi mélo prijit asi ze shora.

Po vyiceni diagndzy se mnohym informatorkam ulevilo a mohl se rozpoutat tzv. boj.
Mam tim na mysli nasledujici vyvoj udélosti. 12: ,, To bylo takovy najednou, Ze se vam ulevi, ze
tady ta diagnoza je a takovy to nakopnuti a miizete jit nekam dal. Muizete jakoby se odrazit. *“ a
obdobné je tomu u I3: ,, Tam jsem to tak poprvy a naposled obrecela v ty ordinaci, kdy mi to

«

rekla a od ty doby valcime no. *

Treti subkategorie se tyka prvnich otizek budoucnosti. Zajimalo mne, zda se jiZ
tehdy nabizely otdzky na socidlni zaclefiovani. Z rozhovord vyplynuly tyto kody: nebyl ¢as o
tom premyslet, zit pfitomnosti, vira ve zménu.

Tyto reakce na otazku byly velice rychlé a bez vétSiho promysleni. Informétorky se
shodly, zZe tehdy po vyiceni diagnozy nebyl ¢as myslet doptedu, napt. 15: ,, Na to jako viibec
nebyl cas na takovyhle myslenky. U takovyhleho ditéte to neslo.

Vétsina také zadala it piitomnosti a nemyslet na budoucnost. Usp&chem jsou dobie
prozité dny podle I1: ,, Ale jako pro nas je takova meta, jako vidycky tak jako dobre prozit ten

den. “ Vidinu budoucnosti se neodvazily promyslet, jelikoz v nich probouzely litostivé pocity,

napt. 16: ,, Kolikrat samozrejme byly stavy, kdy jsem uz jakoby brecela a nadavala jako proc¢
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zrovna my, Ze jo. Proc prosté je to takhle?* Tato informatorka se snazi k jejich situaci
pfistupovat realisticky a nesnazi se ji odmitat: ,, Beru to do tedka, ze prosté to tak je.“

I ptes realitu, kterou informatorky vnimaji, nékteré pripoustéji, ze veéfi ve zménu. Napi.
v ptipad¢ 14 je to zjevné: ,, Tak samozrejmé porad doufdte, Ze tieba se to nékde. Neco se rozbije.
Ale samoziejmeé vim, Ze on uz jako nikdy nebude normalni. “ Okolo této pasaze se také vyskytlo

vice odmlk a na zacitku odpovédi i reakce se smichem, ktery umociioval dojem, Ze

informatorka se snazi celou situaci vnimat pozitivne.

Ctvrtou Kategorii jsou Reakce rodiny, jez zahrnovaly kody: $patny rodié
s nedostatecnou vychovou, hledani vinika, pomoc a podpora.

Jak jsem jiz zminila v zacatku této podkapitoly, tato situace je tiziva pro celou rodinu.
Zde informatorky popisovaly ptipady nepochopeni potieb, které jsou spojené s autismem. Pro
vysvétleni uvadim ptiklad 12: ,, Tak ty furt jako, jezis a to jsme tady nikdy neméli jako
takovouhle nemoc. To jako vy jste ty spatny rodice a vy je Spatné vychovavate a ukaz a ja to
Jjako zvladnu. “ Tato reakce vychazelo od prarodi¢ii informéatorky a je na ni znat genera¢ni rozdil
v pristupu ke zméné€. Podobné tomu bylo i v ptipadé 16: ,, Kdyz prosté bude néjaka zména, tak
Ji to musis Fict. Ale oni, no tak prece si zvykne... Rikam, no to ona si pravé nezvykne. Ona si
zvykne az tieba za pét let. “ Uryvek piiblizuje pokus o prochazku s prarodici ditéte s PAS, ktefi
si rady své dcery, ohledné toho, co je tfeba pro dité zabezpecit, nevzali za své.

V dalsich ptipadech byl hledan vinik situace. ProtoZe jsou nckteré z informatorek ve
vy$§im véku, pokladalo se pravé toto za pfidinu poruchy u ditdte. P¥ikladem 15: ,, Ze jsem
Jjako...stara matka porodila dité, no tak co bych chtéla. Ta to v podstaté svedla na mé, Ze jsem
stard a ze nemuzu ocekavat, Ze porodim zdravi dité. “ Podobné€ je tomu i v rozhovoru s 13, kdy
slychala ze svého rodinného okoli: ,,Ja jsem viastné byla hysterka, ze kazdej ma svy zvyky a Ze
se z toho dostane.

Postupem casu, se pfistup rodin proménil. BohuZel tomu tak neni zcela u vSech, ale to
1ze ptepokladat. Pomoc a podpora se v rozhovorech projevila nejvice v moznosti hlidani déti
informéatorek. Napf. jiz od samého zacatku 12 bylo vypoméhano s druhym ditétem: ,, Takze jako
byli doma moje mamka a miij muz a vlastné meli velkou cast dne na starosti kazdej jedno z téch
deti.“ V druhém ptipadu, kdy je pomoc nabizena, ale jiny pfistup k ditéti nebyl pfijat, ndm
ukazuje 16: ,, Takze prosté né zZe by to neprijali, ale furt jsou takovy Ze, nevi jako co to je. Takze
Jja jsem jim kolikrat musela néco posilat. Aby si néco precetli. Mame spousta knizek, aby si néco

precetli. Kolikrat jim to vysvétlovat, aby teda védeli, jako co maji délat nebo nemaji délat. **
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Pata subkategorie popisuje zmény, jeZz se udaly v pratelskych vztazich rodici.
Rozpoznala jsem zde tyto kddy: protiidéni pratel, nevédomost a nezajem.

V rozhovorech se objevuje Casta shoda, a to v prottidéni ptatel. Dle I1: ,, Otocil se a
obmenil se uplné ten kruh téch pratel. “ je to zcela vystizné. Téz se objevuji podobné myslené
fraze ohledné rozdilného vnimani problémového chovani ditéte. Informatorky, uvadeji napf.
12: ,, Meéli jsme prosté uplné jiny prozitky. “ Nebo v ptipad¢ 16: ,, Veskery narozeniny, kdyz jsme
slavili, tak eee my jsme furt museli litat za D6. Protoze D6 plakala nebo méla zachvat vzteku,
nebo zdachvat prosté néjakyho place. Takze nam uz to nic nedavalo, spis nas to stresovalo. “
Rozdilnost z4jml a vnimani toho, co je a neni problém, bylo v mnoha ptipadech piekazkou
pratelské vztahy rozvijet. Informatorky tedy vztahy obménily za ty, ve kterych najdou
porozuméni a pfijeti. Ve vétSiné to jsou rodice se stejnou zivotni situaci jako maji oni.
V rozhovoru s 15 bylo fe€eno, Ze nyn¢jsi pratelé jsou spise jen kviili D5, ptikladem: ,, Neni tam
uplnée nejaky jako... kamaradim se s nima jenom proto, aby...a délam to kvili tomu D5.*
V tomto piipadé se vSe déla jen pro spokojenost D5. Jde o rodice jeho ptatel ze Skolniho
prostiedi, se kteryma se snazi 15 udrzovat pratelské vztahy, i1 ptes to, Ze s nimi nemd spole¢né
zajmy a sympatie.

Jiz zminénou rozdilnosti se dostdvam k nevédomosti a nezajmu. Informatorky na tato
slova nardzely ve spojitosti s protiidénim piatel. V ptipade 13: ,, Mé potom i urdzelo, zZe jim
nestojime za to, aby si o tom néco zjistili. Rikala jsem, Ze takovyhle lidi v Zivoté nepotiebuju.
Zahrnula jsem pod tento kod 1 pasaZ z rozhovoru s I1, kterou vyjadfovala se smichem: ,, To jako
zjistite okamZzité, treba nas prestali hodné lidi zvat... Prosté tém lidem to neni prosté prijemny
a asi nevi, o cem by se s nama bavili. “ Konec této pasaze napovida, Ze jde o nezajem piijmout

odli$nost.

Sestou subkategorii je Zména reZimu rodiny, ktera obsahuje kody: zaméstnani, vybér
aktivit, partnersky vztah a nastaveni rodiCovské péce.

Vsechny ucastnice rozhovori shledaly, ze diagndza jejich ditéte pohltila a zménila
vétSinu dosud nastaveného. Jiz v informacich o informatorkach jsem uvadéla, Zze po odchodu
na mateiskou dovolenou se jiz nevratily do pivodniho zaméstnani, jelikoz péce o dite je
zaméstnavala v plném rozsahu. Objevily se 1 jiné zmény, a to takové, v nichZ informatorky
musely (z ekonomickych divodi) nebo chtély, dle slov 13: ,, Tak jsem Fikala, Ze uz se z toho asi
zblaznim, ze uz s nima doma bejt nemuizu.

Dale se zménilo traveni volného Casu, tedy vybér aktivit se plné pfizplisoboval ditéti

s PAS.12: ,, Ona jezdila na tom odrazedle a muz s ni objel kolik kilometrii denné a ona by jezdila
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furt pryc. No a zacali jsme mit uplné jiny mista, ktery ty déti zajimali. D2 zajimaly elektricky
draty.” Jeden z rozhovorti byl odliSny v tomto pfizptisobovani, a to tak, ze s D4 se snazi
podnikat razné rodinné aktivity. Vzdy se klade diraz, aby se nedostalo do situace, kterd by ho
mohla n¢jakym zpiisobem ohrozit. Informatorka 4 se tedy vzdala nékterych aktivit: ,, Jako jo ja
se taky néekdy citim socidlné vyclenénd, protoze jsem se tak rozhodla a Ze tam proste nepujdu
jo. Protoze na to prosté nemam. ““ a uvedla ptiklad se zdbavnim centrem, kde je velké mnozstvi
lidi, které nesveédci D4.

Dale prosel proménou i partnersky vztah rodict ditéte s PAS. Rozhovory ukazaly, ze
vSechny dvojice zachovaly celou rodinu, nybrz vztahy jsou naruseny. Zacatky péce o dité s PAS
byly narocné, provazely je partnerské krize a kazdy z rodici se néjakym zptisobem ménil. 16:
,,Jako utuzilo to nds vztah prosté no. A myslim, Ze i dal takhle to i je. Ze to proste i diky tomu
Jjsme takovy jiny nez jsme byli. “ Také v ptipadé 11: ,, No Fekla bych, Ze je tim hodné narusene;j.
Tak takhle, ne ja bych rekla, zZe je tim samozirejmé jako tim upevnénej, jako ve smyslu... Ja
nevim jako to uz... My se jako uz tak doplnujem, jako v tomhle tom, zZe to uz tak..." RodiCe si
tedy museli nastavit novy zplsob, jak spolu fungovat, aby zajistili dostate¢nou péci, jak pro
dit¢ s PAS, tak i pro jeho zdravého sourozence.

Na predesly odstavec navazuje posledni kod a to nastaveni rodi¢ovské péce. Kromé dvou
rodin, kde v jedné vyriistalo dit€¢ samotné a ve druhé se sourozencem se stejnou poruchou,
vyrlstaji se zdravymi sourozenci. Rodi¢e to povazuji za pfinos, jelikoz je dit€¢ s PAS vice
zapojovano do béZnych aktivit se zdravymi détmi. Stale se museji ale snaZit o déleni Casu,
neomezovani ¢asu zdravého ditéte a vysvétleni, pro¢ se vic zaméfuji na sourozence. To se
ukazuje v rozhovorech s 13: ,, Ze by chtél byt nemocnej jako D3. Jé Fikam proc? A on, Ze bysme
se k nému pak chovali lip. Ze ji mame prosté stejné radsi, nez ji. Informdtor 3 uz byl na néj
nastvanej, ze se s nim ve findle déla vic véci, Ze jo.* Dale v rozhovoru s 16: ,, Ma ho strasné
rada. Jsou tady jako spolu, Ze je to takovej jako partak.” 1 v ptipadé rozhovoru s 14, kdy
zapojuji D4 do béznych aktivit, je zndt pozitivni zkuSenost: , Takze je zvykli jako fakt
odmalicka, Ze jsme jezdili, Ze vSichni ty deti jako co se tam jako co jsou jako M. starsi nebo i

mladsi a mnohem. TakzZe on je v pohode jako s téma detma *

5.6.2 Kategorie €. 2 Socialné integracni obtize
Do druhé kategorie jsem zahrnula zkuSenosti rodicl s integraci do spole€nosti, tykajicich
se informaci, Skolniho zafizeni, §irsi rodiny a vrstevnikil ¢i osvéty. Najdeme zde subkategorie

s nazvy: dostupnost prvnich informaci pro rodiCe, obtize spojené s chovanim ditéte na
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vetejnosti, obtiZze se zaclenovanim do Skolniho zafizeni, obtize pii navstéve u 1ékate, obtize pfi

zaClenovani do vrstevnickych vztahi a osvéta.

