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Anotace

Tato préace si klade za cil predvést nejveétsi uskali, kterymi musi lidé
s poruchami autistického spektra projit v riznych fazich svého zivota. Jelikoz
je autismus velmi specificky, tak jsou zaroven i1 problémy snim spojené
specifické. Empiricka ¢ast zkouma typické autistické rysy ditéte s autismem
pii hie na htisti. Sleduje stereotypy a zvlastni zajmy a zaznamenava je v Case
amisté. Ve druhé Casti doklada informace z teoretické Casti strukturovanymi

rozhovory s peclivé vybranymi lidmi.
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Abstract

This work is based upon the goal to demonstrate the largest difficulties
which people with disabilities of the autistic spectrum must face in their
different phases of life. Since autism is very specific, therefore the problems
connected with it are also specific. The empirical section examines the typical
autistic features of a child with autism during play on a playground
and illustrates information from the theoretical section with structured

conversations from carefully chosen people.
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Uvod

Tématem bakalaiské prace je problematika autismu. Ne vSak autismu
obecné, nybrz prevazné spolecenského Zivota osob s poruchou autistického
spektra (dale jen PAS). Prace se zabyva vékovymi obdobimi od piedSkolniho
véku po mladou dospélost, a to ztoho divodu, Ze jsou to spolecensky
»hejplodnéjsi faze zivota. V predskolnim veéku se dité spolecenskému chovani

zacina ucit a jeho vrchol je praveé v obdobi mladé dospélosti.

Pracuji jako osobni asistent v organizaci, kterd podporuje lidi
se specialnimi potiebami, pirevazné s mentadlnim postizenim, nebo autismem.
Pomaha jim v obhajobé¢ jejich prav, uplatnéni na trhu prace a volnocasovych
aktivitich. Mym klientem zde je Sestilety chlapec navstévujici predskolni
zafizeni se tfidou zaméfenou pro déti s autismem, s jeho rodinou spolupracuji
jiz vice nez dva roky. To byl také divod vybéru pravé tohoto tématu. Chei
se dozvédet vice o postizeni klientti, abych jim mohla Iépe porozumét a byt jim
vice ndpomocna. Dal§im divodem pro vznik této prace je moje potieba nejen
sob¢, ale 1 ostatnim pfiblizit nékteré rozdily ve vyvoji déti s PAS oproti
béznému vyvoji, a z toho plynouci problémy pfi tak ¢asto diskutované integraci

do spolec¢nosti.

Prace podava zakladni informace tykajici se poruch autistického spektra
(diagnosticka kritéria, medicinskd diagnostika, psychologické problémy),
predevsim se ale vénuje orientovani se a fungovani ve spolecnosti. Vzdélavani
od predskolniho véku az po stiedni Skoly, pratelské i milostné vztahy,
zamestnani a dalSi spolecenské situace v riznych obdobich Zivota jsou pro
osoby s autismem velmi problematickymi oblastmi a pfesto tak zadsadnimi pro
to, aby mohli prozivat radost ze socialni interakce, kterou prozivaji lidé bez

PAS.



I Teoreticka vychodiska

Prvni ¢ast prace sestava ze souhrnu informaci o problémech lidi s PAS
ve spole¢nosti. Mluvi o poruchéch autistického spektra obecné, a to proto, aby
priblizila 1épe divody, pro€ se lidé s PAS ve spole¢nosti potykaji s problémy.
Je zaroven vychodiskem pro ¢ast empirickou, kterd se na nékteré oblasti

spojené se spolecenskym zivotem zaméiuje.



1 Co je autismus?
,Autismus je jednou z nejzavaznéjsich poruch détskeho mentalniho

ol

vyvoje.” DuSevni vyvoj je naruSen predevSim v oblasti komunikace,
socidlniho chovéani, ptedstavivosti a v oblasti vnimani. U mnoha déti mtiizeme
sledovat stereotypni, rigidni a kompulzivni chovani a zvlastni z4jmy. Mezi
détmi s PAS se tedy mlizeme setkat s riznou feCovou vybavenosti, rliznymi
intelektovymi schopnostmi i riznym stupném zajmu o socidlni kontakt.
Kombinace symptomi jsou rozmanité, tudiz téméf nelze najit dvé osoby
se stejnymi projevy.” Takto autismus shrnuje Katefina Thorova, psycholozka
a zakladatelka Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA).

Mezi poruchy autistického spektra patifi vSechny tzv. pervazivni
vyvojové poruchy. Jsou to vedle détského autismu také Aspergertiv syndrom,
Rettliv syndrom, atypicky autismus, dezintegracni poruchy. Jsou to celoZivotni
vrozena postizeni urcitych funkci v mozku, které se projevuje napiiklad
opozdénym vyvojem feci (zhruba u padesati procent déti s autismem se fec
nerozvine vubec), poruchami mimoverbalni komunikace, nezvladanim emoci,
omezenymi z4jmy, neteCnosti, fascinaci uritymi vécmi, stereotypnimi
¢1jinymi zvlaStnimi pohyby nebo postoji téla. Podrobnéji se budu vénovat
détskému autismu a Aspergerovu syndromu v kapitole €. 3.

Détsky autismus je souhrnny nazev pro razné, Casto obtizné
rozpoznatelné obdobné poruchy. Poprvé jej popsal v roce 1943 Leo Kanner.

Ptic¢inou onemocnéni je organické postizeni mozku, jeho piesna etiologie neni

'"THOROVA, Katefina; Détsky autismus [online] 2007.
URL: http://www.autismus.cz/popis-poruch-autistickeho-spektra/detsky-autismus-4.html
2 Srov. THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 31
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znama. Nelze vSak pochybovat o pfevazné genetickém piedurceni vzniku této

choroby. Faktory vn&jsiho prosttedi zde nehraji podstatnou roli.?

3 Srov. VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal. 1999.
s. 160
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2 Historicky prehled a vyvoj nazoru

Détsky autismus je samostatnou diagnostickou jednotkou vice nez pul
stoleti. Americky psychiatr Leo Kanner byl prvni, kdo si v§iml neobvyklych
projevil u nékolika déti. Piivodné poruchu nazval Casny détsky autismus (Early
Infantile Autism — EIA) K vybéru tohoto oznacdeni inspiroval Kannera fecky
puvod slova ,,autos®, coz znamena ,,sam*. Tim chtél vyjadiit domnénku, ze déti
trpici touto poruchou jsou osamélé, pohrouzené do vnitiniho svéta, netecné
ke svétu kolem, neschopné lasky a pratelstvi. Diky tomu, ze byl autismus
zdhadou, vzbudil okamzit¢ velky zdjem odbornikii po celém svété. Béhem
dalSich padesati let se nazory na léceni, pficiny vzniku a vychovu déti bouflivé

vyvijely.’

Leo Kanner ale nebyl tim, kdo pojem ,,autismus® ptinesl. Zavedl ho
do slovniku odborné vetejnosti némecky psychiatr E. Bleuler. Oznacoval jim
stav, ve kterém se méni vztah k realit¢. Kontakt s okolim je omezeny, reakce
postizené osoby jsou &asto neoéekavané a nesrozumitelné pro ostatni.” Pozdgji
se ale preslo k vyrazu ,,dereistické mysleni®, aby pojem autismus mohl zlstat
vyhrazen pro oznaceni dil¢iho Kannerova syndromu. Stale se ale termin
autismus pouziva pro oznaceni dil¢tho symptomu psychézy. Dva vyznamy
u jednoho terminu vedou k tomu, Ze tada osob, véetné¢ odborniki détsky

. v o . . s 6
autismus myIn¢ spojuje se schizofrenii.

Vyraz pervazivni porucha mnohem 1épe vystihuje podstatu postiZzeni nez

jen slovo autismus, autisticky. Autisticky znamena obraceny do sebe,

* Srov. THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 34

> Srov. LECHTA V. a kol. Diagnostika narusenej komunikacnej schopnosti. Martin: OSVETA
1995, s. 154

% Srov. THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 35
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nezucastnény, lhostejny. Pervazivni znamend pronikavy, vSepronikajici.
Oznacuje, Ze je zasazeno néco hluboko v cloveku, néco, co zasahuje celou
osobnost. ,,Nejdulezitejsi charakteristikou pervazivni vyvojové poruchy
je skutecnost, Ze dominantni postizeni sestdava z problémii v oblasti kognitivnich

7. . .7 4 76 7
funkci jazyka, motoriky a socialnich dovednosti*.

Hans Asperger vyraz autismus pouzil ve své doktorské praci. Dneska
se syndrom popsany Aspergerem nazyva jeho jménem. LiSi se od autismu
Kannerova pozdéjsim vyskytem, lepSimi schopnostmi v oblasti komunikace
a socidlnich vztahi a projevuje se intenzivnim a uzkym okruhem z&jmd.
Aspergerova prace byla publikovana v némciné v roce 1944, a teprve v roce
1991 byla ptelozena do anglictiny.

Déti, u kterych byl poprvé popsan autismus, pochazely vSechny z vyssi
spoleCenské ttidy, a proto mohly absolvovat soukromou psychiatrickou 1é¢bu.
Matky déti s autismem byly ¢asto obviilovany, Ze zapficinily jejich potize.
»V roce 1960 Bruno Bettelheim publikuje studii ,,Empy Fortress* (Prdzdna
pevnost), ve které vyjadruje nazor, Ze autismus je zpusoben odmitanim ditéte

“8 Bettelheim tvrdil,

rodici. Veri, Ze rodice deti s autismem jsou citové chladni.
ze vSichni rodi¢e autistickych déti maji jedno spolecné, a to ptéani, aby se dité
nenarodilo.” V $edesatych letech dvacatého stoleti zacal s autistickymi d&tmi
pracovat Ivar Lovaas. Ve své studii publikované v roce 1974 zvefejnil
vysledky své prace s devatenacti détmi. Devét z nich dosahlo po individualni
terapii irovné zdravych déti. Tyto védecky podlozené pozitivni vysledky mély

velky vyznam. Spolecnost si uvédomila, ze autismus neni duasledek

"LECHTA V. a kol. Diagnostika narusenej komunikacnej schopnosti. Martin: OSVETA 1995,
s. 154

¥ RICHMAN, Shira; Vychova déti s autismem. Praha: PORTAL. 2006, s. 11

? Srov. THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL.. 2006, s. 39
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nevhodného plisobeni rodi¢u a nasledné obranné reakce ditéte. Na jeho vzniku
se patrn& podili nékolik faktora'’.:

- genetické dispozice

- rizikové faktory spojené s t€hotenstvim a porodem

- neznamé a neidentifikované genetické mutace

- vlivy prostiedi

Katefina Thorova o soucasném pojeti autismu mluvi jako o dusledcich
,geneticky podminénych zmén v mozkovem vyvoji.“ Poruchy autistick¢ho
spektra se povazuji za vrozené a specifické projevy nejsou zpiisobeny jakkoli
chybnym vedenim ze strany rodic¢ii. Autismus se fadi mezi neurovyvojové
poruchy na neurobiologickém zakladé.

,, ...Nejedna se o jedno misto v mozku, zodpovédné za vznik autismu, ale
spise o poruchu komunikacnich a integracnich funkci v mozku.
Predpokladame, Ze pokud existuje riiznorodost v projevech, bude existovat

o cove o wll
i variabilita v pricindch.

1% Srov. RICHMAN, Shira; Vyichova déti s autismem. Praha: PORTAL. 2006, s. 11
" THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 52
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3 Vymezeni zakladnich pojmi

Slovo pervazivni znamena vSepronikajici. Vyjadiuje, Ze vyvoj ditéte
je naruSen hloubkové a v mnoha oblastech. Diky postizeni mozku neni dité
schopno komunikovat, vyhodnocovat informace nebo vytvaiet symbolické
mozkové operace standardnim zplsobem tak, jako je tomu u déti, které

takovou poruchu nemaji. Symptomy se u déti vzdy lisi.

3.1 Pervazivni vyvojové poruchy

Diagnoéza poruch autistického spektra se urcuje vzdy na zéklade celé
sumy symptomil ve specifickych oblastech, nikdy ne na zdklad€ jen jednoho
nebo né¢kolika projevi. Pervazivni vyvojové poruchy se diagnostikuji bez
ohledu na pfitomnost jakékoli ptidruzené poruchy ¢i nemoci. Autismus se tedy
muze pojit s jakoukoli jinou nemoci ¢i poruchou. Diagnosticky proces je vSak
o0 to vice ztizen.

Diagnostika u pervazivnich vyvojovych poruch je obtizna. To pfedevsim
proto, ze se symptomy lisi nejen v rozsahlosti a riznorodosti, ale téz v Cetnosti
a sile projevu. Nékteré mohou chybét. Projevy se méni s vékem, né¢jakou dobu
trvaji, pak mohou a nemusi vymizet. V nékterych vékovych obdobich jsou
projevy mnohem mirnéjsi, nez v jinych. Chovani se méni podle socidlniho
prostfedi, ve kterém dit¢ vyrastd. Nemalou ulohu maji i osobnostni
charakteristiky, kognitivni schopnosti a pfipadnd jind pifidruzend porucha.
ObtiZnost v zatazovani déti do jednotlivych kategorii pervazivnich vyvojovych
poruch a jejich vzajemné piekryvani vedlo odborniky k zavedeni nového
pojmu ,,poruchy autistického spektra®, coz umoznilo zafazovani déti s mnohem

Sir§i Skalou symptomi. Tento pojem zhruba odpovidd pojmu ,,pervazivni
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vyvojové poruchy®, ale zahrnuje i specifické deficity a abnormalni chovani,
Jjez jsou ,,povazovany spise za ruznorodé, nez pervazivni.

Pro diagnostiku pervazivnich vyvojovych poruch se v soucasné dobé
pouzivaji v Evropé¢ diagnostickd kritéria vyddvana Svétovou zdravotnickou
organizaci (MKN - 10), ve Spojenych statech americkych pak kritéria
vydavana Americkou psychiatrickou asociaci — DSM - IV. Diagnostickd
kritéria DSM - 1V jsou lépe vyuzitelnd v praxi, jelikoZ jsou piehlednéjsi a pro

pouziti v praxi srozumiteln&jii. "2

3.2 Jednotlivé poruchy autistického spektra

Od doby, kdy byl zndm pouze pojem autismus a Aspergeritv syndrom,
ubéhlo mnoho c¢asu. Dnes rozliSujeme vice poruch, které se fadi mezi
pervazivni vyvojové poruchy. Chci predstavit vSechny, ale po zbytek moji
prace se budu vénovat hlavné détskému autismu a Aspergerovu syndromu.
Ato ztoho divodu, ze détsky autismus je nejrozSitenéjsi poruchou
autistického spektra a Aspergeriv syndrom je pro mou praci dilezity
z hlediska vzdé€lavani a integrace. Lidé s Aspergerovym syndromem jsou

[ 24

nejuspesnéjsi v integraci do spolecnosti.

Détsky autismus tvoii zakladni podskupinu v poruchach autistického

spektra, a to hlavné z pohledu historického. Stupeit zavaznosti mize byt opét

wevr

K projeviim v kli¢ovych oblastech se miizou ptidavat i dalsi projevy, které jsou

12 Srov. THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006,
s. 58 - 60
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Casto bizarni navenek. K autismu se casto poji 1 mentalni retardace. Lidé
s autismem a mentalni retardaci potiebuji celozivotni asistenci.

Atypicky autismus je velice riznorodd diagnoza. Dité spliluje
diagnostickd kritéria jen ¢aste€né. D4 se fici, ze tuto diagnoézu maji ti lidé,
o kterych bychom stejné tak fekli, ze maji autistické rysy ¢i sklony.

Aspergerav syndrom je taktéz t€Zko ohranicitelnd diagnostickéd skupina.
Aspergeriv syndrom plynule pfechazi do normy. Nékdy je tézké fici, jestli jde
jen o socialni neobratnost se specifickymi zajmy, nebo o Aspergertiv syndrom.
Intelekt je v pasmu normy a lidé s Aspergerovym syndromem maji velké
predispozice dosahnout bézného vzdéElani, které jejich intelektu odpovida.
To ovSem neznamend jistotu, ze budou schopni v dospélosti samostatné zit
a vydélavat penize. Okolim jsou nahliZzeni jako lidé zvlaStni a introvertni.
Nekteti jsou schopni navazat partnersky vztah, nékteti toho schopni nejsou.

Détska dezintegrani porucha je syndrom, ktery se projevuje az po
druhém roce Zivota, nejCastéji mezi tfetim a ¢tvrtym rokem, avSak mize nastat
kdykoli do desatého roku zivota. Dochézi pii ném k velkému regresu a nastupu
tézké mentalni retardace, ackoli dosavadni vyvoj byl v poradku. Dal§imi
projevy jsou pak emocni labilita, zachvaty vzteku, potize se spankem,
agresivita, Uzkostnost, drazdivost, hyperaktivita, dyskoordinace komplexnich
pohybil a neobratna zvlastni chiize, abnormni reakce na sluchové podnéty.
ZhorSeni stavu miize byt nahlé i pozvolné. Muze nastat i obdobi zlepSeni,
normy vSak jiz nikdy dit€¢ nedosahne. Dé&ti s dezintegratni poruchou jsou
celkové méné adaptabilni nezli déti s détskym autismem, mivaji t€zsi stupen
mentalni retardace a jsou vice odtaziti. Jejich celkova progndza byva horsi.

Rettiv syndrom je doprovazeny neurologickym postizenim, které ma
pervazivni dopad na somatické, motorické 1 psychické funkce. Jsou jim

postizeny pouze divky, Zeny. U muzll se tento syndrom nevyskytuje.
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Stézejnimi symptomy jsou ztrata kognitivnich schopnosti, porucha pohybt

a ztrata uelnych schopnosti rukou. '

13 Srov. THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006,
s. 177 - 211
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4 Triada problémovych oblasti spole¢na pro poruchy

autistického spektra

Poruchy autistického spektra nejsou zdaleka jednotné v projevech. Da
se Tici, ze u kazdého jsou projevy jiné, v jiné kombinaci. Pofad jsou ale oblasti,
ve kterych bojuji vSichni lidé s PAS. Je to oblast socialni interakce a socidlniho
chovani, oblast komunikace a oblast pfedstavivost, zajmti a hry. V kazdé
z téchto oblasti se u osob s PAS nachazeji projevy, které se odliSuji od projevi
pfi normalnim vyvoji. N&které jsou spolené vétSimu poctu lidi s PAS, nékteré

se vyskytuji malo.

4.1 Socialni interakce a socialni chovani

Socidlni chovani lze u €lov€ka pozorovat uz v prvnich tydnech Zivota
a postupem casu je ¢im dal vice diferencovangjsi. U déti s PAS se ale vyvoj
socialni interakce vyrazné lisi. Socialni intelekt je vii¢i mentalnim schopnostem
v hlubokém deficitu.

Psycholozka Lorna Wingova popsala Ctyii typy socidlni interakce u lidi
s PAS. Jsou to ,typ osamély®, ,typ pasivni®, ,typ aktivni- zvlaStni* a ,typ
formalni“. Toto rozdéleni je dnes bézn¢ uzivano a doporucuje se udavat
i v diagnostickém zavéru. Je nutné brat v potaz také to, ze se zplsob socialni
interakce muze s vékem menit. ,, Na zdkladeé zkusenosti prikladame jesté patou
kategorii- typ smiSeny- zvlastni. Jednotlivé typy chovani se prolinaji, zalezi
na osobé clovéka, se kterou se dité kontakt navazuje, a na jinych okolnostech. “

Ve vétsing pripadu je ale socialni chovani natolik riznorodé, ze odpovida vice
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typologickym kategoriim. Pievazujici chovani se obvykle usadi az v dospélém

véku. '

4.2 Komunikace

Porucha komunikace je jednim z primarnich jevi, které poruchy
autistického spektra provazeji. Pravé diky opozdéni v feci se rodice zacnou
znepokojovat a jdou se poradit s odborniky. Polovina déti s autismem se nikdy
nenauci fe¢ na takové urovni, aby slouZzila ke komunikaci. Deficity se vSak
u kazdé osoby velmi lisi."

To, ze dit¢ s autismem c¢asto neni schopno verbalni komunikace,
neznamend, ze neni schopno komunikovat viibec. Kazdé dité s autismem ma
své schopnosti, diky kterym se mlize naucit komunikovat se svétem.

Lidé s autismem bohuzel ¢asto netusi, jaké maji prostredky k ovliviiovani
prostiedi. Nechdpou dostate¢né vyznam komunikace. Slova pro né nemaji
komunika¢ni vyznam, stejné tak obrazky. To, ze slova a obrazky mohou slouzit
ke komunikaci, se museji naucit. Forma komunikace samoziejmé nemusi
fungovat jenom pomoci slov. U osob s autismem je vSak tfeba dbat na miru
abstraktniho mysleni. Dal§imi moznostmi vedle formy verbalni jsou tu
1 komunikace motoricka, predmétovd, gestem a prostfednictvim znakd,
obrazkova, psana, tisténa atd. 16

Nékteti pedagogové uci déti pouzivat napsanych rozvrhii. Tak mohou

predvidat, jaké udalosti je béhem dne ¢ekaji. I zde plati, Ze neni tfeba rozvrhy

' Srov. THOROV A, Katetina; Poruchy autistického spektra.. Praha: PORTAL. 2006,
s. 61-77
' Srov. THOROV A, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 61- 77
' Srov. CADILOVA,Véra. Komunikace u osoby s autismem. [online] 2007. [cit 7. 5. 2010].
URL: http://www.autismus.cz/komunikacni-terapie/komunikace-u-osoby-s-autismem.html
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formulovat slovné. Je mozné pouzit barevné kody, obrazky, nebo piimo

predméty. Tak lze predejit i Cetnym problémiim v chovani.'”

4.3 Predstavivost, zajmy, hra

wPodstatnou soucdsti vyvoje predstavivosti je rozvoj napodoby.
Postupem casu dité testuje situace v duchu scéndie: co se stane, kdys....“"
Postupem casu se schopnost ndpodoby rozviji a dité¢ za¢ne uvazovat o myslich
druhych lidi. Naruseni této schopnosti pfedstavivosti ma na dit¢ vliv v n¢kolika
oblastech. To, ze dit¢ nedokdze napodobovat, ma za nasledek stagnaci
v rozvoji hry, coz je jeden ze zadkladnich kament pro uceni a vyvoj celkove.
Dité rad¢€ji uptednostituje aktivity, které jsou typické spiSe pro mladsi déti.
Chce predvidatelnost v ¢innostech a upind se na stereotypni ¢innosti. Zpusob
hry je odli$ny od jejich vrstevnika. "

., U volnocasovych aktivit hodnotime celkovou kvalitu hry, jeji vyzralost
vzhledem k véku ditéte a hledame vyskyt abnormnich projevii, které jsou pro
poruchy autistického spektra charakteristické. Jedna se o vysledovani
repetitivnich aktivit (opakujicich se v Ccase); stereotypnich (stejnych,
neménnych) modelii chovadni, projevii ¢i forem Ccinnosti; prilis silného
myslenkového zaujeti pro néjaké téma nebo cinnosti doprovazené uplivanim

a neodklonitelnosti. “*°

""Srov. SCHILLER, Eric: Pribéhy déti s autismem a pribuznymi poruchami vyvoje. Praha:
PORTAL. 1999. 5. 18

®* THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 117

¥ srov. THOROV A, Kateftina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 117

2 THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 117
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5 PridruZena onemocnéni

Autismus se ¢asto poji s jinymi poruchami a handicapy. Jsou to naptiklad
mantalni retardace, epilepsie, smyslové poruchy, geneticky podminéné vady,
atd. Casto u osob sautismem mizeme sledovat i problematické chovani.
Zmény jim pusobi uzkost, mohou byt agresivni nebo mit sebezranujici sklony.
S autismem se asto poji také hyperaktivita nebo naopak piilisna pasivita.?!

Pro budouci prognézu je velice dilezité stanoveni stupné¢ mentalni
retardace. Podle riznych udaji 60 — 75 % lidi s PAS ma 1Q pod 50.
To znamend, ze maji postizeni intelektu v oblasti stiedni, tézké, a hluboké
mentéalni retardace. Urceni urovné intelektu je vyznamné pro progndzu
dosazeni nezavislosti v dospélém veéku. U déti s PAS jsou vysledky
ve vyvojovych a inteligencnich testech nesourodé. Pro hodnoceni miry
détského autismu se v Ceské republice nejéast&ji pouziva posuzovaci $kéla
CRS? - $kéla détského autistického chovéani.

Zhruba u jedné ctvrtiny osob s autismem najdeme i1 medicinskou
poruchu. Je znamo asi Ctyficet chorob, se kterymi se autismus poji. Nejcasteji
se sem fadi rubeola v gravidité, tuberkuldézni skler6za, neurofibromatoza,
Westilv syndrom, syndrom fragilniho X chromozomu a né&které metabolické
vady (pf. Fenylketonurie). Zhruba u deseti procent lidi s autismem najdeme
sluchové problémy a u dvaceti procent problémy zrakové.

JiZ je jasné, ze u vzniku pervazivnich vyvojovych poruch hraje zna¢nou
roli dédi¢nost. Podle vyzkumii vyplynulo, Ze rodi¢e ditéte s autismem maji
2 — 5 % Sanci, ze 1 jejich druhé dit¢ bude autistické. To je padesatkrat vétsi

riziko, nez jaké podstupuji rodice s ditétem, které PAS nemd. Zatim neni

21 Srov. PATA, Perchta Kazi; Mé dité ma autismus. Grada Publishing, a.s., 2007, s. 115
** Childhood autism rating scale

# Srov. LECHTA, V. a kol.: Diagnostika narusenej komunikacnej schopnosti. Martin:
OSVETA 1995, s. 154
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znamo, jaké geny jsou za vznik autismu odpovédné, ale predpoklada se, ze jde
zC¢asti o kombinaci béznych gentl, z ¢asti o kombinaci vlivu genil a prostedi. Je
také vypozorovano, ze v rodindch s détmi s poruchou autistického spektra
existuje zvyseny pocet neuropsychiatrickych poruch. Jsou to nejcastéji socialni
fobie, obsedantné¢ — kompulzivni poruchy, afektivni poruchy, Tourettiv
syndrom.”*

Zakladni diferencidlné diagnostické rozdily mezi détskym autismem

a ostatnimi pervazivnimi vyvojovymi poruchami uvadi tabulka ¢. 1.

* Srov. THOROV A, Katetina; Kompletni diagnostika autismu. [online]. 2007.
[cit. 5. 4. 2010]. URL: http://www.autismus.cz/diagnostika/komplexni-diagnostika-
autismu.html
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6 Socialni fungovani v jednotlivych vékovych obdobich
V jednotlivych vékovych obdobich se specifické projevy mohou ménit.
Mohou se zmirnit, ¢i zesilit, nékteré mohou vymizet a nékteré se naopak

objevit noveé. Autismus ale ziistava po cely zivot a nelze vylécit.

6.1 Predskolni vék

Vzhledem k tomu, ze socidlni sit mimo vyznamné druhé se zaCina
markantné rozvijet ve chvili, kdy dit¢ navstévuje poprvé vzdélavaci instituci,
nechci se zabyvat vyvojovymi obdobimi pfed timto. Nekteré déti nastoupi
ve tiech letech do mateiské Skoly, pro nékteré déti je prvnim setkanim
s détskym kolektivem az néstup do prvni tfidy povinné Skolni dochazky v Sesti
¢i dokonce sedmi letech. Protoze vétSina déti je dnes zaclenovano do kolektivu
ve ,,Skolkovém® véku, to znamena okolo véku tii let, a také proto, ze se zde

chceme vénovat pouze détem s PAS, budu zacinat s vékem mateiské Skoly.

6.1.1 BéZny vyvoj u déti v predSkolnim véku

Predskolni v€k by mél byt zietelnym pokrokem oproti predchozimu
obdobi, kterému fikame batoleci.

,Dalo by se uvazovat o nazvu ,,Obdobi, kdy se kladou :zdklady
socializace', tj. zaclenéni cloveka do spolecnosti, ale pravem by nékdo mohl
namitnout, Ze o to jde uz v kojeneckém véku, az na to, ze to tolik nebije do oci,

protoze kojenci iiplné staci jako spolecnost jedna osoba. “*

B RICAN, Pavel; Cesta Zivotem. Praha: PORTAL. 2004, s. 119
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Pohyby ditéte jsou dokonalejsi, zdokonaluje se vyslovnost, rozsifuje
se slovni zasoba.”® Sfe& souvisi rozvoj mysleni, schopnosti pozorovani,
uvazovani a predstavivosti. Také se rychle rozvijeji city a vztahy k prostfedi.
Prohlubuje se laska k rodi¢iim, vyvijeji se pocity sympatie a nelibosti k vécem,
¢innostem i lidem. Déti uz umi dobie pozorovat na zakladé toho napodobovat.
Napodobuji své vzory, piedeviim rodice.”’

V ptedskolnim véku se rozviji schopnost hry. Déti jsou schopné si hrat
s ostatnimi détmi, ptebiraji role (tzv. hra na néco). Také rady pomédhaji
dospélym pii domacich pracich, protoze to zvySuje jejich sebehodnoceni. Maji
pak pocit, Ze dokazou néco stejné¢ dobie, jako dospéli. Pfi hie si jiz navzijem
rozd€luji trole a kooperuji spolu. Navazuji vztahy, které se jiz daji nazvat
kamaradské. Netrvaji viak dlouho a méni se podle situace.?®

., Predskolni deti mezi sebou mluvi, ale je to rozhovor, ktery se casto
sklada fakticky z monologii. Jedno dité ceka, az druhé domluvi, ale neodpovida
(nebylo ostatné ani tdazano), mluvi o nécem jiném. Jde o tzv. egocentrickou
Fec. %’

I pfesto vSak témto prvnim kamaradskym vztahim nechybi citova
vzajemnost. Ta je nejspiSe instinktového plvodu, protoze vzijemné citové
propojeni mezi détmi je mozné vidét jiz u mési¢niho ditéte, kdyz se rozplace
slysic plakat jiné dité.

Okolo tfetiho roku dokdzou rozliSovat mezi muzskymi a zenskymi
rolemi. To se markantné¢ projevuje pravé v rolovych hrach, které mayji
napodobovat bézné denni aktivity (,,Kluci nemohou byt zdravotni sestticky!*).

Ve ¢tytech letech kamaradi nabyvaji na dilezitosti. Chovani déti v tomto véku

2% Srov. CAP, Jan, MARES, Jiti; Psychologie pro ucitele. Praha: PORTAL. 2001, s. 226
7 Srov. MECIR, Miloslav; Péce o malé dité. Praha: SPN, 1971, s. 91- 92

8 srov. RICAN, Pavel; Cesta Zivotem. Praha: PORTAL. 2004, s. 125

¥ RICAN, Pavel; Cesta Zivotem. Praha: PORTAL. 2004, s. 125
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je vsak stale dosti egocentrické. Napiiklad se Casto nejsou ochotni stiidat pii
hie, piesto, Ze jiz princip stfidani znaji, nebo zaluji na druhé déti. VSechno
chtéji délat sami bez pomoci druhych, avSak pfi netspéchu propadaji vzteku.
Také se jiz posmivaji druhym détem a nadavaji jim, aby je tim vyftadily ze hry.
Vétsinou jsou ale veselé a plné energie. Maji rady spoleCnost. Pétileté dité jiz
rddo uzavira zvlastni pratelstvi s jednim ¢i dvéma détmi. Obvykle je Stédré
a velkorysé: déli se o hracky, ochotné se stfid4, hraje si kooperativné
s ostatnimi détmi. M4 rado kolektivni Cinnosti a oplyvad i napady, jak tyto

&innosti obohatit. Vi slabsim se chova ochranitelsky. *°

6.1.2 Vyvoj u déti s PAS

Katefina Thorova ve své knize piSe, ze déti s poruchou autistického
spektra maji ve vztazich s vrstevniky problémy vzdy. Clovék od &lovéka se lidi
jejich motivace k socidlni interakci, od pozitivniho nastaveni pies lhostejnost
aignoranci az po vytrvalé vyhybani se kontaktu. Nejvice obvykle potize
vyvstanou po nastupu do kolektivniho zatizeni, kde jejich chovani vzbuzuje
pozornost, protoze je odli§né.*!

., Nékteri rodice déti s Aspergerovym syndromem a mirnou formou vysoce
funkcniho autismu do tii let nezaznamenaji, Ze vyvoj ditéte neni v poradku.
Klicovym okamzikem se pak stava nastup do materské Skoly. Byvaji to casto
pedagogové, kteri upozorinuji, Ze chovani ditéte v kolektivu se odlisuje
od projevii jeho vrstevnikii.**

Cim je chovani ditéte nezvladatelngjsi, tim pravdépodobnéji se dostane

do odbornych rukou a tim rychleji se stanovi spravna diagnoza.