Prvni subkategorie je tedy o Dostupnosti prvnich informaci o PAS, které bych
pokladala za samoziejmost, ze rodi¢e dostanou. Nybrz rozhovory ukazaly, ze tomu tak ve
veétsSing piipadi nebylo. V této subkategorii najdeme kody: 1€kat nepomohl, vlastni iniciativa,
skutecnych odborniki je malo, cesta pokus omyl.

Jako prvnim zdrojem informaci se jevil pediatr ditéte, ale ten v mnoha rozhovorech
rodice odkazal na dalsi odborniky, u nichz se t¢z nedozvédéli blizsi informace, o co se jedna.
Napt. v rozhovoru 13: ,,Ona nevi nic. Ona ma prvniho autistu. Ona je s tim v uvozovkach

‘

strasné nadSend, Ze D3 je jeji jedinej autista.” ¢i v dalSim rozhovoru 16: ,, Protoze treba
prakticky lékar nam nerekl skoro nic. Ten nds spis jako by poslal nékam Ze jo. Neurolog taky
ne. Ten tomuhle jakoby moc nerozumi, to nechci rict, ale nikdy nam k tomu vylozené nic jako
nerekl. Co se tyce autismu.* Z rozhovori vyplynulo, Ze pediatii v téchto ptipadech neméli
dostateCné informace, ale i pies to se snazili doporucit nebo odkézat rodice na dalSiho
odbornika, ktery by jim zodpovédél jejich otazky. I1: ,, Nam pomohla hrozné ta psychiatricka,
ktera nam rekla, kontaktujte ranou péci diakonie.” a obdobné zkusenosti jsou i v rozhovoru
s I5: ,, Vilastné ta détska neurolozka, u ktery jsme byli, kdyz D5 byl rok a piil nebo rok a tri
ctvrte, tak ona jako by nam dala kontakt na tu Aplu a zaridila nam jeste neurologické tydenni
neurologicky vysetieni v Motole. *

V rozhovorech se jednoznacné ukézalo, ze vice nez odbornici — 1ékafi rodi¢im pomohla
vlastni iniciativa v hledani informaci. 13: ,, VSechno jsem délala sama. “ a stejné tak 1 v ptipadé
16: ,, Ale spis§ mi prijde, zZe jako jsme si vSechny informace prosté nasli sami.“ Z rozhovorl téz
vyplynulo, Ze by rodi¢e uvitali ,,specidlniho odbornika na autismus®, za kterym by byly déti
odesilany jako pfi béznych zdravotnich potizich. Piikladem je rozhovor 12: ,, Takze my jsme
Jjako neméli jako zpravu, Ze je s ditétem potieba pracovat, a najednou jsme zacali jako zjistovat,
tady neni jako néjakej obor, kterej by se tim autismem zabejval.“ Tato informatorka proto
zacala vyuzivat socidlni sité, aby se dozvédéla co nejvice autentickych informaci. Dalsi
rozhovor, ktery s tim to souvisi je od I1: ,,Jako kdyz proste neni jako rodic zrovna studijni typ.
Tak je prosté smiila, ten rodic nedostane nic. A je uplné nahranej.

Hledani a obnaSelo i sva zklamani, jelikoZ vSichni tzv. odbornici jimi nebyli. Po
vlastnich informacich zjistovali, kdo pro né je odbornikem a kdo neni. Jak zminil I1: ,, K
odbornikiim jsem chtél Fict, ze my jsme narazili na spoustu v uvozovkdach odbornikii jo, ze jsou

tu lidi, treba jako jasné, nebo si mysli, Ze jsou odbornici nebo i spousta dalsich lidi si mysli, zZe
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Jjsou odbornici, protoze maji néjaky titul a tak dal. Ale v podstaté s autisty nemaji zkusSenost.

Maji jenom teoretickou zkuSenost a ted’ 5iri nazory a siri blaboly.

Druha subkategorie pfinasi ObtiZe spojené s chovanim ditéte na verejnosti. Do této
skupiny patii tyto kddy: zmateni z nevédomosti, moralizovani matky, bud’ to ¢lovek pfijme
nebo to nema cenu vysvétlovat, predchazet problémiim.

Pokud se setkdme s néim, s ¢im jsme se dosud nesetkali, mohou se v nas probudit
pocity strachu a ziistat do té doby, nez pozname. O tom hovofili informatorky v rozhovorech
napt. 12: ,, Oni taky moc rodice vitbec jako nevédi, co si pod tim predstavit. Bud viibec nevedi,
co to je, coz ja bych asi byla taky v ty roli, kdyz bysme nemeéli takovou zkusenost. ““ Bohuzel, jak
informéatorka vypozorovala pfi navstévach détského hiisté, vétSinou je problém v tom, Ze rodice
se boji: ,, ...aby se tomu jejich drobeckovi od tohohle ditéte nestalo.” V druhém piikladu 16:
., Spis se ty lidi strasné boji, Ze to je néco divnyho a jinyho, a spis jdou jako pryc. Spis jsou
takovy jako... Ze nevédi, takze radsi jdou pryc.* Informatorka téz dodava, ze se nikdy nikdo
nezeptal: ,, ...a co ji je? Nebo se o to zajimal ten clovek. *

Informatorky se dale setkavaly s moralizovanim své role matky. Kdyz se pfihodil napf.
v dopravnim prostiedku ¢i na hfisti néjaky incident, jez upoutal pozornost nebo v ném piimo
figurovalo dit¢ informatorky, nebyla vetejnost chapava. Slovy I5: ,,D5 méli za Silenyho
nevychovanyho spratka a mé méli za absolutné neschopnou matku. V podstaté nebyl den, abych
nedostala od nékoho nékde vynadano nebo prosté minimalné kroutili hlavou.* V rozhovoru
s I3 vzpomnéla na incident, kdy byl mlads$i bratr oporou, jak informatorce, tak svému
sourozenci s PAS. 13 uvedla: ,, Jednou taky bylo néco, ze nékdo na nas byl prosté hnusnej a ja

Jjsem byla takova néjaka rezignovanda a nic se mi nechtélo delat a on sedél v metru, on si stoup!
a doprostred toho vagonu zacal vykiikovat, ze D3 je nemocna.

Z rozhovoru bylo parné, co si z téchto obtizi mohou odnést. Bylo tim ,,vnitini nastaveni®,
ze bud’ to ¢lovék piijme nebo to nema cenu vysvétlovat. 12: ,, Néktery rodice zase naopak hned
jako treba i se snazili sami navazat rozhovor a to. Tak je to strasné rozdilny. Lidi maj prosté
kazdej jinou uroven toho mentdlniho jako nahledu na to a asi vysvétlovani asi moc nepomiize
v urcitejch pripadech.” Souvisi stim 1 odpovéd 16: ,Jako urcité bych se za nic jako
neomlouvala. Protoze si myslim, Ze prosté to tak jako je a nemiizeme za to ani jeden. *

Ptedchéazet problémim je dalSim takovym nastavenim, které informatorky provadéji.
Z rozhovorl vyplynulo, Ze se snazi autismus u svych déti neskryvat. I1: ,, My to prosté rikame
dopredu a myslim, Ze jsme se snad nikdy jako s néjakym jako nepochopenim, jako nesetkali.

Také dopliuje, ze informovat cizi okoli ditéte je vhodné nejen pro jeho pohodli, ale 1 pro to
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rodicovo. Tedy, ze rodi¢e by méli myslet i na sebe. Také nckteré informatorky vyuZzivaji
moznosti ZTP/P prikkazu napt. 13: ,, Nemusime cekat v cekarné, ale to je zas toho, Ze ma D3
ZTP/P, zZe ta musi bejt brana prednostné. “ Pokud nemaji moznost tohoto prikazu vyuzivaji
nalepovaci napisy, I1: ,,Lidi o tom moc nevi, takze jsme zacali délat takovy, Ze ty déti nosili
cedulky na zadech, ze maji autismus, prave abysme se vyhnuli nakejm blbejm poznamkam, jako

¢

ze ty lidi na to blbe reagujou.

Treti subkategorii jsou ObtiZe se zalennovanim do Skolniho zarizeni, ve které jsou
kody jako: nedostupnost specidlnich skolek ¢i Skol, bézna Skolka neobstala a sila rozhodnuti
odborniki.

Rozhovory pfinesly zkuSenosti s nedostupnosti specialni Skolky ¢i skoly. V ptipadée 15
Slo o odmitnuti ditéte: ,,...nechtéli ho nikde vzit ve specialnich Skolkach, to bylo jakoby, z
dnesniho pohledu si myslim, zZe to je absolutné neprijatelna vec.” V jiném rozhovoru $lo o
mistni vzdalenost, 16: ,, Mohli jsme jezdit do Jihlavy do specialni, ale proste v ramci toho, ze je
to pro mée... neméla jsem druhy auto a uz to byla takova zajizdka* Dité 6 tedy nakonec
nenastoupilo do zadné specialni matefské Skolky. Podobna situace, ale s opacnym vysledkem
nastala v rozhovoru s I1: ,, No a tak jsme skoncili proste jako v Kladné. Budu prosté kazdej den
vozit DI do Kladna, protoze mi prislo, Ze tam si jako védi rady a Ze ty lidi jsou takovy podobny
Jjako v ty skolce. *

Dalsi obtizi byla negativni zkuSenost s béZnou matefskou Skolou, kterd neobstala. Déti
s PAS pottebuji odlisny pfistup (napt. vyuZziti podplirnych opatieni) nebo alespont empatictéjsi
jednani personalu. Tyto potieby informatorky postradaly, napt. 16: ,, Takze rikam, ta Skolka bylo
jak Spatny celkove no. Ona tam taky nerada chodila. Ona plakala kazdy rano, nechtéla tam
prosté bejt. Nebyl to jako prinos. “ Informatorka jesté dodala, v ¢em vidi pfinos, a to v zafazeni
se mezi zdravé déti. V dalSim piipadé€ byla matetska Skola hodnocena téZ negativné z divodii
nevénovani se ditéti. Prikladem 15: ,, Asistenta meél napsanyho na osm hodin z SPC. Nebo
asistentku. Tak ale, kdyz chodil na téch od piil devaty do tech dvanacti. Jinak ho nesnesli. A to
jeste bylo takovy, ze jsem byla svédkem toho, Ze tam néco tvorili a Vojta tam prisel a chtél s
nima taky tvorit. Ale oni nenene Vojti pojd’ tady mas kulickovou drahu. Soupli ho do kouta ke
kulickovy draze.

Rodice pti vybéru Skolniho zatfizeni a posléze podptirnych opatfeni museli podstoupit
navstévu SPC - odbornikt, ktefi piifadi odpovidajici podporu dle miry potieb ditéte. Je
zapotiebi, aby informace ohledné¢ potieb ditéte byly co nejvice aktudlni. Negativni zkuSenost

sdilelaI1: ,, A4 Ze teda udéla zpravu podle toho, kdy D1 naposledy vidéla, coz bylo 1. ledna 2019.
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A ja jsem ji napsala, ale tohle je dneska uz uplné jinej kluk, nez v roce 2019. “ Informatorka 5
vybrala pro své dité specialni skolu s logopedickou tfidou, kterd ma omezené mnozstvi déti a
je tedy obtizné se mezi n¢ dostat. BohuZzel pii psani doporucujici zpravy byl vysledek velmi
negativni, coZ mohlo mit za nasledek nepftijeti ditéte. I5: ,, pani logopedka tam D5 tam udélala
velmi negativni reklamu tak ho nechteli vzit.“ 1 v ptipadé 13, kdy Slo o zkuSenost spojenou
s posudkovym Iékafem ohledné pfispévku na péci, nebyla zkuSenost zcela pozitivni: ,, Ta pani
doktorka, ten posudkovej lékar té zase soudi, aniz by té videl, na podkladu papiru Ze jo. Viibec

to dité nevidi a vitbec té nezna a precte si takhle par papirii a priklepne ti tu, tu, tu zavislost.