% Srov. ALLEN, K., Eileen; MAROTZ, Lyn, R. ; Prehled vyvoje ditéte od prenatilniho
obdobi do 8 let. Praha: PORTAL. 2002, s. 107 - 121

3! Srov. THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 93

32 THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 241
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Déti s PAS jsou napadné svoji oblibou ritudla, zvlastnimi zajmy,
problémovym chovanim, jako naptiklad agresi nebo sebeposkozovanim. Pro
hru je typické sefazovani véci, rovnani do uréitych geometrickych tvarg.™
Co se tyCe feci, mezi patym a Sestym rokem se rychle zlepsuje.

,, Napriklad dite, které bylo drive stazené do sebe a jazykové takika
nekomunikovalo, najednou zacne plynné mluvit a s odbornym dohledem
je ho nakonec mozné umistit do bézné Skolni tridy. Prestane se stranit druhych
deti, aktivné s ostatnimi navazuje kontakt;, jeho chovani a schopnosti
odpovidaji diagnéze Aspergerova syndromu. “**

V takovych pfipadech neni jasné, pro¢ ke zvratu doslo. Pivodni
diagnéza autismu vSak byla spravnd, ,,...ovSem doslo k tomu, Ze se dite
posunulo na kontinuu autismu smérem k Aspergerovu syndromu. > Jak uvadi
Thorova®®, déti jiz nejen na otazky odpovidaji, ale samy je i kladou. Oproti
batolecimu obdobi odeznivaji zachvaty vzteku (spiSe u mirnéj$i formy
autismu). Pro vstup do Skoly je ale Sestileté dit¢ s PAS vétSinou nezpusobilé,
protoze i ptes dobré kognitivni i télesné pifedpoklady ma problémy se socialni
normou. ,, Vétsina déti s poruchou autistického spektra bez mentdlni retardace
mezi Sestym a sedmym rokem md socidalni chovdani na urovni déti tii
az ctyrletych.

Hra je velmi opozdéna, hracky jsou pouziviny méné kreativné.
., Nedostatek kreativity a neschopnost rozvinout ve hie scéndre je teoreticky

prisuzovdana poruSe exekutivnich funkci, kterd zmemozni naplanovani hry

a zpiisobuje ulpivani na opakujicich se ¢innostech. *

33 Srov. THOROVA, Katefina; Poruchy autistickéeho spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 241
* THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 241

3% ATTWOOD, Tony; Aspergeriiv syndrom. Praha: PORTAL. 2005, s. 29

3 THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 241
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6.1.3 Péce o déti s PAS v CR v pied$kolnim véku

Oslovila jsem nahodné 20 lidi a po zakladnim vysvétleni pojmu
autismus a po vyjmenovani mist, kde jsou schopni ud¢lat zékladni diagnostiku
poruch autistického spektra, jsem se zeptala, kam by se s podezienim
na autismus obratili. Drtiva vétSina lidi odpovedéla, Ze jako prvni by se obratila
na pediatra, ktery by je eventualné navedl na dals$i pomoc.

Odborna diagnostika se vSak provadi jen na mistech, kterd jsou
zaméfena vyhradné na poruchy autistického spektra. Diagnostiku provadi
psycholog, psychiatr, neurolog (screeningova turovenl), nebo pedagogicky
diagnostik. Avsak tim, ze ditéti diagnostikujeme autismus ¢i Aspergeruv
syndrom, to samoziejm¢ nekonci. Diagnostikou teprve zacina celozivotni
proces, kterym lidé s PAS 1 jejich rodiny prochazeji. KdyZ rodina vi, Ze jejich
dit¢ ma autismus, nésleduje odborné poradenstvi, které hraje v péci o lidi
s PAS ¢im dal dulezitéjsi roli. Jsou to pracovist¢ zaméfena vyhradné
na problematiku pervazivnich vyvojovych poruch s multidisciplinarnim
profesnim zastoupenim (psychologie, medicina, specialni pedagogika).®’

Velkd pozornost se v poslednich letech vénuje specializovanym
pfedskolnim zafizenim. Odborny pfistup je v predSkolnim véku dilezitym
prvkem v dal$im vzd&lavani ditste. **

V Ceské republice jiz funguje nékolik predikolnich zafizeni, jejichz
program je uzptisoben piimo pro potieby déti s autismem. V takovych skolkach
pracuje zcela b&Zné vice nez jeden specialni pedagog. Naptiklad v prazské MS
Stibrova pracuji tfi pedagogové a Sest déti. Tzn. pramémé jeden pedagog

na dvé déti.

7 Srov. THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra.. Praha: PORTAL. 2006, s. 358
¥ Srov. Charta prav ososb s autismem, pfijato 10.5. 1992 v Haagu (Cerpano z Autismus
a lidské prava — Soubor dokumenti AutismEurope)
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U nékterych déti je zatazeni do specidlniho zafizeni problematicke,
protoze maji jen mirnou formu autismu ¢i Aspergerova syndromu. V takovém
ptipad¢ se uvazuje o zafazeni do bézného predskolniho zatizeni.

Zde vsak nastava dalsi problém, a to Ze nékteré Skolky déti s handicapem
odmitaji. Rodic¢e se pak ocitaji v nelehké situaci a premysli, kam dit¢ umistit,
kdyz dité nikde nechtéji nebo ho po diagnostickém pobytu odmitnou. Nékteré
Skolky zase nesouhlasi s plisobenim pedagogického asistenta, protoze jeho
pfitomnost povazuji za cizi ruSivy element. Jiné Skolky zase ditéti nechtéji
vénovat jakoukoli specidlni péci, protoze si mysli, ze dité¢ specialni program
nepotfebuje a nevéti, Ze diagnoza byla opravnéna.”

Velké mnozstvi rodin si nevi rady, kam své dité umistit. Zv1asté, pokud
se k autismu pfidava jeSt¢ dalSi znevyhodnéni. Pokud ziji v misté, kde
je alespoit néjaké zafizeni, jsou vétSinou nuceni volit mezi rozvojem
motorickych schopnosti v rehabilitacnim stacionafi a rozvojem nedostatka
plynoucich z autismu ve Skolce zaméfené na déti s PAS. Zafizeni, kterd
by poskytovala komplexni péci pro déti s PAS a ptidruzenym postiZzenim,
se vyskytuji jen na velmi malo mistech.*’

Velmi casto se stava, ze diky témto komplikacim je narusen rodinny
zivot. Matka nemutze chodit do zaméstnani a zlstava s ditétem doma. Kvili
zatézi se rodina rozpadne ¢i psychicky vycerpd. Bylo by pfitom dostacujici,
kdyby stat rodin¢ poskytl takovou podporu, aby mohla fungovat co nejvice

jako jiné rodiny. Mezi nezbytné opatieni patii predevsim poskytnuti celodenni

3 Srov. THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 362
0 Srov. MAKOVCOVA, Jana. Integrace do mateiské skoly, Autismus[online].
[cit. 15. 5.2010]. URL: http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=1714
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péce, vzdélani, socidlnich vyhod, které patii rodin€ s tézce postizenym ditétem
a moznost respitni (odlehovaci) péce. *!

Pravo na vzdélani a rozvoj osobnosti maji vSichni lidé, véetné téch, kteti
jsou postizeni. O pravo na vzdélani se zasazuje mnozstvi riznych organizaci,
naptiklad mezinarodni organizace Autism- Europe, ktera bojuje za prava lidi
s autismem a jejich rodin. Ve svych materialech pisi:

»Zakony a vyhlasky musi zabezpecit rovny pristup ke vzdeélani bez ohledu
na hloubku ¢i povahu postizeni. Skola nesmi odmitnout Zdka s autismem
na zaklade charakteru jeho postizeni (je nevzdelatelny) nebo pro nedostatecné
vybaveni skoly (nemame prostredky zajistit vzdeldavani s timto postizenim).

Zakony a vyhlasky musi garantovat moznost celozivotniho vzdeélavani pro
v§echny obcany s autismem a to na vsech urovnich od predskolnich zarizeni,
pres Skoly a instituce pripravujici postizené na povolani az po univerzity

G 7 g ed2
a vzdelavani dospélych.

*I' Srov. THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 373
2 Charta prav osob s autismem, piijato 10. 5. 1992 v Haagu (Zerpano z Autismus a lidska
prava — Soubor dokumentii Autism Europe)

30



6.2 Mladsi Skolni vék a pubescence

Po piedchozich letech piinasi $kolni dochizka radikalni zménu. Skola
se stdva novym prostiedim plsobnosti ditéte a klade na né¢ mnohem vyssi
naroky, nez s jakymi se doposud dité setkalo.

Dosud byla hlavni néplni prace ditéte hra. Nyni do jeho Zivota vstupuje
Skola a s ni spojené povinnosti. To znamena, Ze jsou na dit¢ kladeny mnohem
vetsi naroky spojené s kdzni, schopnosti odlozit okamzité uspokojeni potieb,
Gsili o vykon i ve chvili, kdy by dit& radéji d&lalo néco uplné jiného. Skolak ma
ale moznost se uplatnit ve velké skupin€. Musi napnout sily, aby vSem témto

naroktm dostal.*?

6.2.1 Bézny vyvoj v mladSim Skolnim véku versus vyvoj u déti s PAS

Prodluzuje se doba, po kterou jsou schopny se soustiedit, chapou
uz jednotlivé kategorie Casu (dnes, zitra, vecer), bavi je rizné skladanky,
¢innosti spojené s pocitanim a tfidénim, hry s tuzkou a papirem a spojovani
pismen a slov s obrazky. Pfec¢tou uz plynule nékterd slova. V& povéram
a nadpfirozenym jevim. Ziskavaji jist¢ povédomi o smrti a umirani a Casto
vyjadfuji obavy, aby rodite a zv1a§td matka, nezemieli.*

Déti s PAS nejsou Casto schopno na zacatku Skolni dochdzky rozlisit
jednotlivé kategorie Casu, slova jako ,.zitra* ¢i ,,v 1été“, jsou pro né piilis
abstraktni. Déti s autismem mnohem 1épe chépou strukturovany ¢asovy plan,
na kterém maji napséano, ¢i jinak znazornéno, v jakém potradi budou nasledovat

¢innosti. Podle takové struktury se pak Casové orientuji. Déti s autismem

“ Srov. RICAN, Pavel; Cesta Zivotem. Praha: PORTAL. 2004, s .145
* Srov. ALLEN, K., Eileen, MAROTZ, Lyn, R. Prehled vyvoje ditéte od prenatdlniho obdobi
do 8 let. Praha: PORTAL. 2002, s. 127- 140
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a hlavné s Aspergerovym syndromem jsou velice divétive, tudiz vEéii povéram
téz. D¢li lidi na dobré a Spatné, a tudiz vychovatel, ktery je dobry, by nikdy
nelhal. Potom, co zjisti, Ze dand povéra nebyla pravdiva, je tu nebezpeci,
7e vychovatele uvrhnou do kategorie ,,$patny ¢lovek®.*

Déti bez postizeni vtomto véku obvykle rozhoiceni ventiluji spise
slovnimi ,,vylevy*, nez zachvaty vzteku. Napodobuji slangovou fe¢ a mluvi
hrubé, ,,sprosté* feci jim ptipadaji legracni. Radi vypravi vtipy a jejich humor
je Casto 1 hruby. Jsou schopny se naulit vice nez jednomu jazyku,
coz se v bilingvnich rodinach d&je spontanng. *

Velké mnozstvi lidi s PAS se nikdy nenau¢i komunikovat tak,
aby mohlo své nelibé pocity dévat najevo slovnimi ,,vylevy®, jako tomu je jiz
u Sesti ¢i sedmiletych déti pfi normalnim vyvoji. Vybuchy vzteku jsou casto
jedinym zpisobem, kterym davaji najevo nespokojenost. Nehledé¢ k tomu,
ze nekteti 1idé s PAS se mluvené komunikaci nenauci nikdy tak, aby slouzila
ke komunikaénim uéelim.*’ Vulgarni vyrazy déti sautismem také rady
pouzivaji, je to vSak z jiného divodu, nez je tomu u bézné se vyvijejicich déti.
Nepouzivaji ,,sprosta* slova proto, Ze by jim pfipadala vtipna, ale z divodu
toho, Ze tim vzbudi pozornost u lidi okolo.*®

Sirsi spolecenské prostiedi vstupuje do Zivota déti mladsiho Skolniho
véku prostiednictvim televize, filmu, videa, ¢asopisti a knih. Ty déavaji détem
pobidky k napodobovani modelii. Bohuzel tyto modely jsou piili§ casto

agresivni.*’

* Srov. DUBIN, Nick; Sikana déti s poruchami autistického spektra. Praha: PORTAL. 2009,
s. 48-49

* Srov. ALLEN, K., Eileen; MAROTZ, Lyn, R. Piehled vyvoje ditéte od prenatilniho obdobi
do 8 let. Praha: PORTAL. 2002, s. 144- 150

47 Srov. THOROVA, Katefina; Poruchy autistickéeho spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 98

8 Srov. Tamtéz, s. 105

* Srov. CAP, Jan, MARES, Jiii; Psychologie pro ucitele. Praha: PORTAL. 2001,
s. 230 - 231
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Obdobi mladsiho Skolniho véku u déti s PAS je obdobim, které se jevi
jako obdobi zlepSeni. Nékteré symptomy vymizely, a nékteré se ustalily.
Opakujici se ¢innosti se méni na Uzce vyhranéné zajmy. V socidlni oblasti
se zde také mluvi o posunu.>

,Lidé z okoli jsou jiz prijimani, aby odpovidali na otazky tykajici
se ulpivavych zajmii, uspokojovali jejich potieby a ucili je napriklad cist. (...)
Mame pred sebou dité, které se snazZi navazovat kontakt, stoji o navazani
pratelstvi, je litostivé, dokdze poskytnout itéchu a podobné. "

Pubescence je obdobim, které je na zmény velmi bohaté a dramatické.
Dité¢ zacina pohlavné dospivat a rozumové se stale vice rozviji. Mnohem
hloubé&ji a nové chépe svou individualitu. Je od néj zddano, aby rozumél
pfirod¢ a spole€nosti i s jeji historii. Musi se rozhodnout pro dalsi studium
¢i zamestnani. Je toho na tak mladého ¢lovéka i bez ztizenych podminek dost.

Pokud ma dité ztizené¢ podminky ¢i nedostatky v néjaké oblasti, musi se
pocitat s tézkostmi. Mozna nebude na vSechno stacit a je tu moznost, Ze se
zaéne boufit proti tém, kdo mu ukladaji tkoly.>® Psychické stradani prekrodi
unosnou mez a ,dite si 'vybere' nékterou z moznosti, kterou mu nabizi
vzkvétajici détskd psychiatrie — anebo krizi proklouzne zdanliveé hladce, ovsem
za cenu ochuzeni osobnosti ¢i omezeni svych dalsich Zivotnich moznosti. "

Individualni rozdily jsou v pubescenci zvlast' vyrazné. Potad jesté lze
vétSinu déti vzdelavat spolecné, jsou zde ale rozdily, hlavné v nadpriméru
a podpriméru. Cast podprimérnych zaki piechazi do zvlastnich &i specialnich

Skol, nadanym détem se zase nabizeji osmiletd gymnazia a Skoly s rozsifenym

* THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006,
s. 247- 248

S1'Srov. Tamtéz

52 Srov. RICAN, Pavel; Cesta Zivotem. Praha: PORTAL. 2004, s 169- 171

33 RICAN, Pavel; Cesta Zivotem. Praha: PORTAL. 2004, s 169- 171
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jazykovym vyucovanim, které kladou vyssi naroky a stimuluji intelektudlni
vyvoj. >

Pubescence je také obdobim, kdy clovék pfijima sam sebe nove,
objevuje svoje schopnosti, a objevuje své potencidlni role. Jeho rozumové
schopnosti jsou na urovni malého filozofa, ktery bada nad smyslem véci okolo
n¢j. Maji uz své vyhranéné z4jmy, jako jsou sport, nebo uméni, ve kterych
vynikaji. Hormonalni vyvoj zpisobuje citové vykyvy a Casto az depresivni
stavy. Pravé v tomto obdobi se ¢loveék poprvé zamilovava a snazi se tak byt
co nejatraktivnéjsi pro druhé pohlavi.

Z4jmy déti s autismem a Aspergerovym syndromem se velmi lisi. Jejich
motorika vétSinou neni tak vyvinutd, jako u déti s béZznym vyvojem, a proto
sport vétsinou neni pole, ve kterém by vynikaly.” Jejich zajmy se vétsinou
ubiraji smérem, ktery pro ostatni neni zcela srozumitelny. Zajem o danou
¢innost je Casto velice intenzivni a ma v zivot¢ ditéte naprostou prioritu.
Dominuje jeho konverzacim, kdyz dostane pfilezitost, aby o ném zacalo
hovoftit. Zajmy se mohou tykat uméni, napiiklad perspektiva, vniméani detail
nebo architektura. Oblibené zajmy jsou také elektronika a po¢itade. *°

Hormonalni vyvoj je také rozdilny. Chovani a z4jmy jsou rozdilné
a ani zdjem o druhé pohlavi neni piili§ aktudlni. ,, Divky s Aspergerovym
syndromem byvaji povazZovany za nezralé, chlapci se setkavaji spiSe
s oznacenim, zZe jsou divni. “ Zajmy divek nebyvaji tak ndpadné, mnohem vice
se izoluji a ve Skole nezlobi. To je také jeden zdlvodi, proc¢
je diagnostikovano mnohem méné divek s autismem, nez chlapcli, pomeér
chlapcti vici divkam je 1:4. To, ze zpisob hry divek zlstava na Grovni prvniho

stupn¢ zakladni Skoly, kdezto ostatni divky uz maji jiné zajmy, pfispiva k jejich

** Srov. Tamtéz, s. 169- 171 ,
>> Srov. ATTWOOD, Tony; Aspergeriiv syndrom. Praha: PORTAL. 2005, s. 101
% Srov. Tamtéz, s. 87- 89
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socidlnimu vyclenéni. To se komplikuje jesté vice ve chvili, kdy se o né¢ zacnou
zajimat chlapci. Vztah na Urovni povidani jsou jest¢ divky schopné unést,
aviak hlubsi milostny vztah je pro né netnosny.’’ To stejné plati u chlapcii.
Déti s autismem  preferuji  spiSe kamarddské vztahy na bazi sdileni
intelektudlnich aktivit, nikoli sdileni pocitl, milostné vztahy ¢i sexualni
objevovani. Pokud se rozvine zamilovanost, velmi ¢asto ¢lovek s autismem,
nebo vtomto pfipadé spiSe s Aspergerovym syndromem, neni schopen
rozpoznat, jestli ten druhy jeho city opétuje. Je casté, ze automaticky
predpoklada, ze jeho city jsou opétované. V piipadé, Ze nejsou, nesou to pak

velice t&Zce, nebo v hor§im piipadg, se mohou stat i ob&ti zneuziti.”®

6.2.2 Vzdélavani déti s PAS

., Vzdélavani déti s autismem je vyzvou jak pro rodice, tak pro ucitele.
Tyto deti maji svou individualitu, a to predevsim se svymi jedinecnymi silnymi
strankami i  slabostmi. Nekteri mohou byt inteligencné priimerni
az nadprimerni, zatimco ostatni mohou byt pod priumeérem. Akademické cile
musi byt upravené na miru témto individudlnim intelektualnim schopnostem
a mife fungovdni.”

Od devadesatych let u nas v Ceské republice vznikaji tiidy piimo pro
déti s poruchami autistického spektra. Jsou to tfidy se strukturovanym

TEACCH programem. To znamena jasné uspofadani casu i prostiedi,

ve kterém se dit& pohybuje.®’

37 Srov. Tamtéz, s. 150

38 Srov. Tamtéz, s. 163

> Autism society. Education [online]. 2008 [cit. 9.6.2010].
URL: http://www.autism-society.org/site/PageServer?pagename=life_edu

% Srov. THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006,
s. 362-363
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, Misto nejistoty a zmatku nastoupi logicnost, rad, pocit jistoty
a bezpeci, ktery umozni akceptovat nové ukoly, ucit se a lépe snaset udalosti,
které jsou nepredvidatelné. Ne vsichni lidé s PAS maji s akceptovanim zmén
potize, nicméné vsichni maji problémy s adaptabilitou. “*!

V soudasné dobé funguje v Ceské republice nékolik desitek tfid pro déti
s pervazivnimi vyvojovymi poruchami, zejména pii specidlnich zakladnich
Skoléach. Ttid je vsak stale nedostatek, poptavka je vétsi nezli nabidka.

V neposledni tadé¢ je tu moznost dit€ integrovat do zékladnich
a praktickych Skol a tfid, které nejsou primarné zaméfené na vyuku déti
s autismem. Jsou to naptiklad Skoly pro déti s mentalni retardaci, poruchami
chovani, s vadami zraku a sluchu, s vyvojovymi poruchami uceni a s vadami
feci. Vyhodou je mensi pocet zakl.. Pro umisténi do Skol pro déti s mentalni
retardaci mluvi hlavné to, ze téchto Skol je mnohem vice a jsou dostupngjsi.
Prakticky je vSak takovato integrace spiSe nevhodnd z divodu rozdilné¢ho
vyvoje. Déti s mentdlni retardaci se vyvijeji celkem plynule, a¢ je vyvoj
opozdény. Déti s autismem maji vyvoj oproti nim rozdilny, a pro pedagoga
je tim vyuka zna¢né ztizena. Dochézi tak k tomu, Ze rozvoj dilezitych oblasti
je u ditéte s autismem zanedban. Integrace ve Skole pro déti s poruchami
chovani miize byt ¢aste¢né¢ vhodnd pro dit¢ s lehkou formou autismu, avsak
tam se zase setkdvame s nevhodnym pfistupem ze strany vrstevnikd. Jelikoz
déti s autismem mohou byt snadnou obéti Sikany, v takovém prostiedi, kde jsou
déti t&7ko usmérnitelné, je pro né nebezpedné.*

Dalsi moZnosti je integrace déti s PAS do béznych skol.

,, Pro velkou vétsinu déti s vysoce funkcnim autismem zavisi jejich Sance

prozit plny nezavisly Zivot casto na tom, jaké se jim podari ziskat formalni

®t THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 384
52 Srov. HOWLIN, Patricia; Autismus u dospivajicich a dospélych. Praha: PORTAL. 2005,
s. 149- 151
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vzdelani. Toto vzdélani je pro né vstupni branou kdalsimu vzdeélavani
a k ziskani dobrého zaméstnani. Krome nékolika malo vyjimek vede tato cesta
pres bézné Skoly. “%

Zde je dilezita informovanost pedagogli i zaku, tolerance dalSiho,
specialniho pedagoga ¢&i asistenta a prevence Sikany. Sikana v souvislosti
sdétmi s PAS je naneststi dosti Gasta.®* Nick Dubin pise o Sikan& déti
s Aspergerovym syndromem. K Sikané déti s Aspergerovym syndromem
pfispivaji hlavné nékteré rysy vyplyvajici ptimo ze syndromu. Je to napftiklad
nizka frustracni tolerance, ktera ma za nasledek snizenou schopnost vyrovnavat
se s naroky, perfekcionismus a neschopnost ptredvidat. Dale je to jednosmérné
mysleni, které umoziiuje vénovat se pouze jednomu podnétu a diky tomu ditéti
unikne jina informace, nebo se ,,nechyti* pti konverzaci. Problémy v motorice
jsou zdrojem posméchu. Duvétivost plsobi, ze dit€¢ veéfi vSemu, co si ostatni
déti vymysli. Pomalé zpracovani slovnich podnétli neumoziiuje rychle reagovat
na slovni vypady spoluzékl. Problémy se ¢tenim neverbdlni komunikace
pusobi Spatné vyhodnocovani chovani druhych. Jejich zvlastni zajmy mohou
ostatni déti nudit. NezkuSenost ve vztahu k lidem opa¢ného pohlavi muze
vyvolat dojem, ze doty¢ny je homosexudl. Zvlastnosti v jazyce, kdy se dité
vyjadiuje jako ,,maly profesor®, piispivaji k izolaci.®’

Podle vypovédi lidi s autismem, kteti byli integrovani do bézné skoly,
byla skolni dochazka utrpenim. To stavi mnoho rodin pted jisté dilema. Jsou si
casto védomi toho, Ze Skola nebude schopna poskytnout jejich ditéti adekvatni

ptistup vzhledem k jeho postizeni, a dési se toho, jaké utrpeni bude muset

8 HOWLIN, Patricia; Autismus u dospivajicich a dospélych. Praha: PORTAL. 2005, s. 152
% Srov. THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006,
s. 364- 365
% Srov. DUBIN, Nick; Sikana déti s poruchami autistického spektra. Praha: PORTAL,
2009, s. 48- 49
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jejich dit€¢ ve Skole snaset. Pokud je ale dit¢ schopno plnit pozadavky bézné

skoly, je tieba toho vyuZit, jinak se jeho $ance do budoucna vyrazn& omezi.*

6.3 Adolescence

Mezi patnacti a dvaceti lety clovék bere zivot do svych rukou, i kdyZ ne
uplné. Je to obdobi, kdy se smérujeme na svou dal$i budoucnost, kdy hledame
své misto ve svéte. Dokoncujeme ptipravu ke spolecenskému uplatnéni v praci,
nebo délame dileZita rozhodnuti tykajici se dalsiho studia na vysoké skole.®’

U lidi s PAS se toto obdobi jiz mize velice liSit od toho, co prozivaji
adolescenti, kteti PAS nemaji. Do této chvile jesté prostfedi Skoly bylo pro né
spojujicim, avSak nckteré déti s PAS jiz vtomto véku do Skoly nechodi.
Nékteré naopak ano, zvlaste déti s Aspergerovym syndromem, jejichz
intelektové schopnosti nejsou naruseny. Ti vSak také maji se studiem

specifické problémy plynouci ze syndromu.

6.3.1 BéZny vyvoj v adolescenci a vyvoj osob s PAS

vvvvvv

pohlavim.
Psycholog Pavel Ri¢an v knize Cesta zivotem piSe, Ze adolescent ma ve
vztahu prozit néco vic, nez jen pouhé okouzleni. Ma to byt néco, co bude

»- . .pFinejmensim vaznym hledanim, pokusem poznat a dat se poznat.” To je

% HOWLIN, Patricia; Autismus u dospivajicich a dospélych. Praha: PORTAL, s.r.0. 2005
s. 156
%7 Srov. RICAN, Pavel; Cesta Zivotem. Praha: PORTAL, 2004, s 191
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pro adolescenta tézky kol a hledani byva spojeno s vaznymi osobnimi krizemi
a ulety, které dospé€lé okoli hodnoti negativné. Koncem obdobi se objevuje
radostnéj$i naladéni, clovék ma pocit vnitini sily, mladi a krésy, dochézi
uklidnéni.®®

Velkym tématem je vtomto obdobi sexualita. Milostny zivot byva
v adolescenci intenzivni a rozmanity. Po ¢trnactém roce zacinaji schizky, pii
kterych dochazi k télesnému sblizeni. Ve vétSiné piipadii dochazi k prvnimu
pohlavnimu styku, adkoliv to neni pravidlem. Rian pige®:

., Vsechny tyto zkuSenosti se dnes v nasi kulture toleruji a mnohdy
se povazuji v podstaté za zZadouci a uzitecné, pokud nezachdzeji prilis daleko
a pokud jich neni prilis mnoho. Je dokonce mozné, Ze (viceméne bezdécne,
nebot’ staci malo) své blizké dospivajici ,, tlacime* k tomu, aby uzivali zZivota —
moznd tak, jak bychom si my dospéli v skrytu duse sami prali.

V tomto obdobi je také dilezita spiritualita. Spiritudlni identita je pro
nekteré adolescenty zdkladem Zivotni orientace, dokonce jadrem osobnosti.
Dnes je pro vice a vice lidi typicka touha po vrcholném prozitku, spiSe nez po
poznani pravdy, a tak ¢im dal vice nejen mladistvych experimentuje
s orientalnimi  spiritualitami, sriznymi mediacnimi technikami nebo
tajemnymi ritualy a magii.”

U adolescentli s autismem je vyvoj opét v jistych oblastech rozdilny
(dle Thorové™).

S nastupujici pubertou a v adolescenci dochdzi ke zméné prozivani.

Nekteré deti a mladi dospéli zacnou touzit po navazovani sexuadlnich vztahii

58 Srov. Tamtéz, s. 191

% RICAN, Pavel; Cesta Zivotem. Praha: PORTAL. 2004, s. 205

0 Srov. Tamtéz, s. 220

" THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006,
s. 250 — 251
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i prostém kamarddstvi. Chtéji, aby je okoli ocenilo a kladné prijimalo.
Vzhledem k jejich vrozenému handicapu se vsak dostavaji do problémii. *

Diky problémim ve vztazich poté dochdzi k sebepodhodnocovéni
a k depresivnim stavim a nasledné¢ tfeba 1 kpokusim o sebevrazdu.
U nékterych osob se miize rozvinout fobie ¢i panickd porucha, ktera neziidka
dortistd k rozvinuti klasickych projevli obsedantné — kompulzivni poruchy,
jako jsou naptiklad neustalé myti rukou, ¢i dotykani se druhych osob. Nebo
miZe pfirozen¢ nastat situace, Ze se u osoby s autismem naopak ztraci zajem
kontakt ,,Behem adolescence si nékteré osoby ve snaze uniknout vytvari viastni
svet. Hovori sami pro sebe, ztraci zdjem o socialni kontakty, zanedbavaji

“T2 Touha po pratelstvi je viak u vé&tsiny lidi silnym hnacim motorem.

hygienu.
Nékteti jedinci by se radi prosadili ve skupiné¢ mladych lidi, a proto pozoruji
oblibené vrstevniky a pak se snazi napodobovat jejich chovani, vlastnosti,
osoby. Tato tendence se miZe rozvinout az do herecké kariéry.” Dalsi
okolnosti, kterd je pro mladé lidi s autismem velmi bolestnd, je jejich Casto
nepfili§ rozvinuta sexualita. Kdyz ¢lovék s autismem, nebo v tomto ptipadé
spiSe s Aspergerovym syndromem chodi na stfedni Skolu, mnohdy si o ném
spoluzadci mysli, Ze je homosexual. Je to proto, Ze u vétSiny lidi
s Aspergerovym syndromem se vyvoj socidlnich vztahti velmi opozduje.
V dobé¢, kdy se ostatni kluci zacinaji chvastat sexualnimi zazitky, mladi lidé
s Aspergerovym syndromem neméli jeSt¢ snikym rande. ,Je ftreba
poznamenat, Ze vetsina lidi s Aspergerovym syndromem je heterosexudlnich

«74

a ze podezreni jejich spoluzdakii je falesne. Jestlize je pak Cclovek

> THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006,
s. 250 - 251

7 Srov. ATTWOOD, Tony; Aspergeriiv syndrom. Praha: PORTAL. 2005, s. 54

74 DUBIN, Nick; Sikana déti s poruchami autistického spektra. Praha: PORTAL. 2009,
s.44 - 45
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s Aspergerovym syndromem povazovan za homosexudla, mize to znamenat
katastrofu. Jeho sexualni identita mtize byt nabourana a on sdm ztrati jistotu
o tom, jakou sexudlni orientaci vlastné ma. Jestlize pfijme, Ze je homosexual,
jeho sebehodnoceni je od zdkladli otfeseno, protoze to podpoii jeho strach
z toho, Ze jeho osoba je ve spole¢nosti neakceptovatelna.

Jak uz jsem piedeslala, jednim zhandicapi pro zivot mezi
dospivajicimi je kulturni negramotnost. To se ve véku adolescence jeste vice
podtrhuje, protoze mlady adolescent uz neni fascinovan védou a filozofickymi
uvahami, jako tomu bylo na druhém stupni zakladni Skoly. Nyni jsou stiedem
z4jmu mimo jeho vlastni konicky také soucasnd sféra popularni kultury.
Mladého cCloveka s autismem vétSinou populdrni kultura nezajima a je to pro
n¢ho velky handicap. Ztraci tak velky zdroj komunikacnich témat, kterd ostatni

~r <7 75
vyuzivaji.