Ctvrtou subkategorii jsou ObtiZe spojené s nav§tévou lékaie, kde zrozhovori
vyplynuly kédy: nevySettitelné dite, neznalost persondlu, ztrata davery.

Z rozhovorl vyplynulo, ze obtize s navstévou lékafe pietrvavaji od zacatkl zjiSténi
diagnézy do soucasnosti. 12: ,, No a hodné v téch zpravach bylo, zZe je dité nevysetritelny a ze
nespolupracuje. Clovék utiel pot na cele, Ze vitbec jsme to jako absolvovali a Ze jsme tam tu D2
vitbec udrzeli a tak.” Podobné zkuSenosti méla 16: ,, protoze vim jakou mame preventivni
prohlidku u praktickycho lékare, jak to probihad strasné. Prosté to je uplné... prosté si na sebe
nenecha viibec Sahnout.“ 'V odlisném piipad¢ se snazi o nacviceni navstévy lékare, aby se
predeslo zavéru nevysettitelné dité 14: ,, Prosté ja se ho snazim jako i, Ze jo kdyZz jdeme k
doktorovi, tak ted’ jsme byli na koznim, tak Ze se ho budou dotykat, ale on je celkem v pohode.
On se necha podivat jako do krku. Ale Ze jsme to vSechno trénovali.

Informatorky shledavaji problém v neznalosti zdravotniho persondlu, co se ty¢e autismu.
Proto se snazi doptedu informovat, co bude potieba zajistit. I1: ,, Protoze ja si vzdycky reknu,
kdybych ja byla v roli ty sestry, tak ja bych tady z toho taky byla nervozni. My jsme takhle
absolvovali s détma, obéma deétem byl u zubare trhanej zub a prezily to. Pani doktorka taky
byla informovana dopredu. My jsme tam $li jenom na zkousku jednou. V ptipad¢ I3 §lo o
zkuSenost z psychiatrického pobytu, kdy stfedni zdravotni persondl dle jejich slov: ,, ...nebyl
vitbec vzdelanej. *“ Informatorka 3 byla ujiSténa, Ze jeji D3 bude mluvit, coz vzbudilo tento
dojem: ,, Vis, Ze ses v ramci néjaky organizace néjakejch odbornikii, néjakd jako péce vseho.
Statni podotykam, placend z nas a vitbec to tam jako neklapalo. Ne proste. *

Takové zkuSenosti pak provazely pocity ztraty duveéry, napt. 12: ,,Jd jsem jako tak zacala
ztracet jako v ty doktory duvéru a zacala jsem mit pocit, Ze se na vas nedivaj, jako ze vam chtéj
pomoc, ale Ze jste tam jako jeden z rady nékolika pacientii, a Ze v podstaté si s vama nevi moc
rady. “ Podobné tomu bylo téZ v rozhovoru s 13: ,, TakzZe ja jsem takovej, viastné sedm let jsem

se vzdeélavala ucitym smerem. Mam klasickou nasi medicinu Ze jo. A diky tomu, jak mi tahle
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medicina nedala zadny odpovédi na moje otdzky a uz vitbec Zadny reseni a pomoc. *“ zacala se
informéatorka orientovat jinym smérem. V rozhovoru s 14: , Mné prosté ta pani doktorka
tvrdila, jako Ze ho brzdim ve vyvoji. “, jelikoz informatorka nechtéla zacit s medikaci.
Naznacovala, Ze by §lo o Iéky se zklidnujicim u¢inkem. Usoudila, Ze medikace neni potieba a

do soucasnosti nebylo za potiebi, jak ze strany Skoly, tak i rodiny, ji zacit uzivat.

Patou kategorii jsou Obtize se zaclenovanim do vrstevnickych skupin, kde se mi
podafilo rozkryt tyto kody: snaha o spojeni zdravych i déti s PAS a problém s rodici zdravych
deéti.

Ukazalo se, ze rodiny se snazi své déti pfi riznych situacich zapojovat do aktivit se
zdravymi détmi. 14: ,, Normalné jsme ho jako brali jsme ho Ze jo na dovolené vsude, viastné ty
déti nebo protoze mame déti kamaraddii, kteri jsou stejné stari, takZe vlastné jako se znaji
odmalicka jako on zna je oni znaji jeho. " D4 se tedy se svymi spoluzdky ze specidlni Skoly
setkava prevazné jen ve skole. V ¢ase mimo skolu se snazi rodice davat prednost setkavani se
zdravymi. 13: , ...oni néjak D3 berou. *

Na problémy s rodi¢i zdravych déti jsem jiz narazila v subkategorii o chovani déti na
vetejnosti. Zde zminim problémy, jez se vyskytly ve vztazich se $ir$i rodinou. Navazi na konec
predchoziho odstavce odpovédi I3: ,, D3 tam prosté nejak kravila, zase na néco carovala, a on
zarval, D3 je uplné blba! Ja jsem tam vlitla a ja se fakt musela kousnout, abych mu jednu
nenatahla, protoze to zas bych resila se svagrovou, Ze ji biju décko a uz takhle by nepochopila
takhle ten kontext, s jakym to bylo. " Obdobnou zkuSenost s vrstevnici, ktera D6 taktéz nazvala
nevybiravym zptisobem ma 16. Reakce matky byla dle slov 16: ,,4 ona si jen vzala E. na klin a
prosté rekla no E... a takhle ji jenom vzala a chovala ji. TakzZe to bylo jako vSechno.“ Je tedy
patrné, Ze informatorky nejsou plné spokojeni s mirou vysvétlovani toho, o co se jedna. Opét
jako jina informatorka v pfedeslych odstavcich, 16 dodava: ,, Zdlezi vzdycky na tom typu

I3

cloveka. !

Sestou subkategorii je Osvéta rodi¢a zahrnujici kody: za za¢atku snaha, zbyteéna
energie a zapojeni do osveéty.

V rozhovorech se ukézalo, Ze vétSina informatorek zah4jila v zac¢atcich snahu o zménu
nazort okoli. Bohuzel se nesetkala s opravdovym zajmem, napft. 13: ,, Ze zacdtku jsem méla, Ze
Jjsem na facebooku stale sdilela a davala furt néjaky clanky a takovyhle. Jakoze tim prosté tém

lidem oteviu oci. Ale pak mi néjaka kamaradka mi rekla, jestli uz s tim nechci prestat, ze uz ji
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to leze na nervy.” Nebo v ptipadé IS okomentovano jen slovy: ,,No to bylo driv, zZe jsem se
snazila, ale bylo to takovej jako... "

Takové reakce vetejnosti a okoli informatorek jen utvrzovaly ve zbytecné vynalozené
energii. I5: ,, Byla to zbytecné vynaloZena energie. Jooo. To ty lidi prosté... Kdyz to jakoby chtéj
vedet tak nepotiebujou.. Tak to sami vycejtej jo. Téz v ptipade€ 13: ,, Tak to jsem vzdala. Takze
asi se spolecensky myty...to se asi nezbori nikdy. *

Do osvéty se riiznou formou zapojuji jen neékteré informatorky. I1: ,, Délame takovou
Jjako néjakou laickou, takovy laicky v podstaté poradenstvi, dobrovolnicky. Odlehcovaci sluzba,
youtube kanal, socialni site. V dalSich ptipadech jde spise o pasivnéjsi formu osvéty, a to
skrze vysvétlovani, poskytovani rozhovort ¢i ucast na akcich spojenych s osvétou v oblasti
autismu. Napft. 12: ,,Mivad takové prednasky, tak tam si jdu rada poslechnout, nebo kdyz takhle
chce nékdo néjaky rozhovor tak vzdycky jakoby treba... Nemam s tim Zadny problém. Ale Ze

bychom my néco jako sami aktivné vyvijeli to ne. Nejsme asi takovy typy pritbojny.

5.6.3 Kategorie ¢. 3 Integracni pomoc

V této kategorii jsem shlukovala kody, jejichz vyznam se vdZe na pomoc spojenou se
socialni integraci. Podoba této pomoci je riiznorodd a v mnoha smérech ptispivajici k rozvoji
socidlni dovednosti ditéte s PAS. Najdeme zde subkategorie s nazvy: Nalezena pomoc a

VyuZzita pomoc.

Prvni subkategorii je Nalezena pomoc, v niz byly rozpoznany tyto kody: podplrné
organizace, rodi¢e rodi¢lim, alternativni cesty, vlastni vzpoura.

V rozhovorech se informatorky shoduji, Ze nejvice pomohly zname podplrné
organizace. I11: ,, My jsme chodili do Aut centra“ nebo téZ v rozhovoru u I5: ,, Ono vétsinou to
Aut centrum nabo i tam Apla. Ta Apla méla tu skolku ten Holubnik jo.*, a také v piipadé 14:
., Ten NAUTIS a APLA tam jsem se vlastné naucila jako i véci, to byl ten zacatek. “. VSechny
zminéné organizace jsou v ramci Prahy. Co se ty€e informatorky 6, tak mimo hlavni mésto
pomohlo: ,, Nejvic nam asi fakt pomohli ted’ka na tom Sasove.

Dale rodiny nachézeli integrani pomoc a podporu v jiz zkuSenéjSich rodi¢ich. Takze
verbalni predavani si zkusenosti bylo nejcennéjsi. 13: ,,Jinak tam ty déti byly jako riizné velky
stary, tak ty uz v tom uméli bruslit, tak ty ti jako rekli, co ma smysl a co nemd smysl. Kdy? Jak?
Co? Proc? “ Podobnd zkuSenost u 14: ,, ...jako Ze jsem byla dvakrat viastné na téch pobytech a
tam vlastné se tak setkate s téma rodicema a vidite ty ostatni déti. Jako je to samoziejmé, jako

hodné depresivni, teda jako pro mé to bylo. Ale zase to bylo, zase tam byly ty asistentky, coz
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vilastné navazete kontakt s téma lidma. “ Informatorky se také uchylovaly k doporu¢enim od
rodica déti s PAS ve skupinach socidlnich siti.

V bouilivych zacatcich, kdyz informatorky nevédé€ly, jak maji se svym ditétem
komunikovat, n¢které vyzkousely i alternativni cesty: 13: ,, Tak jsem se zacala uchylovat, k
Jjinejm alternativnejsim zpiisobiim. Pak jsme samozrejmé byli i u takovejch tech carodéjnic.
Takovata kinesterapie, takovy ty vesmirny kruhy a propojovani a takhle. Odbolokovavani
mluveni a téch energetickejch drah a takhle.* Informatorka dodéava, Ze tyto zplsoby sice
nepomohly, ale alespon vyzkousela opravdu vSechno.

Vlastni vzpourou se mysli rozhodnuti se v urcité chvili jednat proti svym moralnim
nastavenim. Informéatorky se v n¢kterych situacich musely zachovat nestandardné, aby néceho
dosahly. Napt. 14: ,, Tohle bylo jako Ze jsem si vlastné jedina moje vzpoura, kterou jsem udélala,
nicméné se o tom pak mluvilo na Praze 2. No mélo to vysledek, ale to jsem se fakt musela uplné
jako hecla a vikala nee vy mi ho nemusite vzit, jenom mi vemte tu prihlasku. To bylo Spatné.
Tim jak to ta Zenska rekla. Tak to né jako. Informatorka, dle jejiho celého vypravéni, v této
situaci potfebovala vyslechnout a dostat ur¢itou moznost. Podobnym piikladem je situace
v rozhovoru s 13:,, Viastné i to jsem si jd viastné jsem se ozvala, Ze Aria pujde do Skoly, ze viibec

I3

se nezajimala ta Zenska, ze ma predskolaka nebo jak jsme na tom. Viitbec viibec ji to ne to.*

Druha subkategorie o VyuZité pomoci, ktera fungovala, zahrnuje kody jako: rana péce,
homeopatika, skupinova setkani.

Rana péce byla pro vétSinu informatorek st€Zejnim mistem, kde se jim dostala pomoc ve
formé poradenstvi, osobnich navstév a konzultaci v misté bydlisté, 11: ,,Jd jsem viibec nevédela,
co to je rand péce a Ze to vubec existuje. Tak jsem si nasla jejich stranky. No a ted’ jsem teda
pochopila, Ze je to sluzba ze zakona, zadarmo. “ Také ve formé nacviku komunikace, 15: ,, Takze
nacvik komunikace to celkem jakoby fungovalo. Pak rizny jakoby nam ndcvik jakoby takovy
nejaky jakoby grafomotoriky a...taky ta prdace u toho stolecku ze jo. Poznavani barev a
prirazovani. To ten pristup byl dobrej jo.* Informatorka 2 pozitivné hodnotila placenou
poradenskou sluzbu organizace Adventor, 12: ,, Cas od ¢asu jsme si ho k nam pozvali a on nam
poradil, Ze to bylo hrozné prinosny. “ Tim, Ze tento pracovnik je sam autistou, 12: ,, ...dokazal
Cist, v tom, co ona déla a co ona jako chce. Rodice D2 se naucili, jak maji se svym ditétem
komunikovat.

Homeopatika zacaly informatorky vyuzivat poté, kdyz ztratily divéru v 1ékate, jak jsem
jiz ptiblizila v subkategorii obtize pfi navstéve u lékare. Napt. rozhovor s 13 toto vystihuje:

,,Homeopatie ji vilastné zklidnila a uplné ji viastne odstranila ty zachvaty co méla. A to uz
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vlastné ani tu homeopatika nema. Vlastné na ni jsem pochopila, Ze musime jit uplné jinym
smerem. Né jako, ze nase medicina by do ni bude furt néco ladovala a furt néco vysetrovala a
k nicemu to nebylo Ze jo.“ V ptipad¢ informatorky 2: ,, Tak jsem teda zasli a kapali jsme néjaky
kapicka a zacali jsem zjistovat, Ze ty deti potom zacinaj byt lepsi.

Z rozhovorl vyplynulo, ze informatorky vyuzili hodné doporuceni v rdmci raznych
skupinovych setkani, které zastitili podpiirné organizace. Ptikladem v rozhovorech s I5: ,, Kdyz
Jjsme zacali jezdit na ty hory s téema maminkama. Tam jsme po vecerech samoziejmeé mohli
klabosit. “ Na tyto setkani byla zvana i odbornice, aby mohla odpovédét na vSechny dotazy
ohledné moznosti pro déti s PAS. Déle to byly podobné pobytové akce rodict a jejich déti.
Vzdy s n¢jakymi odborniky, ktefi se vénovali rodi¢iim, a asistenty, ktefi se vénovali détem. I3:
,,Mné treba hodné pomohlo jak jsem byla na tom tridennim workshopu, tak mi tam ty rodice se
bavili

Odlehcovaci sluzby vyuziva vétsina informatorek, a to ve forme osobni asistence, letnich
tabort, ptiméstsky tabort ¢i jinych pobyta. 14: ,, Takze ja jsem tu APLU vyuzivala vzdycky jako
tu asistencni péci. Spis prosté ten tabor je super a je to i pro D4, i Ze jako Ze si zvykd, Ze neni s
nama.“ Déle 11: ,, Upiné zasadné nam pomohly tyhlety asistenti z Nautisu, ktery k ndam chodéj.

I3

Ja uz bych opravdu asi uz jako vyskocila z balkonu.

5.6.4 Kategorie ¢. 4 Vzdélavani a vychova
Ctvrta kategorie se zamé&fuje na moznosti vzdélavani a na to, jakym smérem vychovy se
zam¢ftili rodice ditéte s PAS. Najdeme zde takové subkategorie: Denni rezim, Vychovné

postupy a Dtlezité faktory pro vybér Skolniho zatizeni.

Prvni subkategorie nazvana Denni reZim seskupuje tyto kody: Skolni rok a problém
prazdniny.

Rozhovory ukézaly, Ze jsou déti orientovany ptedevSim na Skolni dny a v domacim
prostiedi zadné specialni rezimy nastavené nejsou a nevyzaduji je. 13: ,, D3 ma specidlni denni
rezim nastavenej jen na Skolni rok tyden. Pondeli az patek. “ Téz v odpovedich 15: ,, ...jakoby
Skolni rezim. To vzdycky prosté jakozZe musis prosté vstat a musis odjet. Ale jako néejakej extra
specialni rezim to D5 jakoby nemél. Protoze nikdy nevyzadoval néjaky presny casy.

Informatorky shledavaly velkym problémem prazdniny, jeZ s sebou nesou starosti
ohledné hlidani déti. Snazi se co nejvice vyuzivat odlehcovacich sluzeb, které jsem jiZ zminila

vyse. Ptikladem 14: , Ale treba ten Nautis mohl jako vic téch taborii nebo tak. Nebo i ty

priméstaky by mi stacili. Prosté Ze takhle je to viastné tyden a tyden. To je malo.” V jiném
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ptipad¢é D2 potiebovalo podobny rezim jako ve Skolce i doma, 12: ,, Kdyz byly ty prazdniny, zZe
ta vitbec jako napln, ze nevi uplné, co se bude delat. Ale jak byla zvykla z ty skolky, Ze se ty
cinnosti stridaj a kdyz se pak najednou nestridaj, tak je z toho takova jako neklidna no“ 1
v ptipad¢ 11: ,, Kdyz byly ty prazdniny, Ze ta viibec jako napln, Ze nevi uplné, co se bude délat.
Ale jak byla zvykla z ty Skolky, zZe se ty c¢innosti stiidaj a kdyz se pak najednou nestridaj, tak je
z toho takova jako neklidna no “

Druhou subkategorii jsou Vychovné postupy, pod niz jsem seskupila kody: inspirace,
potieba ptipravy na zmény, laska-ptijeti-trpélivost, prekvapeni.

Informatorky v rozhovorech uvadély, ze se nefidi striktné dle ur¢itého vychovného

postupu, ale inspiruji se jimi. I1: ,, My se inspirujeme treba tim Son rise programem. Ten nam
tak jako pomohl v podstaté se tak jako trochu radovat. “ Déale u 12: ,, Néco si bereme z toho Son
risu do dneska a néco si bereme néco z ty ABY. “
Napt. 14: ,, Kamkoliv ja ho jako posilam nebo i s vama s asistentkou nebo i s rodinou, tak viastné
pripravim dopredu néco jako, co se ted déje co ted déla. Ale neni to pravidlo. Viibec to nemusi
byt.“ V ptipad¢ 11 jde o chaoticky systém: , My jsme jako oba chaotici a nejsme vitbec
strukturovany. A mozZna i tém deétem ten chaos podporujeme, protoze jako oni se setkaj s
chaosem a on jim to nebude kazdej tolerovat, ze tehdy musi tohle a tehdy tohle. Takze jim to
obcas dela trosicku problém, ale tak asi je hlavné to je. Hlavni, Ze se snazime, aby se
prizpiisobily.

Laska-pftijeti-trpélivost se objevuje v mnoha rozhovorech, jelikoZ je to téz jistota, kterou
déti obecné potiebuji citit. I3 to popisuje slovy: ,, Ve svy podstaté my jsme od vseho upustili.
Zjistili jsem, Ze spousta lasky a trpélivosti a néjakyho toho vysvetlovani a ona se tak zklidnila.
Nebo v rozhovoru s I1: ,,Kdyby clovék ty deti nemiloval, tak to nejde zvladnout.” V mirné
odli$ném pftistupu jedna 14 takto: , TakZe nékdy ja ho i necham vyvztekat, kdyz mi to nevadi
nebo i treba kdyz jsme na chalupé. Tak rikam, tak si zaivi tady muzes, klidné jako 7vi. A necham
ho prosté jecet jo. Protoze vlastné oni to nemaj jak ventilovat. On je porad viastné v téch prosté
v téch mezich. *

Z rozhovort vyplynulo, Ze tyto déti, a€ treba nekomunikuji, maji velky potencidl a rodice
piekvapuji, co se samotné naucily. Ptikladem jsou slova 12: ,, Najednou jsem ted’ka pred tydnem
zjistila, Ze si umi poskladat Fadu od jedny do padesati. Tak jsem na to jako koukala uplné
prekvapena, protoze to jako netrénujem a ja ji jako ucim jedna az deset a umi rict jedna az
pet.“ V ptipadé 13 ptekvapi domacimi pracemi: ,, A tedka se z ni stala takova hospodyrnka.

Protoze ona naklada pracku a vyklada pracku, susicku a ted’ka jak je hezky tak na balkoné mam
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suSdk... “ Ob&as pomiize k odkryti dovednosti i vétsi motivace, napt. I1: ,, Ze jako kolikrdt nds
tak jako prekvapi, treba kdyz je nekde motivovanej a umi prosté poslouchat a jak jako chape ty
souvislosti. Ja si myslim, Zze Ddda strasné filtruje, je strasnée linej a strasné jenom to, co on
chce.

Treti subkategorii jsou dilezité faktory pro vybér Skolniho zaFizeni. Objevuji se zde
koédy: pozitivni piistup persondlu, nacvi¢ovani socidlnich dovednosti, vyuziti podptrnych
opatieni.

Ukazuje se, ze pro rodice je diilezity pozitivni pfistup personalu. Projevujici se napf. dle
slov 13: ,, Tam kdyz jsi prisia, tak se vSechno resilo s usmévem a vsechno bylo mily, empaticky
a pohoda. “ Také se mize projevovat podle I5 takto: ,, Ale ze ty déti nejsou jako anonymni dite
ze 4.C. Ale je to proste D5. A Ze ho znaj vSechny ucitelky a vsechny vychovatelky, a to je strasné
hezky.

Nacvicovani socidlnich dovednosti je pro dit¢ dualezité, aby se o sebe dokazalo, co
nejvice samo postarat. 14: ,, Treba oni s nima jdou do normalné obchodu a oni si proste néco
musi koupit. I na ty vylety chodi, na vystavy... Jdou do KFC, pak maji méli tam viastné i dvakrat
tam meéli, Ze i ve Skole spali. “ Nebo v ptipade 12: ,, Vyzkoust si, jak viastné je schopna fungovat
mezi tema détma a pohrat si, rozdélit se o hracky, a to oni tam néjakym zpiisobem samoziejmé
korigovali. “

TéZ se kladl diraz na vyuZiti podplrnych opatieni, na které maji déti narok. Asistenti
déti provazeji a rodice vidi pokroky v individudlnim ptistupu. Piikladem 16: ,, Musim teda
zatukat, Ze jenom na tom Sasove ma tu asistentku, kterd s ni si fakt sedla, Ze se tam i tési.*“ Téz
v ptipad¢€ 12: ,, Ono je to tam tak, Ze v ty tride, kde ty déti jsou. Jsou tam dva pedagogové a dva
asistenti, tak maj pomérné hodné casu prostoru nacvicovat ten individual, takovej ten

individualni program pro ty deti.

5.6.5 Kategorie ¢. 5 Budoucnost
Kategorie budoucnost uvadi jak predstavy rodici o budoucnosti jejich ditéte, tak i
podnéty od rodici ke zméné ve spolecnosti. Uvadim zde tii subkategorie: Pfedstavy o

budoucnosti, zlepSeni do budoucna a vytvotreni podminek pro lepsi Zivot.

Prvni subkategorie nese nazev Predstavy o budoucnosti a obsahuje tyto kody:
samostatnost, najit si své misto, najit lasku.
Rozhovory rozkryly, Ze v pfedstavach rodict se objevuje samostatnost jejich ditéte. 13:

, Iim, Ze je takova hospodynka, Ze si ji jako dokdze predstavit, Ze by sama dokdzala nekde
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bydlet.“ Také 15: ,,Aby byl schopen sam zit. V tom bytecku. Aby byl schopen si na sebe sam
vydelat a aby byl schopen jakoby se siam o sebe postarat.” Tyto ptredstavy se misily
s ocekavanim jejich nepfitomnosti ve stafi. Jsou si védomi situace ohledné sluzeb pro dospélé
osoby s PAS, kterd neni zcela ptizniva. 12: ,, Aby prosté byla schopna néjakym zpiisobem sama
fungovat, at' uz by to bylo jako cokoliv.