6.3.2 Vzdélavani osob s PAS v adolescentnim véku

., Déti s poruchou autistického spektra navstévuji prakticky vsechny typy
strednich Skol. Ucebni obory, prumyslové Skoly, humanitne i technicky
zaméfené stiedni Skoly, gymndzia. Nékteré potiebuji asistenta.”’® Avsak
doneddvna mélo moZnost studovat na stfednich Skolach jen nepatrné procento
lidi s autismem. VétSina jich §la rovnou z autistickych tfid do pobytovych
zafizeni, kde travili zbytek zivota. V tom je sice urcitad kontinuita, avsak je to
proti tolik Zadané integraci. S rozvojem hnuti za integraci postizenych do

béznych Skol se zvysila moznost studia na stiednich a vysokych Skolach i pro

™ Srov. DUBIN, Nick; Sikana déti s poruchami autistického spektra. Praha: PORTAL. 2009,
s.44 - 45
" THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 366
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obCany s postizenim. Sluzby, které umoziuji studovat i postizenym, jsou
nejlépe organizovany ve Spojenych statech americkych. Existuji kurzy, atoiu
nas v Ceské republice, které jsou zaméfené na rozvoj dovednosti, ve kterych
ma osoba s autismem deficit. V nékterych pifipadech mohou pomoci i kurzy
uréené pro osoby s jinym postizenim, nebo mentalni retardaci. Nevyrovnany
vyvojovy profil studentl s autismem vSak Casto plisobi situace, kdy student na
nckteré predméty nestaci, v jinych vSak nadprimérné vynik4 a pii vyuce se
nudi. Porozuméni problémiim osob s PAS neni jednoduché, a jestlize ucitelé
maji malo znalosti o problematice, pak je nutné, aby si informace opatfili.
Jednim ze zplsobil je spoluprace odbornikli ze specializovanych autistickych
center se stiedni Skolou a podpora jak studentdl, tak ucitel. K takoveé
spolupraci vSak dochazi jen velmi zfidka, jelikoz Skoly nejsou ochotny
autistické studenty pfijimat.”’ N&kteti nejsou schopni po povinné 3kolni
dochdzce postoupit rovnou na stfedni Skolu. ,,Potrebuji urcité prechodné
obdobi, kdy navstevuji néjaké zarizeni denniho ¢i pobytoveho typu. Po urcité
dobé mizeme znovu uvazovat o dalsim vzdélavani.*”

Ve vétsiné =zakladnich S$kol je struktura vedeni pruhlednd a
pochopitelna, a to stejné plati ve Skolach pro déti s mentalni retardaci. Na
sttedni Skole uz to neni tak jasné. Vstup na stiedni Skolu je pro cloveka
s autismem velkym vypétim, protoZe ztraci tolik potfebnou orientaci a objevuje
se uzkost. To nékdy mize vést i k tomu, ze student musi Skolu opustit, at” uz
z popudu ucitell, ¢i studentit samotnych. V takovych piipadech jsou na misté
kurzy, které eliminuji uzkost. Po absolvovani takového kurzu je moznost jit

znovu studovat.

" Srov. HOWLIN, Patricia; Autismus u dospivajicich a dospélych. Praha: PORTAL. 2005
s.175-179
7 Tamtéz, s. 184
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6.4 Péce o dospivajici a dospélé osoby s PAS v CR

Potize ve specifickych oblastech pietrvavaji v prib&hu &asu. Sife
socialnich deficith mé vliv na vSechny oblasti v zivoté dospélého clovéka
s PAS. N¢které abnormdlni projevy se vSak postupem casu staly méné
napadnymi. Dospély uz se vétSinou tolik nevyhyba kontaktu a neutikd do
samoty ke svym ritudlim. Jejich deficit je predev§im v malém chapani

socialnich situaci.””

6.4.1 Zaméstnani osob s PAS

S timto v€kovym obdobim také cCasto souvisi jiz prechod
do zaméstnani. Samotny fakt, Ze clovek prestava byt studentem a stdva se
z n¢ho pracujici, je velmi stresujici moment v zivoté kazdého. U lidi s PAS je
tento element mnohem intenzivnéj$i. Podle statistik je sedmdesat procent
mladych lidi s PAS nezaméstnanych, bez sebemensi pfilezitosti k rozvoji.
Pokud se osobam s PAS podafi najit zaméstnani, jejich boj nekonci, ba prave
naopak.

Uz hledani a uchdzeni se u pracovni misto je pro ¢lovéka s PAS velkym
stresem. Zadost o praci, vyplnéni formulatd, telefonické rozhovory, pfiprava na
pohovory a samotny pribéh pohovoru mohou byt neptekonatelnou piekazkou.
Kli¢ovou roli hraje dobte napsany profesni zivotopis, ktery je napsan pravdive.
Pro nékteré lidi s PAS je tézké ptiznat, Ze navstévovali specidlni Skolu, nebo
ze byli dlouho nezaméstnani. To vede tomu, Ze maji tendenci zatajovat svou
diagnozu a jeji projevy. To se ovSem za podminek, ze osoba s PAS misto

dostane, brzy projevi a mize se stat, Ze z toho vyplynou dalsi potize.

™ Srov. HOWLIN, Patricia; Autismus u dospivajicich a dospélych. Praha: PORTAL. 2005 s. 71
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Pracovni pohovor je velmi casto koncipovéan tak, ze osoba, ktera
nerozumi skrytym vyznamiim otazek, je ve velké nevyhodé. Pfi pracovnim
pohovoru ¢lovék nepiedkladéd jen své profesni znalosti, nybrz své schopnosti
komunikovat. To je pro osoby sPAS problematické. Velkou pomoci
se ukdzaly vycviky zaméfené na komunikaéni dovednosti pfi pracovnich
pohovorech. I nacviky doma s rodinnymi ptislusSniky jsou dosti ndgpomocné.

Ve Spojenych statech Americkych existuji rozsahlé projekty, které
zafizuji zaméstnadni osobam s PAS. Maji velké uspéchy. Piesto vSak podle
vyzkuml osoby s PAS dostavaji mista, kterd casto zdaleka neodpovidaji
kvalifikaci, kterou maji. Jejich pracovni mista byvaji malo kvalifikovana
amalo placena. Pfesto 1 to, Ze osoby s PAS maji oporu v organizacich,

je k nezaplaceni.*

Jednou z velice Usp&Snych je spolecnost SPECIALISTERNE plisobici

v Dénsku. Najimé odborniky s PAS na préci s pocitaci.

,,SPECIALISTERNE je prvni poradenska firma na svété, ktera najima
vlucné zaméstnance s autismem. Vyuziva jejich jedinecnych schopnosti
a prijima zakazky od spolecnosti pusobicich v oblastech jako je programovani,

’ r r r 4 ({81
testovani softwaru a zaznamenavani dat.

Jejich vychodiskem je to, Ze lidé s ,,nejchytiejsimi mozky* svéta méli
pravdépodobné Aspergeriv syndrom. Byli to Albert Einstein, Sokratés,
Charles Darwin a Isaac Newton, na které se odkazuji. Jejich vyznam by nebyl

takovy, kdyby si byvali byli védomi kritérii Aspergerova syndromu.®*

% Srov. HOWLIN, Patricia; Autismus u dospivajicich a dospélych. Praha: PORTAL. 2005
s. 205 - 208

#1portal o poruchéch autistického spektra. Specialisté Microsoftu. [online] 2008.
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Tato spoleCnost uzaviela smlouvu s celosvétové nejuspesnéjsi
pocitacovou firmou Microsoft. Lidé s autismem, ktefi pracuji ve firmé
SPECIALISTERNE jsou pro potieby Microsoftu velmi zadouci. Jejich
schopnost koncentrace, preciznost a systemati¢nost byl diivod, pro¢ radéji
najali na testovani Windows XP Media Centre pracovniky ze spolecnosti
SPECIALISTERNE. Firma Microsoft neni jedinou spolecnosti spolupracujici
se SPECIALISTERNE. Mezi dalsi partnery patii naptiklad TDC, KMD, CSC,
Grundfos, Systematic, Cryptomathic. Divod zaméstnani lidi s PAS firmou
Microsoft nebyl charitativni, nybrz vyhodny z obou stran.™

Jednou znejvétSich potizi je vSak pii bézném zaméstnani opét
neschopnost urcité komunikace. Stim se poji potiZze spojené schybnym
porozuménim instrukcim a kognitivni a behavioralni nedostatky, které mayji
vliv na vyrovnavani se s pracovnimi naroky. DalSim velkym problémem
je neschopnost respektovat spolecenska pravidla, nebo malé¢ dodrZzovéani osobni
hygieny. N¢kteti 1idé umi odvést vynikajici praci pouze pod dohledem né€koho
dalsiho, jinak ztraci motivaci. V neposledni fad¢ je stile Casto provazi Sikana

v, 84
na pracovisti.®

6.4.2 Moznosti bydleni

Jak uz jsem napsala, do zamé&stnani je schopna dochazet jen menSina
lidi s PAS. Velka vétSina jich zlstdva v péci rodiny anebo v pobytovych
zatizenich. Je n¢kolik moznosti, jak muze ¢lovek s autismem nalozit se svym

zivotem. Muze zlstat v péci rodict az do jejich smrti, avSak v adolescenci

URL: http://specialisterne.com/html/english/emplyees/employees.html

% Srov. Specialisté Microsoftu, Portal o poruchéach autistického spektra: [online].
[25.5.2010]. URL: http://www.autismus.cz/clanky/specialiste-microsoftu-2.html

8 Srov. HOWLIN, Patricia; Autismus u dospivajicich a dospélych. Praha: PORTAL. 2005,
s.193 - 197
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vétSinou dochazi k tomu, ze mlady clovék se chce osamostatnit a domov
sdileny srodi¢i je jemu jeho rodi¢im tésny. Pak zalezi na schopnostech
a moznostech, jaké ma mlady &lovék s PAS k dispozici. Clovék s autismem
muze zit v chranéném byté, pokud je toho schopen. Miize Zzit v celorocnim
pobytovém zatizeni, pokud nechce, nebo nemtize zit s rodinou. Dal$i moznosti
je setrvani doma skombinaci sdennim stacionafem. Casto vyuZivanou
alternativou je také kombinace mezi setrvdnim srodinou a pobytovym
zatizenim. Moznosti je stale vice, 1 kdyz pofad nedostatek. Velmi malo zatizeni
je schopno poskytnout osobdm s PAS spravnou péci. Pii neodborném vedeni
pak dochazi k regresu a ztraté nabytych schopnosti, mize dojit ke zhorSeni
chovani a celkové ke zhorSeni autistickych projevi. Nespravnost vedeni se také
mnohdy projevuje v podavani silnych psychofarmak ke zklidnéni nebo
pfevezenim do psychiatrické 1é¢ebny. V Ceské republice je vyvoj zafizeni
pro osoby s PAS teprve v zacatcich, doufejme vSak, Ze se tento trend bude stale

; s o 85
vice rozvijet.

8 Srov. THOROVA, Katefina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006,
s.369 -370
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7 Legislativa a moZnosti podpory

Autismus je jeSté dnes stidle pomérné nezndmym pojmem.
Do povédomi I¢kaiti se dostava béhem poslednich par desitek let, do povédomi
vefejnosti pronikd velice pomalu. Diky specifickym potiebam, které lidé
s poruchami autistického spektra maji, je nutnost, aby statni legislativa
pamatovala na poruchy autistického spektra jako na samostatnou jednotku

oddélenou od jinych postizeni.

7.1 Skolska legislativa

Zdravotni postizeni je udalost, kterd ovlivni Zivotni situaci nejen osob¢
s postizenim, ale i jeho rodin¢ a okoli. Neptiznivé disledky z toho plynouci lze
¢asteCné eliminovat propracovanym systémem opatieni, na jejichz realizaci
se musi podilet cela spole¢nost.®

Skolska legislativa se ma ve vztahu k autismu takto. ,,Ministerstvu
Skolstvi, mladeze a télovychovy CR je ulozeno rozvijet vzdélavaci podminky

déti s autismem (poruchami autistického spektra) ve vech krajich. “%

Jednim z nejdulezitéjSich ukoli je, aby vzd€lavaci programy
respektovaly specifika vzdélavani riznych skupin Zzakli se zdravotnim
postizenim. Zvlasté je tieba sledovat zajiSténi této podpory ve vzdélavacich
programech urCenych primarné pro zaky bez zdravotniho postizeni. Dale
je tteba vydat pokyn, upravujici doporuceny postup pii umist'ovani asistenta

pedagoga do tfidy. Pfi vzdélavani zakd s téZz§im postizenim by mély byt

% Srov. Vladni vybor pro zdravotné postizené ob&any; Ndrodni plan vytvdreni prilezitosti pro
osoby se zdravotnim postizenim na obdobi 2010- 2014. Usneseni vlady Ceské republiky
ze dne 29. Biezna 2010 ¢. 253; Praha 2010, s. 5

¥ THOROVA, Katetina; Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 373
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rozvijeny socidlni kompetence, predevSim zavadénim alternativnich

a augmentativnich forem komunikace.®

7.2 Krajsky koordinator

Rodiny, které maji dit¢ s poruchou autistického spektra, by se mnohdy
neobesly bez poradenské pomoci odborniki vySkolenych v problematice
autismu. Krajsky koordinator poskytuje na zdklad¢ projektu: Poradenské
sluzby pro klienty s autismem a poruchami autistick¢ho spektra ¢.j. 15987/
2003, zvetejnéného ve Véstniku MSMT &. 8/3003V; kvalitni, specializované,
odborné a staitem garantované, mistn¢ dostupné poradenské sluzby pro osoby
s autismem a jejich rodiny ve vsech krajich uzemi Ceské republiky. Poskytuje
konzultace a odborné vedeni pracovnikim ve Skolach a dalSich zafizenich,
poskytuje poradenstvi rodindm s osobami s PAS, monitoruje potieby tykajici

se vzd&lavani pedagogickych pracovniki a podili se na jeho zajisteni.*’

7.3 MoZnosti socialni podpory statu u lidi s PAS

Obcaniim s tézkym zdravotnim postizenim se na zdkladé Zzadosti
pfiznavaji mimotadné vyhody od 1. do IIl. stupné. Rodicim déti s PAS
se vzhledem k rozsahlosti symptomatiky doporucuje zadat o piiznani III.
stupné. Po pfizndni mimotddnych vyhod dit¢ obdrzi prikaz ZTP/P, coz
znamend, ze ma zvlasté t¢zké postizeni a narok na privodce. Zdravotni stav
ditéte posuzuje posudkovy lékai plsobici pod Okresni spravou socialniho

zabezpeceni (OSSZ), Prazskou spravou socidlniho zabezpeCeni (PSSZ),

¥ Srov. Vladni vybor pro zdravotné postizené ob&any; Ndrodni plan podpory a integrace

obcanii se zdravotnim postizenim na obdobi 2006 — 2009. Usneseni vlady Ceské republiky
ze dne 17. 8. 2005 &. 1004 (aktualizovany na zakladé usneseni vlady CR ze dne 27. &ervna
2007 ¢. 710); Praha 2005, ISBN: 80-86734-66-8; s. 8 — 10

% Srov. THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL. 2006, s. 374
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Ceskou spravou socialniho zabezpeeni (CSSZ) nebo Ministerstvem prace
a socialnich véci CR (MPSV). Posuzuje se mira invalidity, bezmocnost,
dlouhodobé nepftiznivy zdravotni stav ditéte, zda dit¢ vyZaduje mimotadnou
péci, zda mize oban pracovat, zda jde o obCana se zmén€nou pracovni
schopnosti, zda ma obc¢an postizeni a jaké, zda je postizeni dlouhodobé.

Pro obc¢ana s poruchou autistického spektra je ale velmi obtizné prikaz
ZTP/P ziskat, a to hlavné proto, Ze ve vyhlasce ¢. 182/1991 Sb. ze zdkona
o socialnim zabezpeceni ¢. 100/1988 Sb., podle které posudkovi Iékari
postupuji, neni pojem autismus ani pervazivni vyvojové poruchy zaveden.
Diky tomu byva zadost o III. stupeit mimoiadnych vyhod zamitnuta. Dnes jiz
naStésti existuje vyhlaSka ¢. 506/2005, ktera 1épe definuje zdravotni postiZeni
ak osobam sPAS je wvstficnéjsi diky zmince o psychickém postizeni
s dlouhodobymi tézkymi poruchami orientace a komunikace.

Drzitel¢ prikazu ZTP/P maji napiiklad narok na vyhody pii dopravé
vefejnymi dopravnimi prostfedky, na slevy pii kulturnich akcich, maji narok
na zvySeni ¢astky zivotniho minima, rizné danové ulevy, vyhody na pojisténi,
osvobozeni od nékterych spravnich poplatkii, osvobozeni od poplatku
za uzivani dalnic.

Rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra dale mohou Zadat na
zaklad¢ riznych zakonl o piispévek na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni
upravu motorového vozidla, pfispévek na provoz motorového vozidla,
invalidni znacku pii uzivani motorového vozidla, zfizeni vyhrazené¢ho
parkovisté, bezurocné pijcky, pecovatelskou sluzbu, rodiCovsky piispévek
do sedmi let veku ditéte, socialni priplatek, ptispévek pii péci o osobu

blizkou.”

% Srov. THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Praha: PORTAL, s.r.0. 2006, s.
375-379
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7.4 Shrnuti problémau lidi s PAS pri ziskavani ZTP, ZTP-P,
socialnich davek, duchodu

Nasledujici body uvadéji citace rodicti déti s PAS z Analyzy systému
poradenskych a dalSich sluzeb pro klienty s autismem a poruchami autistického

spektra, kterou vytvofil Institut pedagogicko — psychologického poradenstvi

CR v roce 2004.°!

e Problémy a neochota ze strany okresniho ufadu, neochota pracovnic
uradl, nezajem urednika.

e Dlouhodoba nevédomost o moznosti zadat o socidlni ptispévek na péci
0 osobu blizkou (nikdo neinformuje, rodice se to n¢jak dovedi).

e Zbytecné stresovani ditéte pifi opakovaném obnovovani ZTP/P
pii neménné diagndze.

e Pritkaz neni ziskén na dg. autismus, ale na dg. t€Zka mentalni retardace.

e Stale se opakujici nutnost dochdzet pted komisi z divodu ptiznani
socialni davky.

e Neinformovanost o problematice.

e Problém se stanovenim stupné postiZeni.

e Nedostatek informaci na tradech.

e [Lékat ne vzdy je ochoten napsat zpravu.

e Pokud neni u autismu mentalni retardace se stanovenym IQ pod 49 —
problémy.

e Riizné obchazeni legislativy, aby ziskali rodice pro dité to, co potiebuje.

e ZTP/P byva cCasto pfiznan az po odvolani.

*! Srov. Institut pedagogicko — psychologického poradenstvi CR. Projekt Systém poradenstvi
pro klienty s autismem - Analyza systému poradenskych a dalsich sluzeb pro klienty
s autismem a poruchami autistického spektra. PRAHA 2004, s. 45
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Autismus neni zafazen mezi onemocnénimi ve vyhlasce.

Dlouho to trva, hodné papirovani.

,»Musel by byt bez nohou* prohlasil Iékat pti posouzeni zdravotniho

stavu pro pobirdni rodi¢ovského piispévku.
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8 Shrnuti

Teoreticka ¢ast predvedla nékteré zakladni problémy, se kterymi se lidé
s PAS setkavaji. Autismus je porucha, ktera zasahuje vSechny oblasti lidského
Zivota, ale predevsim je to porucha socialni interakce. To potvrzuji jednotlivé
kapitoly mluvici o potizich ve vzdélavacich institucich, o problémech
v navazovani vztahl, s neporozuménim socialnim situacim a tak dale. Tyto
problémy se mohou v ¢ase ménit, mohou byt potlacovany dobrym vedenim,
ale v zdsad¢ nikdy nezmizi. Ze specifik autismu plynou pro rodiny s détmi

s PAS potiZe v ziskavani statni podpory.
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IT Empiricka ¢ast

Empiricka cast se sklada ze dvou vyzkumi. Prvni ¢ast je pozorovani
hry ctyfletého chlapce s détskym autismem na hfiSti mezi ostatnimi détmi,
druhd cast je sloZena zrozhovori s lidmi, kteti pfichazeji do styku s lidmi
s PAS, nebo poruchu autistického spektra sami maji. Ugel pozorovéni
i dotazovani je uveden v jednotlivych podkapitolach obou c¢asti. Oba typy

vyzkumu jsou kvalitativni.
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1 Metodologie kvalitativniho vyzkumu

Kvalitativni vyzkum se provadi pomoci delSiho kontaktu s terénem
nebo situaci jedince ¢i skupiny. Tyto situace byvaji normalni, reflektujici bézné
kazdodenni Cinnosti jedinct, skupin, spole¢nosti nebo organizaci. Ten, kdo
zkoumd, se snazi ziskat integrovany pohled na véc, jeji kontext, pravidla.
Metodou ziskavani je sbér dat piimo zterénu, pozndmky z pozorovani
¢i rozhovort, fotografie, atd. Je zde snaha o izolovani urcitych témat, obvykle
je vSak ponechévaji co nejdéle v kontextu ostatnich dat. Data se interpretuji
a analyzuji. Vyzkumnik nesestavuje z Casti celek, jehoz podobu uz zn4, spiSe

konstruuje obraz, ktery se tvori v prib&hu vyzkumu. >

%2 Srov. HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum. Zdkladni metody a aplikace. Praha: PORTAL,
s.r.o. 2005, s. 51- 52
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2 Hra ditéte s poruchou autistického spektra

Vyzkum, ktery jsem provedla je pozorovani chovani Ctyfletého Vojty,
ktery ma autismus. Jako jeho asistentka snim travim cas v odpolednich
hodindch. Zdmérné jsem s nim chodila dva meésice na stejné misto, abych

mohla pozorovat jakési konzistentni chovani na hfisti.

2.1 Uéel badani

Ugel tohoto zkoumani je piedeviim dolozit néktera fakta uvedena
v teoretické Casti na konkrétnim piipadu. Oblast predstavivosti, zajmu a hry
je jednou ze tii oblasti, které jsou u lidi s PAS problematické. Pozorovanim
Vojty pii hfe mezi détmi chci zjistit, jaké jsou specifické znaky jeho hry
a spolecenského chovani. Na zakladé svych poznatkli z tohoto zkoumani chci
vytvorit strategii efektivniho vedeni pro rozvoj osobnosti. Vysledek pozorovani

pak reflektovat v souvislosti s tim, co piSe odborna literatura.

2.2 Metodologie ziicastnéného pozorovani

Pozorovani je souCasti mnoha vyzkumnych akci kvalitativniho
charakteru. Jednani a chovani lidi je cilem prakticky vSech vyzkumi tykajicich
se jedince nebo skupiny. Vyzkumné pozorovani lze rozdélit do nékolika
kategorii, a to skryté — oteviené pozorovani (zda jsou Ucastnici informovani
o ¢innosti pozorovatele), zacastnéné — nezucastnéné pozorovani (do jaké miry
pozorovatel participuje na déni), strukturované — nestrukturované pozorovani
(tzn., zda pozorovani probihd na zdkladé n¢jakého predem stanoveného
ptedpisu). Dale se rozliSuje, je- li pozorovani vykondvano v ptirozené ¢i umélé
situaci, zda je objektem pozorovatel saim, nebo n¢kdo jiny. Z hlediska ucasti

se rozlisuje role pozorovatele do ¢ty skupin. Uplny Géastnik je plnopravnym
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¢lenem pozorované skupiny. Ugastnik jako pozorovatel méa plnopravnou roli
ve skuping, ale ostatni ucastnici jsou si védomi jeho pozorovatelské role.
Pozorovatel jako t&astnik provadi pozorovani, ale mélo se u¢astni déni. Uplny
pozorovatel je skryty a lidé nevédi, ze jsou pozorovani.

Metoda, pomoci které byl proveden tento vyzkum, se nazyva
zuCastnéné pozorovani. Bylo vykonano v pfirozené situaci a objektem
pozorovani byla druha osoba. Uroveii idasti pozorovatele se fadi do kategorie
ucastnik jako pozorovatel.

Ptfi zGcCastnéném pozorovani je nejdiive tieba navazat kontakt
s uCastniky situace a ziskat pristup do prostfedi. Pii tomto ziskdvani mohou
nastat potize a muize to predstavovat Casové naro¢ny tukol. Dilezité je mit
klicového informatora, ktery se stane zdrojem néckterych informaci. S nim
1ze travit vice Casu a hovotit o socialnich situacich ve skuping.

Pozorovani samotné ma vétSinou tfi stadia. Zafind se popisnym
pozorovanim, pii kterém popisujeme prostiedi, aktéry, procesy. Vytvéaiime
podrobny obraz situace. Dalsi fazi je zaméfované pozorovani, které nam
pomaha zaméfenim se na relevantni detaily pochopit, co se v terénu vlastné
d¢je. Selektivni pozorovani se uskuteciiuje na samém konci vyzkumu. Hledaji
se dalsi priklady pro typy chovani nalezené v druhé fazi.

Pro uspésné zkoumani je klicové dobré zaznamendvani dat.
To je v nejlepsim piipad€ uskutecnovano jest¢ v terénu. Zaznamy by mély byt
strukturované a stale se doplnovat o nové informace.

Po shromdzdéni vSech dat je potfeba se odpoutat od zkoumané

skupiny.”

% HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum. Zdkladni metody a aplikace. Praha: PORTAL. 2005,
s 191- 198
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2.3 Urovei uéasti

Role pozorovatele je zatazena do kategorie ucastnik jako pozorovatel
z nékolika divodl. Jako vyzkumnik ovliviiuji, jak dlouho na hfisti setrvame,
hru na hfisti vSak pfenechavam ve Vojtovych intencich. On rozhoduje, kde
a jak si bude hrat, jestli si bude chtit hrat se mnou, nebo ne. Do jeho plani

zasahuji jen tehdy, kdyZ omezuje ve hte ostatni déti.

2.4 Zxi¢astnéné pozorovani

Jako jeden zlidi, kteti na hfisti v danou chvili byli, jsem délala
zucCastnéné pozorovani. Jako pouhy pozorovatel jsem sledovala Vojtu, jak jeho
hra bude probihat, a nezasahovala jsem. Jako Gc¢astnik jsem se pak snazila jeho
hru ovliviiovat a sledovala jsem, na jaké podnéty bude reagovat.

Ze sledovani celého obrazu jsem vyvodila, ze hra Vojty se od hry
ostatnich déti 1i§i a 1 muj pfistup k Vojtovi je jiny, nez pristup ostatnich
dospélych k détem. Ctyflety Vojta vyzaduje individudlni ptistup, ktery u déti,
které nemaji autismus, odpovidd pfistupu k mnohem mladSimu ditéti. Proto
moje pozorovani zahrnovalo i reakci ostatnich dospélych na mé chovani

k Vojtovi.

2.5 Jazyk
Jak jiz bylo feceno v teoretické casti, jazyk lidi s autismem je velmi
¢asto dosti odlisny od zptisobu mluvy lidi s béznym vyvojem. V této kapitole

je vice specifikovan jazyk Vojty.
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2.5.1 Jazyk lidi s autismem

Lidé s PAS jsou velice rozdilni a neni mozné najit na svété clovéka se
zcela stejné se projevujicimi rysy. Nekteti mluvi, néktefi nemluvi. Ale pro
vSechny je tézké pochopit vyznam nekterych slov a vyrazii, zejména téch
citové zabarvenych. Zptsob feci pro fadu z nich predstavuji fotky, obrazky,
piktogramy. Setazenim téchto pomticek mizeme ditéti s autismem naplanovat

den tak, aby porozumél a nebyl nervozni z toho, ze nezna sviij denni plan.

2.5.2 Jazyk Vojty

Vojta ma jiz nauceny urcity typ mluvy, kterému rozumi. On sdm
nemluvi, ale vyznam slov chape. Zatim nejevi znamky potfeby piktogramu
nebo obrazkl. Styl, kterym je potfeba s Vojtou mluvit, se snazim napodobit
podle toho, jak s nim mluvi jeho matka. Je tfeba mu také pokladat otazky
stejné, nebo podobné tomu, jak je zvykly, aby rozumél vyznamu otdzky.
Napriklad na otazku, jestli chce jit na zachod, Vojta nereaguje, protoze
nerozumi vyznamu, kdezto na otazku typu: ,,Chces jit clrat? Vojta reaguje
podle toho, jestli v tu chvili potfebuje nebo ne.

Nebo kdyz chceme Vojtu pochvalit za dobry vykon, mame naucené
slovo ,,Sikulové®, o kterém vi, Ze to znamena slovo uzndni. Podobné je dobré
znat nékolik dalsich slov, o kterych vime, ze jim Vojta rozumi a bude na né¢
okamzit¢ reagovat.

Na druhou stranu, v mém planu asistenta je rovnéZ rozvoj Vojtovych
dovednosti. Proto zkoumam, kterym slovim Vojta nerozumi, a snazim se je
v jeho pfitomnosti pouzivat, aby je mohl integrovat do své slovni zasoby.
To, jestli n¢jaka slova, kterd pouzivam, byl jiz schopny integrovat, jsem jesté
neméla moznost ovefit. Nevim tedy, jak dlouho Vojtovi trva, nez pochopi

vyznam slova.
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Vsimla jsem si, ze jednim ze zptisobu jeho komunikace byly doteky. Kdyz
potieboval néco sdélit, naptiklad to, ze potebuje vykonat potiebu, tak se mné
vzdy dotkl, abych zaregistrovala, Ze mi chce néco fici. Lidé s autismem
vSeobecn¢ nemaji dotyky v oblibé, Vojta se vtomto ale lisi. Ne&kolikrat
se stalo, ze m¢ Vojta objal, ale jen za podminek, ze jsem se skr¢ila na uroven

jeho vzrustu.

2.6 Popisné pozorovani

Pro nastinéni pozorovaného obrazu je tieba popsat hfisté, rozmisténi
a pocet osob, které byly na htisti pfitomny, mista, na kterych se Vojta nejvice
nachézel a mista, na kterych jsem se nachdzela ja a predevSim ¢innosti, které
Vojta vykonaval. Podrobné mapy hfisté se znazornénim Vojtovych Cinnosti

v Case jsou v prilohach.

2.6.1 Misto

Pozorovani bylo provadéno v parku Parukaika v Praze 3 Zizkov
b&hem osmi navstév hiisté¢ od dubna do ¢ervna 2008.

Hiisté¢ bylo rozdéleno do dvou sektort, jeden velky a jeden maly.
Ve velkém sektoru se nachazela dvé piskoviste se skluzavkami, jedno
piskovisté s ,,prolézackami®, dvé lanové houpacky, tii dievéné houpacky, dva
houpaci koné a pét lavicek pro rodi¢e. V malém sektoru se nachézelo jedno
mensi piskovisté, koloto¢ a dvé lavicky pro rodice. Celé hiisté bylo obehnano
dfevénym plotem. Umisténi htist¢ bylo na kopci tak, aby zné&j byl vyhled
na &ast Prahy (Zizkov). Mapy hii§té¢ s Vojtovymi pohyby jsou znazornény
v ptilohéch.
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Prvni ¢ast odpoledne, kterd trvala zhruba patnact minut, byla cesta
na htisté. Druhd ¢ast, hra na hfisti obvykle trvala zhruba devadesat minut a tteti
¢ast, cesta zpét trvala zhruba 30 minut.

Zmény v mist¢ béhem uplynulych tfech mésicich nenastaly, zmény
v pouzivani mista nastaly. S pfibyvajicim teplem lidé¢ vice vyhledavali
prostiedi parku, tudiz v parku bylo vice lidi. Oproti mésici dubnu, kdy na hiisti
bylo 3-6 dospélych a 3- 10 d¢ti, se vmésici ¢ervnu na tomtéz misté
vyskytovalo 10- 20 dospélych a 15- 30 déti. Lidé se také prestali vyskytovat
pouze v okoli lavicek, ale zacCali se schazet i na jinych mistech, kde sedéli
napiiklad na dece nebo na zemi. Bylo tu také vice psi. Co se tyce okoli
détského hfisté, 1 tam bylo oproti dubnu vice lidi. V blizkosti hiisté byla
oteviena letni zahradka s obCerstvenim, tudiz se zde lidé pohybovali vice. Bylo

zde 1 vice dospélych, kteti popijeji napoje ze zahradky prinesené.

2.6.2 Aktéri

Na hiisti se mimo Vojty a mn€ pohybovaly jest¢ déti ve veku
od né€kolika mésicti (kojenci) az po déti mladsiho Skolniho véku, jejich matky

a otcové, poptipadé mladistvi (ti vSak do détskych her nezasahovali).

2.6.3 Cinnost
Cinnost Vojty se v &ase piilis neménila, pfi kazdé navstévé hfiste
vyvijel stejnou nebo velmi podobnou &innost. Cinnosti probihaji predevsim
na piskovistich se skluzavkou a na skluzavkach. Jind mista nenavstévoval
(vyjadieno v procentech: piskovisté se skluzavkou — 80 %, jind mista — 20 %).
Ostatnich déti si Vojta pfiliS nev§imal a nevyvijel snahu se k nim

pfipojit. Ostatni déti si hraly samy nebo ve skupinkach po dvou ¢i vice, nebo
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s rodi¢i. Rodice si bud’ hrali se svymi détmi, nebo sed€li opodal a délali jinou
¢innost, nebo sedéli ve skupinkach a hovoftili mezi sebou. Matky byly na htisti
zastoupeny ve veétSim poctu neZ otcové. (Vyjadieno v procentech: matky —
70 %, otcové - 30 %)

Vojta je veselé dit€. Ma autistické chapani svéta. Je Stastny, kdyz
se veci opakuji a kdyz vi, co mize ¢ekat. Napiiklad zna ptesné zpaméti cestu
na htisté. KdyZ jsem odbocila omylem jinam, byl nervézni. Nechépala jsem,
co se d&je. Az kdyz jsme se vratili znovu na spravnou cestu, byl opét v dobré
nalade¢.