S tim souvisi navazujici kdd najit si své misto ve spolecnosti. Piedstava onoho mista se
tyka vzdelani a posléze moznosti pracovniho mista. 15: ,, Samoziejmée klademe i duraz na to
vzdeélani jako takovy, protoZe prosté vime, Ze musi se nécim aspon jako vyucit.“ Aby naslo
uspokojeni v tom, co bude délat. 16: ,, Aby prosté bylo néco pro ni, co ji bude jako uspokojovat
v tom smyslu jako ja nevim, nejaky ty hry nebo i ty kamaradi.“ Vzd€lavani by mohlo byt
dostupné online 14: ,, Podle mé by byl schopen studovat jako néco online. Si myslim. Jako Ze
formou néjakych testii asi. ProtozZe Cist umi, vybrat si umi, on jako zvoli si, vlastné to vSechno
uz s nim delame, jako ze ma prosté rizné testy, formou vyber. *

Rodictim samoziejmé zalezi na piedstavé, aby jejich dité mél nékdo rad, aby se citilo
milovéno. 16: ,, Hlavne, aby byla stastna. I kdyz treba ja nevim, tieba si jednou toho partnera
najde. Co ja vim, co bude za pét za deset let. Ale prala bych ji, aby prosté byla Stastna. Aby
prosté nebyla jak smutnd. Zaclenila se nékam, kde ji prosté budou mit radi. Aby nebyla furt

jako sama. V odpovédi I1 se vyskytla 1 pfani s zivotnim partnerem: ,, No a aby kolem sebe

meli lidi, ktery jako by je prijali. No a pro mé jako uplné, takovy jako uplné nejveétsi prani by

vvvvvv

Druhou subkategorii je vytvareni podminek pro snazsi Zivot ve spolecnosti.
Z rozhovorl vyplynuly tyto kédy: socialni sluzby, osvétové projekty, shromazdéni informaci,
financovani péce.

Co se tyce socialnich sluzeb, tak informatorky poukazovaly na problém s mnozZstvim
nabidky téchto sluzeb pro autisty. 14: ,, No urcité jako ty socialni sluzby no.. Tak jako protoze
tech autistii je vic a vic a nevim z jakého divodu. Ale prosté je podle mé pro tu spolecnost, je
to jako obrovska zatez. ©* Coz doplnuje piesnéji 16: ,, Ale co bych si prala, aby prosté vzniklo vic
treba téch stacionaru pro téhle décka. Protoze si myslim, Ze jich je fakt strasné malo. “ 13 jesté
dodava: ,,No asi tak jako zrychlit ten celej proces.” Pozitivné byl hodnocen projekt
Homesharing 12: ,, Tak to si myslim, Ze je jako velky prostor a pro lidi, ktery jsou trochu socialné

troSku orientovany nebo maj trochu to socialni citéni, tak si myslim, Ze je tam obrovskej prostor
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pro to propojeni. “ Miizeme na n¢j pohlizet jako na moznost pro déti s PAS 1épe si zvykat na
nova prostfedi a nové osoby, coz je dal§im krokem k postupné socialni integraci.

Informatorky pfichdzely s napady, do jakych oblasti by bylo vhodné osvétu zaméiit.
V piipadé I3 by §lo o zdravotni prostiedi, v némz i sama pracuje. V této profesi, a zvlasté na
pracovisti, kde plisobi, je nezbytné se celozivotné vzdélavat: ,, Ale ten obvodik si v tom sedi na
ty zidli a nikdo ho nenuti, aby si to dodélal. On si treba dodéla to, co mu prijde zajimavy. Ja
bych jim jako dala strikiné, coz teda nevim, jestli se to da naridit. Aby si proste, ja nevim,
jednou za pul roku jeli na konferenci a tam si poslechli psychiatricky novinky.“ V jiném
rozhovoru se 16 zamyslela nad osvétou mifenou do $kol. Na zakladnich Skolach se povida o
drogéch a rasismu, ale o takto odlisnych lidech se nemluvi: ,, TakzZe si myslim, ze tohle by chtélo
Jjako urcité zaradit, aspon trochu je néjak ty deti prosté je do toho zasvétit. Aspon trochu je
néjak prosté treba i néktery ty staciondre i navstivit, aby prosté védeli, Ze to jsou furt stejny
deti, jenom maj jinej svet. “ Coz pokladam za zajimavou myslenku, ktera by se mohla rozvést.
Souvisi s tim i ndzor 12 o vedeni déti k pozitivnimu pfijimani odliSnosti mezi lidmi: ,, V podstaté
Jjako byt bdeéli a védet, ze vist deti uz od ty rany vychovy uz k tomu, prosté videt v lidech ostatnich
Spis ty pozitiva nez ty negativa. Nevymezovat se nevyclenovat se.

Rozhovory ukdzaly, ze chybi shromdzdéné informace, které by rodi¢e mohli dostavat
thned pfi prvnich zminkéch diagnézy PAS. I1: ,, Prosté tady chybi proste néjakej portal, kde by
ty informace byly na jednom misté. Kdyby bylo prosté, mate tenhle ten pocit? Tak tenhle krok,
tenhle krok a tenhle krok. Mate narok na tohle, tohle, tohle. Prosté skolky jsou takovy a skoly
Jjsou prosté makovy.“ Dal§i mySlenkou ke zméné bylo vytvofeni manudlu, jak se smifovat
s diagnozou 13: ,, To si myslim, jestli do budoucna nékdo, kdo bude mit néjakou takovou
diagnozu, tak by se mohl vydat néjakej manudl, aby se ti lidi s tim néjak mozna lip smirovali,
Ze mate tuhlen tu diagnozu, cekejte, Ze vas potka presné tohle tohle tohle... “ Takové informace
rodindm v zacatcich chybély a musely je vyhledat sami. Nabizi se otazka, kdyby se takové
brozury zavedly, byla by nésledné vidét zména v socialnim vyvoji ditéte s PAS? Rodina by
mohla byt méné ve stresu, dit¢ by dostalo odpovidajici péci a rodice taktéz.

Informatorky poukazovaly na problémy spojené s dosaZzenim na uchazejici vysi
ptispévku na péci. I3 narazila na zkuSenost se socidlnim Setfenim, kdy jeji dojem z navstév byl
spiSe negativni, proto: ,, TakzZe asi spis zlepsit néjak jako princip a néjaky socialni pravidla ty
sfery. Tak, aby ti proste do bytu neprisel uplnej ignorantskej debil, Ze jo.* Také si v§imly
malych moznosti v proplaceni péce pojisStovnami. 11: ,,Ja si treba myslim, zZe by pojistovna
mohla néco tém autistiim propldcet. Nepropldaci vitbec nic a kdyz opravdu jako mdte platit

terapie, ktery jsou dneska opravdu silené drahy.
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5.7 Shrnuti vysledkii vyzkumu

Na zacatku vyzkumu byly stanoveny cil a vyzkumna otdzka, které jsem se snazila splnit
a zodpovedét. Cil se tykal prozkoumani zkuSenosti rodiclt se zaclefiovanim jejich ditéte do
spole¢nosti. Informétorky byly v mnoha smérech velice sdilné a v n¢ktery ptipadech zachazely
1 do delsiho vypravéni, ze kterého byly rozpoznany odpovédi na vyzkumnou otazku. Vyzkumna
otazka zni: Jaké jsou zkuSenosti rodict déti s PAS s jejich zacleniovanim do spole¢nosti?
K odpovédi se vazi svym zpusobem kazdd zjednotlivych kategorii v rozhovoru, proto
v nasledujicich fadcich rozeberu jednotlivé kategorie a popiSi nejcastéjsi zkuSenosti.

Prvni z nich je Piijeti ditéte s PAS. Vyzkumné Setfeni ukazalo, zZe ndhlad zména chovani
ditéte a stres s tim spojeny plsobi na celou rodinu. Ndznaky zmény v chovéni ditéte byly
bedlivé sledovany zpravidla jeho matkou a vyustily v navstévu détského 1€kare. Tato navstéva
je moznosti, kdy své pozorovani mohou sdilet s odbornikem. Bohuzel se ne vzdy setkaly
s pochopenim, jelikoz nebyly brany vazné nebo pro nedostatek informaci je lékat odkaze
k dalsimu odbornikovi. Z vypovédi informatorek vyplynulo, ze takové jednani je pro né
negativni zkuSenosti, kterd se casem zménila. Pfistup 1ékate se s potiebou jeho pacienta, tedy
ditéte s PAS, zacal obohacovat o nové informace.

Déle byl z rozhovort zfejmy postupny vyvoj reakce na novou zivotni situaci spojenou
s vyicenim diagnozy, dle podkapitoly o reakcich rodict. Rodice si prosli Sokem, odmitnutim
diagnodzy, bojem a jejim pfijetim. K pfijeti mohu dodat, ze se spiSe jedna o jeji akceptovani
osobou matky. Na strané¢ otci méla akceptace hor$i a delsi pribéh. V pfipadé jedné
informatorky nedoslo k jejimu akceptovani na stran¢ otce dodnes, proto pfistupuje ke svému
ditéti jako ke zdravému. Od vyiceni diagnézy do soucasnosti se informatorky potykaly s tzv.
bojem, jak napft. fesit ur€ité situace, které jim autismus piinasi. Téz se musely naucit proZivat
pfitomnost a nezatézovat se otdzkami budoucnosti, na které ve vétSiné Casu vlastné nebyl
prostor, ale neubranily se vife ve zménu stavu jejich ditéte.

Soucasti vhodné intervence pro dité s PAS je fungovani celé rodiny. Dité s PAS jako to
zdravé potiebuje citit pfijeti. Z odpoveédi na otazky jeho piijeti SirSi rodinou se projevili
negativni pocatecni reakce na vychovu rodicii a hledal se vinik. Opét se ¢asem nazory vytiibily,
vysvétlily a doSlo na podporu a porozuméni.

Rodindm se také zménil okruh ptatel, n¢ktefi zlstali a jini pfichdzeli. Informatorky
nabyly dojmu, Ze jde o nevédomost a nezajem ze stran piatel si vyhledat ¢i vyslechnout
informace ohledn¢ chovani jejich ditéte.

Rozhovory ukazaly, Ze rodiny byly pohlceni diagnézou a ve vétSing€ se pfizplsobovaly

ditéti. Kromé jedné rodiny mély vSechny déti s PAS sourozence, ktery je pro né ,,partakem™ a
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fekla bych i privodcem v urcitych vécech. Rodice se sice ptrizplisobuji ditéti, ale kladou diraz
na traveni volného Casu takovym zpisobem, aby i jejich druhé dit€ nestradalo. Volnocasové
aktivity travi spole¢né i oddé¢lené, kdy je jeden z rodict nebo oba se zdravym ditétem a o dit¢
s PAS se stard jiny rodinny piislusnik ¢i napf. osobni asistent.

Druha kategorie, ktera se tyka socialn¢ integracni obtizi prinesla nahled do nejcastéjsich
problémd, s nimiz se rodice a dité potykaji. Zajimalo mé¢, jak informétorky zhodnoti dostupnost
prvnich informaci o PAS. Jednalo se o jakékoliv informace, jaké pokladaly za potiebné.
Bohuzel se z velké vétSiny musely spolehnout na svou iniciativu, jelikoz 1€kati €1 jini odbornici
poradenskych sluzeb nebyli uspokojivym piisunem informaci. Casto byl mezi prvnimi zdroji
internet, odborné ¢lanky a knihy nebo filmy.

Chovani ditéte s PAS na vefejnosti pfitahuje v urcitych momentech pozornost.
Informatorky sdileli své zkuSenosti, ze kterych vyplynulo, ze se musely vypotadéavat, a nékteré
stale museji, s odsuzujicim jednanim okoli. Z vétSiny usuzovaly, Ze Slo ze strany okoli o
nevédomost a strach. V ojedinélych piipadech se informanty setkaly i s omluvou potom, co
osvétlily pficinu celé situace. U déti s PAS se setkdme s potiebou strukturalizace prostiedi a
Casu, proto se informatorky naucily v ur€it¢é mife ptredchdzet problémim. SnaZi se o
vysvétlovani toho, co se stane a co dité ¢eka (napt. D4 si vedlo diaf, co ho dalsi den ¢ekd), aby
predeslo moznym problémim. Ze svych dosavadné nabytych zkuSenosti si odnaseji
ptesvédceni, Ze bud’ to Clovek pfijme nebo to nema cenu vysvétlovat.