Nezalezi mu tolik na tom, s kym travi sviij Cas, protoze svou volbu
¢innosti si nenechd pftili§ ovlivnit. Doporuceni k néjaké ¢innosti ptfijme pouze
v pfipadé, Ze se mu dand Cinnost libi. Paklize se mu nelibi, neneché se ve své
hie viibec rusit. Naptiklad se mu zalibil maly traktor, ktery mél na pisku jiny
chlapec. Pujcili jsme si ho a Vojta ho zacal zasypavat. Prestoze traktor mél viiz
a vétSina déti by sypala pisek do vozu, Vojta nechal viz prazdny a sypal pisek
na traktor. Na moje upozornéni, ze néklad se sype do vozu, nedbal a pfiblizné

dvacet minut sypal pisek na pfedni ¢ast traktoru.

2.7 Prehled automatismu
Stereotyp v ¢innostech je pro osoby s PAS velice typickym znakem.
U Voijty se stejné tak, jako u vétSiny lidi s autismem, opakujici se Cinnosti

objevily.

2.7.1 Nejvice se opakujici ¢innosti
Vojtovy ¢innosti se za uplynulych 8 tydni pfili§ neménily. Opakujici

se doména je témét ve vSem, co Vojta dela.
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Nejvyrazné€jsi vypozorované autistické stereotypy:
Presypani pisku shora doli a sledovani jak pada (15 - 35 minut).
Setrvani pod klouzackou na pisku po tom, co dojede dolt (n¢kdy vibec, nékdy
setrva do doby, dokud neni nucen odejit kviili jinému zajemci o klouzacku).
Hra s brankou u plotu hfisté¢ (5 minut).
Ukazovani - Vojta se ukazovanim dorozumiva. Ukazuje na véci, o kterych
chce dat druhému na védomi. Kdyz potiebuje na zachod, chytne se obéma
rukama v rozkroku, kdyZ ma Zzizen, ukdze na batoh, ktery mam na zadech,
a kdyz chce jenom sdélit, ze v dali stoji vysilag, prosté na ného ukéze.
o Zakryvani uSi pii odemykani dvefi, zvuku startujicitho autobusu
a vzlétajicich ptaka (zacal na Ctvrté navstéve, tento jev pokracoval od té doby
pravidelng) (80 % ptipadi)
o Hlazeni psti bez ohledu na to, jestli je pes velky nebo maly, pficemz

je evidentni, Ze jeho z4jem se zaméfuje na srst, ne na psa jako takového.

2.7.2 Zahrnované terminy

. Stereotypni - Stereotyp znamena pro Clovéka bezpeci. Je to néco, co
uz znd, a proto se neboji tu ¢innost d¢lat. Dokonce stereotyp sam vyvolava, jen
ziidka kdy za¢ne vyvijet sam néjakou aktivitu.

. Opakovani - je to termin, ktery by se dal zahrnout pod termin
»stereotypni®, ale zaroven tento termin rozsifuje. Opakovani ¢innosti nebo jen
n¢jakého pohybu ¢lovéka s autismem bavi, nepfedstavuje nebezpeci a neni
pohybové ani rozumové ndrocné, protoze tento pohyb uz zpravidla zvlada

velmi dobfe.
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Mrwe

2.8 Domnélé pri¢iny jednani

Béhani pii cesté na hiist¢ x beéhani na hfisti ze strany na stranu => piebytek
energie.

Piesypani pisku x hra s brankou u plotu => obliba ve stereotypnim pohybu
véci.

Ukazovani na logo televize O¢ko x ukazovani na televizni vysilaé => znamé
veci.

Klouzani na skluzavce x setrvani pod skluzavkou => nechce opustit oblibeny
predmét.

Ptesypani pisku x hlazeni psit => zaliba v dotykani se na omak hebkych véci.

2.9 Interpretace nalezi

Naélezy jsou popsany ze tfi hledisek. Z hlediska Vojty, okoli
a pozorovatele. Prvni podkapitola podava shrnuti symptomu autismu u Vojty,
které¢ byly vypozorovany. Ve druhé podkapitole je nastinén tuSeny nahled lidi

z okoli na hru Vojty a maj ptistup k nému.

2.9.1 Z hlediska Vojty

Ma leh¢i formu détského autismu

Stereotyp je pro ného dilezity v ¢innostech, ale ne v €ase. Tzn. rdd vykonava
¢innosti, které uz divérné zna, ale nezédlezi mu na tom, kdy tu ¢innost bude
vykonavat.

Vojta nelpi na lidech, ale na vécech. Nezalezi mu na tom, kdo je jeho autorita,
spiSe mu jde o to, jakou ¢innost bude vykonavat.

Vojta nenavazuje vztahy spontdnn¢. S détmi na hfisti si nehraje a ani nereaguje

na jejich vyzvy ke hie.
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I pres to, Ze spontanné nenavazuje vztahy, rad se pohybuje ve spolecnosti lidi.

Ma rad psy, pravdépodobné kviili jejich srsti, které se Vojta rad dotyka.

2.9.2 Z hlediska okoli

Vojta vypadd na prvni pohled jako normalné se vyvijejici dité, tudiz
pfi pfichodu na hiisté se nikdo nad jeho chovanim nepozastavuje.

KdyZ ostatni dospéli vidi Vojtovo odlisné chovani, sleduji ho, vétSinou bez
komentate. (Jen jednou se stalo, Ze po chvili sledovani Vojtova smichu pii hie
jedna Zena prohlasila: ,, Ten si vystaéi k zdbaveé sam*)

Ostatni déti na Vojtu reaguji normalné. I po jeho netecnosti na jejich vyzvy

ke hie jsou déti ,,mirumilovné*

2.10 Zavér pozorovani

Zkoumani Vojtovy hry vykazovalo typické autistické rysy v nékolika
jiz zminénych bodech. Je to presypani pisku, c¢ekani pod skluzavkou na dalsi
podnét, hra sbrankou u hiisté, zakryvani usi pfi neptijemnych zvucich,

obliba hlazeni psi srsti.

Vypozorovala jsem, ze pro zvySovani efektivity je tfeba dbat
na nékolik zakladnich pravidel. Je dulezit¢ znat slovnik té€ osoby, se kterou
pracujeme. Nejlépe mit k dispozici seznam slov, které pouziva v pisemné
podobé. Dale je nezbytné chovat se tak, jak chceme, aby se v ur€itych situacich
choval ¢lovek s autismem. Naptiklad zastavit na prechodu. Dale, pokud to jde,
mély by se postupem casu zvySovat naroky a tim podnécovat osobni rozvoj.
MiiZe jit jenom o malé kroky, tieba od obouvani a zavazovani bot piejit jenom
k zavazovani. Clovék s PAS mé pravo na rozvoj osobnosti stejné jako ostatni

lidé a nalepka ,nevzdélavatelny* by neméla byt divodem k jeho stagnaci.

65



Klicova je neménnost v ptikazech. Jestlize chceme, aby se naSe vedeni setkalo
s odezvou z druh¢ strany, musime u osoby s PAS pouzivat stejny typ ptikazi,
které¢ pouzivaji jeji rodiCe nebo zdkonni zastupci. Pro proniknuti blize
k ¢lovéku s autismem je tfeba nesnazit se za kazdou cenu porozumét jeho
zpusobu mysleni a z4jmim, ale pitidat se k nému i bez porozuméni.

Urcitymi  zpisoby chovani naopak muzeme efektivitu snizit.
Je to naptiklad nedodrzovani stejné terminologie. PouZivani pokazdé jiného
zpusobu komunikace je pro ¢lovéka s autismem matouci. Naproti tomu je také
kontraproduktivni, kdyz na dit¢ mluvime pfili§ jednoduchym jazykem.
U cloveka, ktery nemluvi, je vSak t€zké najit hranici mezi piili§ jednoduchou
a prili$ slozitou mluvou. Neefektivni uceni je také vysvétlovani postupu, aniz
bychom to s danym clovékem vyzkouseli a ndzorn¢ ukdzali. Pfitom naopak
délat s nim néjakou Cinnost bez slovniho projevu je stejné tak neefektivni.
Cinnost by méla jit ruku v ruce s navodem, ktery je vysvétlen tak, aby tomu
konkrétni ¢lovék s autismem rozumél. Nejvétsi chybou je, kdyz si zvykneme
délat vSechny samoobsluzné ¢innosti za néj. To jisté plati u vSech déti, nicméné
jsem vysledovala, Ze nékteré ¢innosti se mnou Vojta nedéla, kdezto se svymi
rodi¢i je zvlada. Napiiklad mi dlouho trvalo, nez jsem zjistila, ze si umi

stahnout kalhoty, kdyZ jde na zachod.
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3 Strukturované rozhovory

Pro dotazovani byli vybrani cCtyfi respondenti, ktefi se pohybuji
v problematice autismu. Jejich nahledy jsou vSak rozdilné z hlediska jejich roli.
Jsou jimi pani Marie — statutarni zastupce organizace AUTISTIK, pani Pavla -
koordinatorka asisten¢niho programu v organizaci Mdme otevieno? o.s., pani
Alena — matka Sestilet¢tho chlapce s détskym autismem, a pan Jakub —
jednadvacetilety vysokoskoldk s Aspergerovym syndromem. Kazdy z nich

odpovidal na rozdilné otazky.

3.1 U¢el bad4ni

Jelikoz prvni ¢ast empirické €asti, tykajici se pozorovani ditéte pfi hte,
nezodpovidd otazky tykajici se ostatnich vékovych obdobi, bylo ucinéno
nékolik dodateénych rozhovort. Uelem jejich zpracovani je dokreslit

predstavu o problematice autismu.

3.2 Metodologie strukturovaného rozhovoru

Metoda rozhovoru (interview) je zaloZena na pfimém dotazovani, tedy
na verbalni komunikaci vyzkumného pracovnika s respondentem nebo s vice
respondenty. Zpusoby uziti této metody rozliSujeme podle n€kolika kriterii.
Podle poctu osob, které se rozhovoru ucastni, rozliSujeme rozhovory
individudlni (vyzkumny pracovnik pracuje jenom s jednou osobou)
a rozhovory skupinové (napt. besedy s rodic¢i o jejich zkuSenostech z integrace
zdravotné postizenych zakl), kdy se ucastnici vzajemné inspiruji, dopliluji,
vyjadiuji analogické zkusenosti nebo rozdilné nazory, z nichz se ¢asto dozvime

vice, nez pii rozhovorech individudlnich. Ziskané poznatky je vSak t¢zsi
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zpracovat, protoze nékdy mluvi vice lidi najednou, skacou si do feci apod.
Podle struktury otazek se rozliSuje rozhovor na standardizovany
(strukturovany), ktery probih4 podle otazek, jejichz znéni a potadi jsou presné
uréeny a alternativy odpoveédi jsou ptedem. Jeho vysledky jsou snaze
zpracovatelné, ale mira poznatkli je pomérné nizka. Polostandardizovany
rozhovor rovnéz nabizi respondentovi alternativni odpovédi, ale vyzkumnik
klade dopliujici a uptesiiujici  otdzky. Nestandardizovany  rozhovor
(nestrukturovany) probihd pruzngji. I zde si vyzkumny pracovnik musi
ptipravit zakladni okruhy otazek, které¢ bude klast, ale jejich obsah, poradi
a formulace zavisi na tazateli, ktery se pfitom nemusi piidrzovat zadného
schématu. Pozadavky vztahujici se k efektivit¢ této metody jsou shodné
s metodou dotazniku. Zakladnim poZadavkem je formulovat otazky tak, aby
ovliviiovaly hypotézu vyzkumu - nejde o pouhé sbirani fakti nebo nazora lidi

na ur¢ité jevy.”

Podminkou strukturovaného rozhovoru je osobni kontakt. Tyto otazky
byly zodpovézeny pomoci e- maild, tudiz badani nesplituje vSechny podminky
strukturovaného rozhovoru. Usoudila jsem vsSak, Ze komunikace pomoci
internetu bude vyhodnéjsi pro obé¢ strany predevsim pro zachovani pivodnosti.
Odpovedi ztraci na autenticité, nedochéazi vSak k problému chybné interpretace
ze strany zkoumajiciho. Dotazovani méli ¢as na dostatecné promysleni otazek

a mohli si byt jisti, Ze jejich odpovédi nebudou zménény.

% Srov. DISMAN, Miroslav. Jak se vyrdbi sociologickd znalost. Nakladatelstvi Karolinum,
Praha 2002, s. 147
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3.3 Vysledky sbéru dat

Z teoretické Casti vyplynulo, ze rodiny sditétem sPAS byvaji
po zjisténi diagndzy ditéte velmi otfesené, ale nékdy je zjisSténi zarovei tlevou,
jelikoz rodina koneéné zjisti, pro¢ se jejich dit¢ chova zvlastn¢é. Dostanou
konkrétni diagndézu a s ni 1 recept, jak pokracovat ve vychové. Nékteré rodiny
se rozpadnou. Alena, matka Sestilet¢ho chlapce, byla neStastnd. Své pocity

popisuje takto:

,Bylo mi strasné smutno. Porad jsem brecela a s manzZelem jsme
se snazili prijit na to, proc¢ zrovna my mame autistu. Na internetu jsme zacali
shanét informace, rady. Do té doby jsme viibec nevédeli, co tato porucha
znamend, co nds cekd. Ze musime iiplné zménit zpiisob Zivota, pritele..,

I3

Ze vie se uz navidy bude tocit kolem syna. *

To, Ze rodiny vitaji pomoc odborniki, potvrdily i vysledky z odpovéedi
dotazovanych. Alena odpovédéla, 7e vyuzivaji APLA Praha® cca 2x ro¢ng,
MAME OTEVRENO?*® (asisten¢ni sluba, integraéni krouzek). Diagnostiku

provedla APLA Praha. Pani Pavla, koordinatorka asisten¢niho programu pise:

., Klientské rodiny nasi sluzbu povazuji za dileZitou. Jsou radi,
Ze asistenti nabizeji jejich ditéti rozvoj, smysluplné traveni volného Ccasu,
ze se o dite kvalitné postaraji v dobé, kdy se rodice potrebuji vénovat jinym

I3

povinnostem.

To, Ze ziskani vzdélani je jeden z nejvétSich problémt, dosvédEuje pani
Marie, statutdrni  zastupce a  zakladatelka organizace zabyvajici
se problematikou autismu. Na otazku, sjakymi problémy se potyka;ji

dospivajici osoby s PAS, odpovida: ,,NemozZnost pokracovat ve studiu, denni

% Asociace pomahajici lidem s autismem
% Obganské sdruzeni pro integraci lidi s s potizenim
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stacionare zamérené na osoby s PAS“. Na otazku, sjakymi problémy
se potykaji dospclé osoby sPAS, odpovida: ,Nemoznost pokracovat

‘

ve vzdelavani, chybi chraneéné dilny a chranéné bydleni. *

Pani Alena na otazku, jestli méli nékdy problém s umisténim do né&jaké

instituce, odpovédéla:

,,Ano, kdyz jsem hledala misto ve specialni MS. V Praze jsou pouze tri.
Kazda ma tridu o cca osmi détech. Byl velky problém s umisténim, cekali jsme
rok a pul. A uz pul roku mdme 'rezervované' misto ve specidlni

7S Chotouriska, kam by mél syn nastoupit v zaii 2011.

Pani Pavla naopak na otazku, sc¢im lidé s PAS nejvice zapasi,
odpovida: ,, S komunikaci, navazovanim vztahii, pochopenim ze strany déti
bez PAS. “ Nemluvi o vzdélani viibec, mluvi pfimo o symptomech plynoucich

Z autismu.

To, ze se lidé s PAS citi ve spolecnosti nepfijemné, pfimo z textu
nevyplyva. Kdyz ale zauvazujeme, jaké potize v socidlni interakci mayji,
logicky ztoho vyplyva, Ze spolecnost mize ptfedstavovat ohroZeni. OvSem
Jakub, student s Aspergerovym syndromem, se o ohroZeni nezmiiluje a tim

hypotézu relativizuje. Zde je uryvek z rozhovoru:”’

Jste rad ve spolecnosti druhych lidi?

Rozhodné jsem, pokud vim, Ze jim moje spolecnost nevadi. Jako dité jsem nebyl moc

spolecensky, ovsem dnes nemohu chybét na zadné velké akci, oslavé narozenin nebo na plese.

Citite se nékdy ve spolecnosti nepiijemné? Za jakych okolnosti?

97 Cely rozhovor se nachazi v ptilohach
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Pokud se se mnou nikdo nechce bavit, nikdo se mnou nechce tancit nebo pokud se shodou

nahod dostanu na néjakou akci, kde si s nikym moc nerozumim.
Jaké jsou vase zdjmy, co rad déldte ve volném case?