Co se tyce zacleniovani do Skolniho zatizeni bylo téZ provazeno obtizemi. Rozhovory
ukazaly, ze mira nabidky, dostupnosti a voln¢ kapacity byla a je nizka. Informatorky do obtizi
zatazovaly spokojeni se s pro né pramérnéjsi nabidkou, ale v mensi vzdalenosti od bydliste.
Bohuzel to s sebou neslo potiZe s Cerpanim podptirnych opatreni, které nebyly viibec vyuzity
nebo pfidéleny. Déle shledaly, ze pokud Slo o béznou Skolku a pokus o inkluzi, byl zvolen
neodpovidajici ptistup ve vyuce. To se poté projevovalo v jeho chovani a ziskdvalo tak odpor
ke Skolnimu zafizeni. V ramci socidlné€ integracniho procesu to neni pozitivni piinos. Také
z rozhovora vyplynula zkuSenost informatorek s pracovisti Specidlnich pedagogickych center,
ze kterych si odnesly smiSené pocity. Nejvice ale dojem ,,sily rozhodnuti odbornik* v tomto
pracovisti, jelikoZ podle jejich posudkil byly déti pfijimany do urcitych skol.

Obtize s dalsi skupinou odbornikl — Iékaii jsou téz mezi zkuSenostmi, které z rozhovoru
vyplynuly. Informatorky se Casto setkavaly se slovnim spojenim ,,nevysettitelné dité*“. Z ¢ehoz
nevznikal dobry pocit, spiSe pocity ztraty divéry a potieby se obratit na nékoho, kdo je pfijme

s jinym a lepSim pfistupem.
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Informatorky povazuji za vhodné a ptinosné v ramci integrace do spolecnosti zapojovat
pfi riznych piilezitostech zdravé déti a ty s PAS. Takovymi piilezitostmi jsou napf. détska
hiisté, rodinné dovolené nebo oslavy, jiné volnocasové aktivity se SirSi rodinou. Bohuzel se
op¢t setkavaji s obtizemi, a to v nepochopeni projevl jejich ditéte s PAS a nevysvétlenim
situace druhému ditéti jeho rodicem. Takové situace nepfispivaji snadnému zatazovani téchto
déti do spolecnosti.

Navazujici odpovédi se tykaly zapojeni rodici do osvéty ohledn¢ PAS.
Mezi uCastnicemi rozhovorti je jedna rodina aktivni v osvétovém projektu. V ostatnich
ptipadech se informatorky o osvétu pokousely, ale bohuzel je odradily reakce okoli, coz bylo
shrnuto do kdédu zbyte¢na energie. Nicméné vétSina sleduje vyvoj a zmeény, jez se odehravaji
ve spolecnosti.

Tteti kategorie zahrnuje integracni pomoc, jenz ucastnice vyuzily a byly s ni spokojené.
Nejcastéjsi pomoci, kterd se v rozhovorech objevovala byla od podptrnych organizaci. Nékteré
z nich jsem zminila v kapitole o Spolecnosti. Skrze tyto organizace byla pofadana rizna setkani
rodi¢l jako pobytové nebo piednaskové akce, na nichZz fungovala pomoc nazvand ,rodice
rodi¢im®. Tyto akce byly Uc€astnicemi velmi cenéné, jelikoz Slo o autentické zkuSenosti.
V organizacich vyzkousely a osvédcCily se nejen setkani s rodici, ale i sluzby rané péce a
odlehCovaci pomoci. Dale se po nenaplnéni potieb zdejSimi zdravotnimi postupy uchylovaly
k alternativnéjSim cestam. VyzkousSeli napf. homeopatika ¢i specidlni diety, aby tak zklidnily
problémové projevy chovani svého ditéte a mohly s nim vice pracovat. Do této kategorie jsem
zahrnula 1 pomoc skrze ,vlastni vzpouru®, kdy se jednalo o kratkodobou zménu v jejich
moralnich nastavenich. Musely se ,,0zvat®, aby jejich dité napf. mohlo nastoupit do Skolniho
zafizeni.

Ctvrta kategorie pojednava o zkuSenostech ucastnic se vzdélavanim a vychovou déti
s PAS. Rozhovory ukazaly, Ze se v postupech vétSinou jen inspiruji a neuzivaji Zadny striktni
denni rezim ¢i vzdélavaci postup v domacim prostiedi. Také se objevuje ptistup, ve kterém déti
s PAS citi jistotu, kterou pottebuji k integraci do spolecnosti. Jde o pfijeti, trpélivost a lasku od
rodici a v idealnim piipadé i ve Skolnim prostiedi a socidlnich sluzbach. Tim, Ze se rodi¢e svym
détem 1 v domécim prostiedi snazi vénovat a rozvijet je ve Skolnich a socidlnich dovednostech,
vidi jejich pokroky a védi, ze jejich prace se v budoucnu muze vyplatit.

Podobny piistup ocekévaji 1 ve Skolnim zatizeni, do kterého ma dité nastoupit. Pfi jeho
vybéru se zamé&fuji pravé na pozitivni piistup persondlu. Dale chtéji, aby déti byly vedeny
k nacvicovani a pifimé interakci s vefejnosti. Tedy opét se ukazuje, Ze trénink je uZiteCny

v ramci socidlnich dovednosti. Napft. s détmi nacvicuji nakupy v obchodech, potadaji se vylety,
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dilny s vytvafenim vyrobkil nebo delsi pobyty podobné skolam v ptirodé. Také se objevovala
negativni zkuSenost s vyuzitim podptirnych opatieni v bézném skolnim zatizeni, a to v podobé
asistenta pedagoga. V nekterych piipadech bohuzel nebyl vyuzit nebo ho vyuzival jiny zak ve
ttidnim kolektivu.

Posledni paté kategorie otevira otazky budoucnosti, u které informatorky nemaji presnou
pfedstavu. Maji ptani a sny. V pfipadé prani se ukdzalo, Ze se snazi podnécovat u déti
samostatnost, aby poté mohly najit své misto ve spole¢nosti — vzdélani, zaméstnani a bydleni.
Hlavnim pianim je najit misto, kde se doty¢na osoba bude citit pfijiména, podporovana a
nebude osamocena. Jedna z informatorek pfedstavila sviij sen — projekt, ktery by chtéla
zrealizovat pro své dité a dalsi jedince s PAS. Jednalo by se o pobytové zatizeni pro dospélé
osoby s PAS. Nachazelo by se na okraji hlavniho mésta a krom¢ bydleni by nabizelo 1 maly
statek s domacimi zvitaty, uméleckou dilnu a kavarnu, kde by pracovali ubytované osoby.
Myslim, Ze se takovy projekt nabizi k promysleni jako vhodné socialné integracni zatizeni.
S tim souvisi dalsi potfeby, které ucastnice shledavaji ve spole¢nosti nedostacujicimi. Stale citi
pottebu rozsifit socialni sluzby o dalsi pobytova zatizeni a zrychleni celého procesu vydavani
posudkil. Také podle jejich zkuSenosti se zdravotnictvim vidi velké mezery u praktickych
1ékatti, které by se mohly zaplnit napt. skrze celozivotni vzdélavani a nafizené konference
v oblasti psychiatrickych novinek. Dale z rozhovorti vyplynula potfeba shromazdit informace
vazici se na to, jak ma rodi€ pfi zjiSté€ni diagnozy postupovat a kdo mu miiZze pomoci se s novou
situaci vypotradat. Vhodnym piikladem, co by se mohlo ve spole¢nosti zménit, tedy spiSe
v oblasti bézného vzdélavani, je ptiklad jedné z informéatorek. Uvedla, Ze by bylo potieba, aby
zdravé déti v ramci vyuky mohly navstivit socidlni zafizeni pro zdravotné postiZzené jedince.
Ohledné rasismu a drog se ve Skolach hovoii stale, ale toto téma — zdravotni postiZzeni — je
diskutovano méné.

ZkuSenosti, jeZ jsem zde prozkoumala a okomentovala, jsou stale jen malym tryvkem
z velkého celku. Rodiny s détmi s PAS maji, co se tyce zkuSenosti, co ke sdileni. Nicmén¢ maji

téz zajimavé myslenky na zlepSeni situace v zaclefiovani té€chto déti do spolecnosti.
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6 Diskuze

Vyzkumné Setfeni ukdzalo zdjem rodicl o sdileni jejich zkuSenosti v otazkach integrace
jejich ditéte do spolecnosti. Cilem vyzkumné c¢asti bylo prozkoumat, jaké jsou zkuSenosti
rodi¢i se zaClenovanim ditéte s PAS v dnesni spole¢nosti. Dale byl cil vyzkumu zaméfen na
zkuSenosti s pfijetim ditéte s PAS, na zacatky péce, socialné integracni obtiZe a s tim spojenou
integraéni pomoc, smér vzdélavani a vychovy a na otdzky budoucnosti. V zavéru otdzek
ohledné budoucnosti otazky mifily i na to, co by se dle rodict téchto déti, mélo ve spolecnosti
zmeénit.

Patrnym zjiSténim vyzkumu je naroCna péce a podpora dit¢ s PAS, a také zjisténi
urcitych obtizi v jeho integraci. Vyzkum by mohl pfinést nové podnéty pro dalsi a obsahlejsi
vyzkumy na toto téma. Velikost vyzkumného vzorku by mohla byt cetnéjsi, aby se ziskalo vice
dat, a to za uziti techniky sbéru dat dotaznikovym Setfenim. Téz by se vyzkumny vzorek mohl
roz$ifit na celé rodinné okoli ditéte s PAS a pfinést tak rizné pohledy na situaci rodiny.
Predchozi kapitola shrnuje nejcastéjsi zkusSenosti v tomto tématu a udava nové podnéty
k zamysleni se nad feSenim problému. Odpovédi ukazaly mnohé zkuSenosti, jak pozitivni, tak
1 negativni, a také par myslenek informéatorek, jak zménu uvést do praxe.

Vyzkum rozkryl nésledujici oblasti, s nimiz se rodic¢e potykaji a jsou spiSe negativniho
razu: nedostatky v nabidce socialnich sluzeb, ptedsudky o détech s PAS a jejich rodicich,
nezajem okoli tyto pfedsudky odstranit, nedostupnost vhodnych Skolnich zatizeni a tim mozné
nevyuziti potencidlu téchto déti, obtize s lékarskou péci, obtize se Spatné dohledatelnymi
informacemi ohledn& PAS. TéZ se ve vysledku objevovaly 1 pozitivni zkuSenosti, a to s mirou
péCe podplirnych organizaci, s pfijetim a podporou vlastni rodiny a pfatel, s pozorovanim
pokroki jejich ditéte zapti¢inénym domécim i Skolnim vzdélavanim, s nalezenim uspokojivého
pristupu od pedagogickych pracovniki pro dit€¢ a nejvice s ,lidskym ptistupem®, se kterym
vyfesili nemalo obtiZnych situaci.

V kapitole o spolecnosti je uvedeno nékolik vyzkumi, jez se tykaji tématu této prace.
Ve vyzkumu o inkluzivnim vzdélavani a postojich odborné i laické vetejnosti se ukazuje, jak
urcity vzorek spole¢nosti vnimé problematiku spole¢ného vzdélavani. Odborna pedagogicka
vetejnost shledava, ze si v nékterych ptipadech neumi se zdky s PAS v béznych skolach poradit.
Dodavaji, Ze nemaji dostatek védomosti, aby se se situacemi, jako je napf. ruSeni hodiny
projevy zéka, mohli 1épe vypotradat. V ptipad¢ laické vetejnosti byla rozd€lena na ndzor
uZzitecnosti a spravnosti spolecného vzdélavani — mit nastavené stejné moznosti. OdliSnym
nazorem bylo pfilisné vzdélani spolecnosti a zkoumani individudlnich pfipadti moznych pro

zaClenéni. Vysledek tohoto vyzkumu souhlasi se zjiSténim vyzkumu v této praci ohledné
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nedostatku védomosti pedagogickych pracovnikl v béznych Skolnich zatizenich, jak jednat
s détmi s PAS. Téz souhlasi s nazory laické vetejnosti s uzitecnosti spolecného vzdélavani, jez
se projevuje ve zkusenostech rodicu jako potieba spojovat zdravé déti a déti s PAS.

Vyzkum pojednavajici o dostupnosti socialnich sluzeb pro osoby s PAS, ktery vychazi
ze stiznosti vetejnosti na nedostupnost a pieplnénost mist socialnich sluzeb, také souhlasi
s vysledky vyzkumu této prace. Prokazalo se, 7e v Ceské republice je nevyvazena a
nedostatecna nabidka téchto sluzeb, coz ukazuji 1 zkuSenosti rodict s nabidkou socidlnich
sluzeb zminénou v ramci kategorie o budoucnosti, kterou by chtéli vice rozsifit.

Vyzkum diplomové prace Sumpelové (2016) zaméfeny na rodinu ditéte s autismem a
spole¢nost poukazujici na socialni izolaci rodin, na nedostupnost socidlni péce a narocnou péci
o dité, urcitym zplsobem odradzi zkuSenosti, jez rozkryl i pfedesly vyzkum mé prace. Tykaji se
opét nedostupnosti socialni péce, jez ztézuje integraci ditéte a narocnost péce rodicl, jez se
objevuje v mnozstvi vyzkousenych cest, jak ditéti usnadnit tuto cestu.

Poslednim vyzkumem, ktery jsem zminila, je vyzkum bakalafské prace Bergerové
(2019) a pfinasi informace o problémech spojenych s integraci déti s PAS do spole¢nosti.
Z vysledkit  vyplynuly problémy s jednoduchym piehlédnutim diagndézy vetejnosti,
s uspokojivym mistem pro vzdélavani a rozvijeni potencialu ditéte a v neposledni fad¢€ problém
s otazkami budoucnosti. VSechny tyto oblasti se shoduji s mymi zavéry vyzkumu. Ze shody
muzeme usuzovat, ze jde o problémy, jeZ jsou ve spole¢nosti zakotfenéné a se kterymi je potieba
pracovat.

Z predeslych odstaved vyvozuji, ze je dulezité shromazdovat informace ohledné
spokojenosti jedincii s PAS a jejich okoli, aby se tak zlepSovaly rizné oblasti podpory.
S pfihlédnutim na vySe zminéné, by se mohlo jednat o socialni sluzby, lékarskou péci,
shromaZzd’'ovani informaci pro prvni setkani s diagn6zou, dostupnéj$i moZnosti financovani a

zlepSeni informovanosti pedagogickych pracovnik.
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ZAVER

Uvodem prace jsem zminila mé zkuSenosti s tématem PAS, a také to, jakym zptisobem
jsem jich nasbirala nejvice. Od tohoto vyjezdového tdbora uplynul rok a mé zkusenosti se opét
prohloubily dal§im pobytem, ktery jsem absolvovala nyni. Utvrdilo to mé piesvédceni o
nutnosti vice rozebirat otazky spojené se socialni integracich déti s PAS, na niz se zaméfuje ma
prace. Na zacatku prace jsem si stanovila cil nastinit ur¢ité moznosti v za¢lenovani ditéte s PAS
zaméfené na vzdélavani a uziti podplirnych metod a sluzeb, tak, aby se zajistilo co nejvhodnéjsi
zazemi pro jeho socidlni integraci. V praci jsem se snazila skrze jednotlivé kapitoly teoretické
¢asti tyto moznosti rozebrat.

Teoreticka c¢ast shrnuje informace tykajicich poruch autistického spektra, jejich
diagnostiky a reakci rodiny na diagnézu. Nasledné pfipojuji nastroje vhodné pro socidlni
integraci v podobé podplrnych metod a vzdé€lavacich postupli, poradenskych sluzeb a také
popisu, sjakymi integracnimi obtizemi se dit¢ s PAS miZe potykat. Navazujici kapitola
pojednavd o moznostech vzdélavani a jeho integracnim vyznamu, o tom, jak miZeme
porozumét uceni déti s PAS a dale o tom, co soucasny vzdélavaci systém nabizi. Na zavér
teoretické Casti jsem uvedla spolecensky kontext Zivota jedinct s PAS, kde rozebirdm socialni
rozdily, myty a osvétu v dneSni spolecnosti. Pokracuji vybérem organizaci, které podporuji
jedince v socialni integraci a teorii zakoncuji relevantnimi vyzkumy pro vyzkumnou ¢ast prace.

Praktickd ¢ast prace se zabyva zkuSenostmi rodice se zaclenovanim ditéte s PAS do
spolecnosti. Vyzkum se dale tyka zkuSenosti s pfijetim ditéte a jeho diagndzy, socidlné
integracnich obtizi, integra¢ni pomoci, kterd rodinu podpofila, jaké vzdélavaci a vychovné
postupy rodice zvolili a jaké jsou jejich predstavy o budoucnosti jejich ditéte 1 spolecnosti ve
smyslu, co by se mohlo ¢i mélo zménit. Tyto zkuSenosti jsou soucasné i kategoriemi rozhovoru
a nasledné 1 vysledky vyzkumu. Rozhovory pfinesly mnoho dat, jejichZ rozkrytim jsem ziskala
vysledné nejcastéjsi zkuSenosti rodic¢l. Objevuji se mezi nimi zkuSenosti pozitivni, ale spise
cetnéjS$imi jsou ty negativni. Uk4zalo se, Ze pozitivnimi zkuSenostmi jsou zejména ty s, lidskym
pristupem‘ v podobé predavani doporuceni a informaci jinymi rodi¢i nebo vhodnym ptistupem
pedagogickych pracovniki. Mezi negativnimi zkuSenostmi se vyskytovaly ty, jez souvisi
s nedostatky v riznych oblastech. V oblasti socidlnich sluzeb, ve vniméni ostatnimi lidmi,
v oblasti Skolnich zafizeni, v 1ékaiské péci a ve shroméazdénych informacich ohledné vybéru
moznosti, kam se mohou tyto rodiny obratit v zaCatcich péfe o své dit€. Rozhovory také
podnitily ivahy ohledné budoucnosti. Nejdiive toho, co by si pro své dité piedstavovali, a poté

toho, co by se mélo zménit, aby se toho i dosahlo. Navrhy se tykaly osvéty namifené do Skol
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v podobé predndsek o zdravotnich postizenich nebo zaznél i vymysleny projekt chranéného
bydleni.

Myslim, ze takové uvahy jsou piinosné do budoucnosti a mély by byt zjistovany
takovymi institucemi, které by je piipadné mohly pievést do reality. Nejen tyto uvahy, ale i
dalsi ndzory na systémy a sluzby, které dle zazitych situaci rodi¢i nefunguji nebo nejsou zcela
spravné. Prace by mohla byt pfinosem pro rodice jako zdroj inspirace v moznostech budouciho
vzdélavani jejich déti, v utfidéni si ndzorti ohledné organizaci, u kterych si nejsou zcela jisti,

jakou jim poskytuji sluzbu nebo o jaké osvétové projekty se mohou zajimat.
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SEZNAM PRILOH
7 Prilohy
7.1 Priloha €. 1 - Struktura rozhovoru
Kategorie ¢. 1. Prijeti ditéte s PAS
Otazka €. 1: Jak rodi¢e diagndzu ditéte ptijali?
» Jaké byly prvni naznaky, ze je néco jinak ve vyvoji ditéte?
» Jaka byla Vase reakce na to, ze ma Vase dit¢ diagnézu PAS?
» Kdyz se stanovila diagndza, premysleli jste o tom, co to pro néj znamena do budoucna
v oblasti zaClenovani do spolecnosti?
Otazka ¢. 2: Jaka byla reakce rodiny a jejich blizkych na takovou diagnézu?
» Jak to ovlivnilo rezim Vasi rodiny? (plany, sourozenci...)

» Jaké zmény se udaly v rodinnych ¢i pratelskych vztazich?

Kategorie €. 2. Socidlné integracni obtiZe

Otazka ¢. 1: Jaka byla nebo je informovanost rodi¢u ditéte s PAS o tomto postizeni?

» Dostali jste po sdéleni diagnozy potiebné informace? (od odbornika - 1€kaie)

» Zjistovali jste si informace ze svych zdroju? (knihy, internet, zkuSenosti jinych)
Otazka €. 2: Jak rodice ditéte s PAS pfistupovali/ptistupuji k obtizim s jeho socidlnim
zaCleniovanim? (zaclenéni 1 celé rodiny)?

» Nacvicovali jste si, jak budete hajit své dit€¢ na vefejnosti? (Vysvétlovat okoli, co se
déje.)

» S jakymi problémy se ve spolecnosti Casto setkavate? (chovani okoli)

» Hledate, ucastnite se nebo zkouSite vyvijet néjakou osvétovou aktivitu? Jak bofit
spolecenské myty?

» Nastali n¢jaké problémy pii zaclenovani ditéte do skoly, vrstevnickych vztahi a Siroké

rodiny?

Kategorie ¢. 3. Integra¢ni pomoc
Otéazka ¢. 1: Jakou pomoc rodic¢e vyuzivaji/li pti zacleniovani jejich ditéte do spolecnosti?
» Navstivili jste odborné zafizeni, kde vam poskytli takovou pomoc? (PPP, SPC, jina
neziskova organizace)
» Jakou formu méla tato pomoc?

» Jaky je vysledek této pomoci? Byla pomoc uplatnéna?
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Kategorie ¢. 4. Vzdélavani a vychova
Otazka ¢. 1: Jak rodiCe ditéte s PAS pojali vychovu, aby tak usnadnili jeho integraci do

spolec¢nosti?

» Praktikujete né&jaky specialni denni rezim, ktery by mohl piispivat ke snazSimu
zaClenéni? (kolektiv, $irsi rodina)

» Vyuzivate k usnadnéni integrace ditéte do spolec¢nosti n¢jaké vychovné postupy nebo se
jimi inspirujete?

Otazka ¢. 2: Jaké faktory byly pro rodice rozhodujici pti vybéru Skolniho zatizeni?

» Jaké podminky spojené se socialni integraci podle vas méla $kola spliovat?

» Byl pro vas dtlezity inkluzivni ptistup ve vyuce?

» Splnila skola Vase podminky a o¢ekavani?

Kategorie ¢. 5. Budoucnost

Otazka ¢. 1: Jakeé jsou predstavy rodict o budoucnosti jejich ditéte?

» Co byste si pro n¢j prali do budoucna?

» Vite, v ¢em by se jesté mohl zlepSovat? (V ¢em by byl dobry?)

Otazka €. 2: Co by se mohlo ve spole¢nosti zménit, aby se zvysila Sance na spole¢enské

za¢lenéni déti s PAS? (Zména socialniho systému v CR?)

» Co by se mohlo zménit v oblastech zdravotnictvi, legislativy a socidlnich sluzeb? (V ¢em

by mohl stat ulehcit ono zacleniovani?)

» Co by se m¢lo zménit ve spolec¢nosti obecné?
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7.2 Priloha ¢. 2 - Informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru

Informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru
Vazeni rodice,
v souladu se zasadami etické realizace vyzkumu Vas zadam o souhlas s Vasi tcasti ve
vyzkumném projektu v ramci zaddni diplomové prace Univerzity Karlovy na katedie
Pedagogiky Filozofické fakulty oboru Socidlni pedagogiky. Zamétuje se na otazky spojené se

zatazovanim déti s PAS do spole¢nosti.

Nazev: Dité s PAS a jeho zatazeni do spole¢nosti

Regitelka: Barbora Padevétova

Vedouci prace: doc. PhDr. Jitka Lorenzova, Ph.D.

Cil vyzkumu: Cilem je prozkoumat, jaké jsou zkuSenosti rodicl se zaclefiovanim ditéte s PAS

do spolecnosti.

Popis vyzkumu:

Do vyzkumu zapojuji pfedev§im matky déti s PAS. Pljde o interview - rozhovor s
otevienymi otdzkami. Ve vyzkumu bych se rada dozvédéla, jaké sluzby a pomoc rodice zkusili,
jaké byly jejich reakce na PAS, jaké vzdélavaci zatizeni pro své dité vybrali, jaké zkuSenosti si
z tohoto odnesli a jaké maji predstavy do budoucna. Dle téchto oblasti si kladu tuto vyzkumnou
otazku, jaké jsou zkuSenosti rodict déti s PAS s jejich zacleiovanim do spolecnosti? V
rozhovorech chei nechavat maximalni prostor pro vS§echny myslenky, které podle jejich nazoru
maji zaznit. Setkani by mélo predchazet domluveni se na ur€itém misté, ¢asu, zaslani seznamu
otazek k promysleni odpovédi a ptipravenim tohoto informovaného souhlasu. Délka rozhovoru
se vzhledem k mnozstvi otazek odhaduje, na hodinu a déle bude zaleZet na otevienosti rodicu
k tomuto tématu.