Zajmii jsem mél a mam celou Fadu. NejdileZitéjsi je rozhodné Cerveny kiiiz a viechny jeho
akce, at’ uz jsou to soutéze, bezné schiizky, vylety nebo akce, kde mohu komunikovat s Sirokou
verejnosti pod Sirym nebem. S tim hodné souvisi i hrani deskovych her na téchto akcich. Kromé
toho mée bavi sledovat politiku a obcas lyzuji nebo hraji fotbal (i kdyz v posledni dobé to neni

tak slavné).
Jakou Skolu studujete?

Loni jsem maturoval na Malostranském gymnaziu, kde jsem stale se vSemi v kontaktu, ale dnes

studuji politologii na Fakulte socialnich ved Univerzity Karlovy.
Jaké byste chtél mit jednou zaméstnani?

To je tezka otazka. Vzdycky jsem chtel byt premiérem, nebo se alespon pohybovat v politice,
coz nemusi vyjit. Urcité bych jednou bral i praci v Cerveném kiizi, pokud bych to nemél jen
Jjako konicek, ale i jako zaméstnani. Kazdopadne bych jednou chtel mit praci, ktera by mé
bavila, nechodil bych tam jen z povinnosti, a zaroven by mi to umoznilo dostatek volného casu

na mé konicky.

Péce o lidi s PAS v Ceské republice se sice stale zlepsuje, stéle ale neni
optimalni, coz zminuji jak rodice, tak pracovnici. Pani Marie, na otdzku:
,,Co byste vytkla statni socidlni politice, co se tyce problematiky autismu? “
odpovida: ,,Nerespektuje specifika postizeni PAS, mala znalost problematiky

u posudkovych lékari, socidalnich pracovnikii apod. *
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Zavér

Zivot lidi s autismem je velmi odligny, nebot’ slozita socialni interakce
je pro lidi s touto poruchou vyraznym handicapem a je ¢asto zasadni piekazkou
v zapojeni do béZného Zivota. Cilem této prace bylo piedevSim popsat
zakladni odli$nosti a problémy v jednotlivych Zivotnich obdobi lidi s poruchou
autistického spektra ( problémy se zafazenim do vzdélavaci instituce, problémy
s navazovanim vztaht, problémy s laskou, mald Sance na uplatnéni se na trhu
prace a vneposledni fadé 1 castd neschopnost samostatného bydleni)

a na modelovém piipadu konkretizovat odliSnosti v chovani.

Praktickd c¢ast na konkrétnim piikladu autistického ditéte predvedla
odlisnosti ve hie a tim potvrdila teorii, ktera o odlisnostech pise. Dokazuje,
ze Vojta jako autistické dit¢ ma zvlastni jazyk, Ze jeho Ccinnosti jsou
automatismy, které se opakuji, jeho z4jmy jsou neobvyklé az zvlastni. Vojta

je ovSem evidentné spiSe pozitivné nastaven a nejevi znamky apatie ¢i deprese.

Rozhovory dolozily n¢které dal§i informace. VéEtSina hypotéz se potvrdila,
mimo jedné, hovofici o tom, ze 1idé s PAS se neciti dobie ve spolecnosti.
Ostatni (Rodiny s ditétem s PAS jsou po zjisténi diagnézy otfesené; Rodiny
s dité¢tem s PAS vitaji pomoc organizaci zabyvajicich se problematikou
autismu; Ziskat vzdélani je pro osoby s PAS jeden z nejvétSich problémi; Péce

0 osoby s PAS je v Ceské republice nedostateénd) byly potvrzeny.

Piesto vysledky zdruhého badani nemohou byt relevantnim
vysledkem, jelikoz vzorek dotazovanych respondenti je pfili§ maly. Zkoumani
slouzilo spiSe k dokresleni obrazu problematiky, nikoli k potvrzeni

¢1 vyvréceni teorii.
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Priloha 1: Zakladni diferencialné diagnostické rozdily mezi

détskym autismem a ostatnimi pervazivnimi vyvojovymi

.98

poruchami

Autismus Aspergeriv Rettiv Desintegracni Atypicky

syndrom syndrom porucha autismus

Vék zjisténi | 0- 36 nad 24 5-30 nad 24

mesicl mesicl mesicu mesicl rizny
Pomér
pohlavi vice u vice u pfevazné u | viceu vice u

chlapcii | chlapcii dévcat chlapcii chlapci
Socialni
dovednosti velmi zavislé na

slabé slabé veku velmi slabé ruzné
Mentalni
retardace tézkd az | stiedni az sttedni

norma norma tézka tézka az norma
Prognosa velmi

Spatna rizna Spatna velmi Spatna | riiznd
Schopnost
komunikace | obycejné¢ | slaba az velmi slabé az

Spatna dobra Spatna velmi Spatna | dobra
Epilepsie

Casto rizné casto casto ziidka

*® LECHTA V. akol.: Diagnostika narusenej komunikacnej schopnosti. Martin:OSVETA

1995, s. 155
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Piiloha 2: Mapy hristé
piskovisté se zelenou skluzavkou
piskovisté se zlutou skluzavkou
prolyzacky na piskovisti
houpacky
houpacka
koloto¢
piskovisté

lanové houpacky
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Mapa €. 1 — prvnich 10- 15 minut po prichodu na hFisté

kudy chodil Jakub
kde se pohybovali ostatni lidé

nejfrekventovanéjsi mista na htisti

Mapa &. 2 — zbytek straveného ¢asu na hristi

/--;__;—-:;-3 \
7 \
N
s f,j'r

& 0 Y

Mista, ve kterych se Jakub pohyboval nejvice*
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Priloha 3: Rozhovor- pani Alena

Dotazovana je matkou Sestiletého chlapce s détskym autismem. Syn je nyni integrovan

v autistické t¥idé predskolniho zafizeni MS Stibrova.

Jak byl vas syn stary, kdyZ jste obdrZeli diagnézu?

Piiblizné 2-2,5 roku.

Jak znéla diagnoza?

Détsky autismus se stiedné tézkou mental. Retardaci.

Zustala diagnéza dosud stejna, nebo se néjak zménila?

Zatim se nezménila.

Jak vam bylo, kdyz jste zjistili, Ze vas syn ma autismus?

Strasné smutno. Porad jsem brecela a s manzelem jsme se snazili pfijit na to, pro¢
zrovna my mame autistu. Na internetu jsme zacCali shanét informace, rady.
Do té doby jsme viibec nevédéli, co tato porucha znamena, co nas ¢ekd. Ze musime
ipIné zménit zpisob Zivota, pratele... Ze vie se uz navzdy bude togit kolem syna.
Kdo se vas ujal jako rodiny s ditétem s PAS?

Syna diagnostikovali v APLA Praha, takze ta se nas ujala v rdmci rané péce. Nutno
dodat, Ze ted’ jiz tuto instituci vice mén¢ nevyuzivame.

S jakymi institucemi spolupracujete?

APLA Praha, ale jen cca 2xroéné, MAME OTEVRENO? (asistenéni sluzba,integraéni
krouzek)

Méli jste nékdy problémy s umisténim vaSeho syna do néjaké vzdélavaci
instituce? PopisSte diivody.

Ano,kdyz jsem hledala misto ve Special. MS. V Praze jsou pouze 3. Kazda ma t¥idu
o cca 8 deétech. Byl velky problém s umisténim, ¢ekali jsme rok a pil. A uz pil roku
mame ,rezervované“ misto ve Special. ZS Chotoufiskd, kam by mé&l syn nastoupit
v zafi 2011.

Kdo je pro vas nejvétsi oporou?

Manzel, moji rodice a bratr (jedini jsou ochotni nam syna pohlidat).

Mate strach z néceho, co by mohlo pfijit v budoucnosti?
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Ano. Jak se bude stav syna nadale vyvijet, jestli bude zafraditelny do kolektivu.
Co s nim, az v 18 letech dokon¢i vzdélani. Jestli si poridit dalsi dit€ (je mozné, Ze syn
bude hodné agresivni...). Jak to bude dale s bydlenim (budeme muset koupit vetsi
byt, protoze syn zlstane s ndmi na poiad, tudiZ i on musi mit kvalitni bydleni, navic
abychom mohli poskytnout synovi plnohodnotnou péci, chodim do zaméstnani

na zkraceny uvazek, tim padem nedostaneme hypotéku atd...).
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Ptiloha 4: Rozhovor - pani Marie (Statutarni zastupce

obcanského sdruzeni AUTISTIK

Cilem organizace je vytvareni spoleCenskych a ekonomickych podminek
pro rozvoj osob s PAS, pomoc pii realizaci pradv postizenych, vytvaieni
podminek pro integraci do spolecnosti, atd. Obcanské sdruzeni AUTISTIK
bylo zalozeno v roce 1994 a je ¢lenem mezinarodnich organizaci AUTISM -

EUROPE a Svétové autistické organizace (WAO)

Co vas privedlo k zaloZeni ob¢anského sdruzeni AUTISTIK?

Nedostatky v péci o osoby postizené PAS

Jaka je cilova vé€kova skupina pro ¢innosti vasi organizace?

Bez omezeni véku, autismus je celozivotni postiZzeni.

Kolik mate ve stavajici dobé klienta?

Nasi ¢lenové jsou vétsSinou rodice nebo odbornici — asi 200.

Jaky typ poruchy autistického spektra je mezi vasimi klienty nejcastéjsi?
Pomahame v celém spektru PAS, statistiku nevedeme.

Jak konkrétné miize vypadat pomoc, kterou klientim poskytujete?
Poradenstvi, konzultace, schizky srodi¢i a odborniky, rekondi¢ni pobyty,
Skoleni, semindie, konference, informacni materialy, studijni cesty
do zahranici, preklady odborné literatury, prosazovani prav ob¢ant s PAS.

S jakymi problémy se dle vaseho nazoru potykaji dospivajici osoby s PAS?
Nemoznost pokracovat ve studiu, denni stacionafe zaméiené na osoby s PAS

S jakymi problémy se nejvice potykaji dospéli?

Nemoznost pokracovat ve vzdélavani, chybi chranéné dilny a chréanéné

bydleni.
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Jak se vaSe organizace angaZuje v oblasti statni legislativy?

Spoluprace s kanceldii ombudsmana, poslanci, senatory, zastupiteli na vSech
urovnich, pfeklady zahrani¢nich materiali

Co byste vytkla statni socialni politice, co se ty¢e problematiky autismu?
Nerespektuje specifika postizeni PAS, malda znalost problematiky
u posudkovych lékait, socialnich pracovnikti apod.

Cekaji podle vis osoby s PAS a jejich rodiny lepsi zitiky?

Doufam.

81



Priloha 5: Rozhovor - Pani Pavla (Koordinatorka asisten¢niho

programu v Mame otevieno? o. s. )

Kolik mate celkové klientu?

Mame 25 klienti.

Kolik z nich ma poruchu autistického spektra?

8.

Jaka vékova skupina pievlada mezi vasSimi klienty?

Déti do 18 let, nasi cilovou skupinou jsou klienti do 64 let s mentdlnim
postizenim nebo PAS.

Jaky typ poruch autistického spektra je nejcastéjsi mezi vasimi klienty?
Nejvice naSich klienth mé& MR, mezi klienty s PAS prevladaji klienti
s autismem se stiedni a t¢Zkou mentélni retardaci.

Jaky typ asistence vasi klienti nejcastéji potiebuji?

Asistence v domacim prostiedi, asistence pii traveni volného casu,
také doprovody do Skoly.

V ¢em podle vas lidé s PAS nejvice zapasi, jde — li o integraci?

S komunikaci, navazovanim vztahd, pochopenim ze strany déti bez PAS.

Jaké plynou problémy pro rodiny klientii?

Nasi klienti potiebuji vétSinu casu dohled dalSiho ¢lovéka, jejich rodi¢e nemaji
Casto Cas pro sebe, nemaji ¢as si odpocinout.

Jak se vaSe organizace angaZuje v pomoci v zaméstnani klienti?

Nemame program podporujici zaméstnavani osob s PAS.

Jaké mate zpétné vazby od klientti s PAS a jejich rodin?

Na konci roku posilame klientskym rodindm hodnotici dotaznik ohledné jejich
spokojenosti se sluzbou. S klientskymi rodinami jsme béhem roku ve spojeni.

Klientské rodiny nasi sluzbu povazuji za dualezitou. Jsou radi, ze asistenti
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nabizeji jejich ditéti rozvoj, smysluplné traveni volného Casu, ze se o dité
kvalitn€ postaraji v dob¢, kdy se rodice potiebuji vénovat jinym povinnostem.
Financovani asistenta

Sazba, kterou vybirdme od rodi¢l za hodinu asistence, pokryva faktickou cenu
sluzby z 1/3.

Napliiuje vas vase prace?

Ano, davéa smysl. Dava moznost podilet se na zlepSeni Zivota klientl 1 jejich
rodin.

Co byste na vasi praci hodnotila jako negativum?

Na pracovniky je kladena velkd administrativni zatéz, kterd nékdy neumoznuje
vénovat se klientim, asistentiim, i sluzbé¢ samotné tak, jak by si koordintor
ptal. Velkou ¢ast ¢asu koordinatora zabere i vypisovani grantii. Koordinatofi

jsou pomérné ¢asove vytizeni.
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Piiloha 6: Rozhovor - pan Jakub (student vysoké Skoly)

Kolik vam bylo let, kdyZ jste se vy nebo vaSe rodina dozvédéli, Ze mate
Aspergertuyv syndrom?

V predskolnim véku mé nekteti psychologové povazovali za autistu. Navzdory
tomu jsem nastoupil normalné do zdkladni Skoly a piesto, Ze jsem stejné jako
ostatni déti, mél obcCas néjaké problémy a v prvnich letech jsem byl velky
introvert, tak mi Skolni dochézka ned¢lala potize. Pojem Aspergeriv syndrom
jsem poprvé slysel az po mozkové operaci v roce 2004.

Jaké predméty vas ve Skole vidy bavily, kdyzZ jste byl dité?

Jako dité v mlad$im Skolnim véku mé¢ vzdycky bavila matematika. Nemél jsem
ale problémy ani s ¢estinou, protoze uz v predskolnim véku jsem se naucil Cist,
psat a pocitat. NesSlo mi jen psaci pismo. S matematikou jsem ale zacal mit
velké potize pozdéji, na gymnaziu.

Jaké predméty vas nebavily nebo délaly potize?

V mladSim S$kolnim véku mé piekvapivé nebavilo kreslit. Pozdé&ji
se to zlepsilo, 1 kdyZ jsem nikdy nemél velky vytvarny talent.

Jste rad ve spolecnosti druhych lidi?

Rozhodné jsem, pokud vim, ze jim moje spolecnost nevadi. Jako dit¢ jsem
nebyl moc spolecensky, ovSem dnes nemohu chybét na zadné velké akci,
oslavé narozenin nebo na plese.

Citite se nékdy ve spolecnosti neprijemné? Za jakych okolnosti?

Pokud se se mnou nikdo nechce bavit, nikdo se mnou nechce tancit nebo pokud
se shodou nédhod dostanu na né&jakou akci, kde si s nikym moc nerozumim.
Jaké jsou vasSe zajmy, co rad déliate ve volném case?

Zajmi jsem mé&l a mam celou fadu. NejdileZitéjsi je rozhodné Cerveny kiiz

a vSechny jeho akce, at’ uz jsou to soutéze, bézné schlizky, vylety nebo akce,
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kde mohu komunikovat s Sirokou vefejnosti pod Sirym nebem. S tim hodné
souvisi 1 hrani deskovych her na téchto akcich. Kromé toho m¢ bavi sledovat
politiku a obcas lyzuji nebo hraji fotbal (i kdyz v posledni dobé to neni tak
slavné).

Jakou Skolu studujete?

Loni jsem maturoval na Malostranském gymnaziu, kde jsem stale se vSemi v
kontaktu, ale dnes studuji politologii na Fakulté socidlnich véd Univerzity
Karlovy.

Jaké byste chtél mit jednou zaméstnani?

To je tézka otazka. Vzdycky jsem chtél byt premiérem, nebo se alespon
pohybovat v politice, coz nemusi vyjit. Urcit€¢ bych jednou bral i1 praci
v Cerveném kiizi, pokud bych to nemél jen jako koni&ek, ale i jako zamé&stnani.
Kazdopadn¢ bych jednou chtél mit praci, ktera by mé bavila, nechodil bych
tam jen z povinnosti, a zaroven by mi to umoznilo dostatek volného casu

na mé konicky.
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