Odpovédi se budou nahravat jako audio zdznam a poté piepisovat. Pfepisy rozhovori budou
soucasti prace v ptilohach. Audio zdznamy po jejich pfepsani budou smazany.

Ve vyzkumu a v celé diplomové praci nebudou zminéna jména zacastnénych osob.
ProhlaSeni:

Prohlasuji a svym niZze uvedenym vlastnoru¢nim podpisem potvrzuji, ze dobrovolné

souhlasim s tcasti ve vySe uvedeném projektu.

85



Me¢l/a jsem moznost si fadn€ a v dostate€ném case zvazit vSechny relevantni informace
o vyzkumu, zeptat se na vse podstatné tykajici se ucasti ve vyzkumu a ze jsem dostal/a jasné a

srozumitelné odpovédi na své dotazy.

Jméno a piijmeni ucastnika:

Podpis ucastnika:

Jméno a pfijmeni zakonného zastupce:

Vztah zdkonného zéstupce k ucastnikovi:
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7.3 Priloha €. 4 - Ukazka prepisu rozhovori

nékdo jako stavi véz? Jako to uZ je dneska prosté... KdyZ uz tak md lego e jo.. Anebo

n€co barevnyho. Néco co ho jako zaujalo. Ale néco jako takovyty kosticky, kdy pfed

padesati lety byl n&jaky obrazek. A pro starsf verbilni deti majf frdzi: Vysvédi v§znam
-':'\.'H slova pantofiréek, Jo pantoflicek a stievitek. To se jako pordd obé to. To mi prévé fikala
> kamaridka, kterd md verbalnfho kluka, Ze prosté jako opravdu slovo stfevicek nebo
pantoflitek, pred nim v Zivoté nepouZila, takZe on nevédél pantoflicek a stievicek a byl
za debila v ten moment. TakZe to jsou jako takovy, Ze to je GpIng mimo, jako dobu, mimo

:) n&jakou realitu, ve ktery ty déti Zijou. TakZe my kdyZ jsme §li na psychologicky vysetient,
,:L‘v‘\. tak prosté Ddda z toho viibec nic samozfejmé neplnil. Jo viibec, ale pfitom jsme tieba
v&dali, 7e oni mu tam dali tieba n&jaky tyfi kousky jakoby takovyho dievényho puzzle,
takovy jako pro ty roéni déti, jakoZe mé z toho postavit néjakej domedek a on vibec jako
nebyl a viibec ho to jako nezajimalo to dfevény puzzle a pitom jsme védéli, Ze tfeba na

_ ipadu to puzzle normélné stavi, Ze jo.

Tak j4 jsem se ty diagnézy, jak jsem fikala, brénila a nechtéla jsem aby byl takhle jako

ocejchovanej. Nonono,
R vy o e T

C J4 bych fekla, Ze ani ted o ty budoucnosti moc nepfemyslime, nebo jako samoziejme
¢loveka nékdy chytne takova jako tizkost a kde skonti a co bude. Ale jako pro nds je
takové meta, jako vzdycky tak j ako dobfe prozitienden. At ten jeden den je jako n&jakej

pokud moZno bez né&jakejch scén a fevu. Mime jako v tomhle kratkodobé cile. Tak
samoziejmé to povédomi je jako je maly v ty spolecnosti pravé tim, Ze ta diagndza je

04,9 mladé. Lidi o tom moc nevi, takZe jsme zadali d&lat takovy, Ze ty déti nosili cedulky na

p  zddech, Ze maji autismus, pravé abysme se vyhnuli ndkejm blbejm pozndmkdm, jako Ze

ty lidi na to blbé reagujou. ProtoZe i kdyZ jim to takhle dopfedu uZ jako feknete, Ze teda

to dité se miiZe chovat jinak, tak je to podle mé lepsi. Tak prosté tak jako je chrdnime

pied n&jakejma teda blbejma komentdfema. No a zaclenéni do spole¢nosti. Ja bych se
jenom pidla, aby teda oba dva nali teda n&jaky to svoje misto. Ze jako je 'Eplné jedno,
i g . A S el bt
kdyby teda byli schopui teda njaky préce, prosté jalfkoliy, Tak prost? aby pafli to svoje
misto a aby délali néco v ¢em se budou cejtit jako pokud moZno nori alné. No a aby
[ i L TS 3 B 4
kolem sebe méli lidi, ktery jako by je pfijali. No a pro mé jako tplné, takovy jako Gplné
nejvei pidni by bylo, kdyby si prosté nasli néjaky Zivotni partnery. ProtoZe jd si myslim,
Ze je to nejdulezitejsi, Ze to je daleko dulezitéj$i nez néjaka prace.
04,0 Reakce rodiny, no tak jako rodina to jako ¢dstecné ze zatdtku bagatelizuje, Ze jo, Ze Fika:
D Ze on Z toho vyroste, a to bude dobry, a jﬂ sem Cetla ve Vlasté takovej (":léxrucki 7e proste
né&jakej chlapecek jako nemluvil a on Ze jo, a pak Sel v péti letech do divadla a rozmluvil
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L

Osvétova aktivi 3
1vita? Tolsem S ~ 5
. ; € neangazovala v 7idné proj g atim
g a v Zddné projektu. Jen opravdu ¢tu noo. Z

Sem tam je e e . | —
o oo na njakej semingf o autismu. Ale jakoby nic takhle jsem se neangaZovala
Uplng.

Integraéni pomoc? No tak kdyZ jsme jezdili do toho SPC tak tam to vétiinou bylo, jako

Ze jenom, pfimo ta 0soba, kterd ji méla na starosti. Ta specidlnf ta pani, ke ktery jsme

jezdili, ten pedagog a jd. Nikdy to nebylo, 7e by pracovala piimo s L . Tak vlastné

jak jsme jesté jezdilis J ... do toho SPC na ty...co to bylo...ty logopedie, ale to viibec
nespolupracovala, TakZe tam jsme piestali jezdit. To bylo tplné bezvyznamny. TakZe v

podstaté v tom SPC moc ¥4dné jako pomoc nebyla. Prosté tam to bylo spi§ jen tak, Ze

"/‘jsem Ji fekla, co umi a neumi, srovnala prosté ta, ten pedagog, srovnal co bylo pied pul

rokem, jestli teda pokrocila nebo nepokrogila, néco nam doporuéila a tfm to jako haslo.

f\L/ > KdyZ jsem se ji tieba ptala na néjaky ty karticky, tak to prosté bylo takovy, Ze nikdy jsme
S o potom doma teda nepraktikovali. Proto¥e jd jsem ani nevédéla poiéddng, jak to mam
| dlat. A% viastn¢ B mi to fekla, jak to pofédné doma délaji, ale jd jsem si pak doma
tl néco vytvotila. Stejnd ale L.~ na to..asi jsme to délali Spatné, jako joo. Myslim si,
Ze to nebylo jako tpln& tak jak by to mélo bejt. Nejvic ndm asi fakt pomohli ted’ka na tom
Sasové. ProotZe tam bych fekla, Ze to mu fakt hodné rozum{ a jako jsou tam i takovy, zZe

se snazim fakt pomoc, Ze jsou i jako vlastng, jak se ji tam vénujou individuelné, tak bych
fekla, Ze L. . prosté ten pokrok jako udélala. I oni tam vlastné ji piipravujou jako i

na $kolu aaa coZ jako je dobry. TakZe ten Sasov je asi nejlepdi, jako co jsme pro ni mohli
momentélné udélat. ProtoZe jinak tady prosté nic neni na ty Vysogin€. Sice mi nekolikrat
pani doktorka fikala o Nautisu, ale jenZe tam jsou tak stra$né dlouhy ¢ekaci doby, Ze mé

to vzdycky jako odradilo. Jd nevim, j jsem vZdycky jako potiebovala momentdlne jako
pomoct hned. TakZe vlastné aZ potom do toho Sasova jezdime rok a pul, myslim si uZ,

takZe to je docela dobry noo. Jinak néjakd jind pomoc tady neni.

w Vzdélavani a vychova? Jako o néfem z toho jsem slySela, z toho, co jste fikala, ale
‘ b e i

A nezkouSeli jsme to teda. Nikdo to tady proste fikdm, nikdo v okoli tady nepgaku}(u_lfﬁ
Nebo kdyZ jsem se podivala, tak to bylo, prosté nékde Praha nebo tady ty vetSi mésta a
vzdycky to bylo pro néds néjak komplikovany se tam dostat. 1 kdyZ samoziejmé kdyby
¢loveék mohl, tak by si to asi néjak mohl zaf{dit, ale manZel prosté ma takovou blbou prici,
Ze moc Casu jako nemd, takZe vétSinou prosté praktikujeme to co vlastné doma, se

snaZfme udélat. Ze nic jako takhle podle n&¢eho nejedem. Jedem si prosté takovej sviij
oS e i i) )

rezim, kterej si myslim, Ze ndm vyhovuje. A nic jinyho no. Speciélni denni rezim? Dana

chvile? (j) Jo takhle. Tak potfebuje takovy to svoje. Ze rano tieba. M4 to tak, jako Ze se
w’ -

105
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7.4 Priloha ¢. 5 - Kategorizace kodi

Kategorie ¢. 1 Prijeti ditéte s PAS

Ptijeti ditéte s PAS

Reakce rodi¢d na zménu v
chovani ditéte

bedlivé pozorovani chovani ditéte
zpatky v Case

jiny dité
Sok
Reakce rodicii na diagnézu | odmitnuti
ditéte ptijeti diagnozy
boj

Prvni otazky budoucnosti
socialniho zaclenéni

nebyl ¢as o tom premyslet
Zit pritomnosti - ted” a tady
vira ve zménu

Spatny rodi€ s nedostate¢nou vychovou

vztazich rodi¢a

Reakce rodiny hledéani vinika
pomoc a podpora
, rotfidéni pratel - stafi odchazeji a novi
Zmény v pratelskych P P !

prichazeji
nevédomost a nezajem

Zména rezimu rodiny

pohlceni diagn6zou - pfizplsobeni se
ditéti
nastaveni rodicovské péce

Zdroj: viastni vyzkum
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Kategorie €. 2 Socialné integrac¢ni obtiZe

Socialn¢ integracni obtize

Dostupnost prvnich
informaci o PAS

1¢kat nepomohl
vlastni iniciativa
skute¢nych odborniki je malo

Obtize spojené s
chovanim ditéte na
vefejnosti

strach z nevédomosti

moralizovani matky - nevychované dité
bud’ to ¢lovek piijme nebo to nema cenu
vysvétlovat

predchazet problémim

Obtize se zaclenovanim
do skolniho zafizeni

nedostupnost specialni Skolkou ¢i Skolou
bézna skolka neobstala
sila rozhodnuti odborniku

Obtize pti navstéve u
1ékate

nevysetiitelné dité
neznalost personalu, jak jednat
ztrata divéry v 1ékare

ObtiZe pti zacletiovani do
vrstevnickych

snaha o spojeni zdravych i déti s PAS
problém s rodici zdravych déti

Osvéta rodi¢u

ze zacatku snaha
zbyte€na energie
zapojeni se do osvéty

Zdroj: vilastni vyzkum

Kategorie €. 3 Integra¢ni pomoc

Integracni pomoc

Nalezena pomoc

podplirné organizace
rodice rodicim
alternativni cesty
vlastni vzpoura

Vyuzita pomoc

rana péce
homeopatika
skupinova setkani
odlehcovaci sluzby

Zdroj: vilastni vyzkum
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Kategorie ¢. 4 Vzdélavani a vychova

Vzdélavani a vychova

Denni rezim

dle skolniho roku

problémy o prazdninach

Vychovné postupy

inspirace

potieba pfipravy na zménu
laska-pfijeti-trpélivost
piekvapeni

Dulezité faktory pro
vybér skolniho zatizeni

pozitivni piistup personalu
nacvi¢ovani socidlnich dovednosti
vyuziti podplrnych opatfeni

Zdroj: viastni vyzkum

Kategorie ¢. 5 Budoucnost

Budoucnost

Ptedstavy o budoucnosti

samostatnost
najit si své misto
najit lasku

Vytvofeni podminek pro
snazs$i zivot

socialni sluzby

vice osvétovych projektii
shromazdéni informaci
financovani péce a 1éka

Zdroj: viastni vyzkum
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