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Anotace

Tato prace se vénuje tématu autismu ze spolecensky védniho uhlu pohledu. Konkrétné se
zabyva integraci déti s poruchou autistického spektra (PAS) do spole¢nosti. Tato oblast
neni tak prozkoumané na uzemi Ceské republiky, jako je tomu v zahraniéi. Z toho davodu
jsem zvolila vyzkum integrace urcité skupiny déti s PAS do spole¢nosti jako vhodné téma
k vyzkumu. Cilem vyzkumu je zmapovat jaké problémy se objevuji pfi integraci deti
s PAS do spole¢nosti, jaké okolnosti pfispivaji ke snaz$i integraci, které jsou naopak
piekazkami a jakou roli v tomto procesu hraji rodi¢e déti s PAS. Prace se zaméfuje na
interakce ditéte s okolnim svétem ve vefeném prostoru — vefejna hromadna doprava,
vzdélavaci instituce, okoli apod. Vystupem prace je shrnuti poznatkli z vyzkumu, které by
mély mapovat problematické aspekty integrace ditéte do spolecnosti. Data jsem ziskala
skrze kvalitativni vyzkum v podobé hloubkovych, polostrukturovanych rozhovora
s primarnimi peCovateli déti s PAS. Rodice, prarodie a jini primarni pecovatelé déti s PAS
s nimi prozivaji proces zaclefiovani do spole¢nosti kricek po kriicku a jsou schopni

zhodnotit hlavni tskali integrace ditéte do spolecnosti.

Annotation

The text talks about autism from the spectrum of social science. Specifically it is focused
on the integration of children with autism spectrum disorder (ASD) into the society. This
area is not really examined in the Czech Republic in comparison with other countries.
According to this fact, I considered this research about the integration of children with
ASD into society as a suitable area to examine. Aim of the research is to discover the
difficulties which are connected with integration of children witch ASD into society, which
circumstances make the integration easier and which make it more difficult and what is the
parent's role in this process. This thesis focuses on interaction of the child with public areas
— public transportation, education institutions, surroundings, etc. Outputs of this thesis are
summary of the problematic aspects of the integration of children with ASD into the
society. Data were gathered using quality research in a form of depth interview with
primary minders of children with ASD. Parents, grandparents and other primary caretakers
of children with ASD experience the integration process into society with them step by
step and they are able to evaluate the main difficulties of the integration of the children into

society.
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Uvod
., Autismus neni néco, co osoba md. Neni to zZadnd ulita, ve které je
osobnost uzaviena. Autismus je zpiisob byti. Autismus je vSeprostupujici.
Prostupuje kazdou zkusSenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem, kazdou

emoci. Autismus je soucasti existence. Osobnost od autismu oddélit nelze

(Sinclair, in Thorova, 2016; 31).

Autismus je povazovan za jednu z nejzavaznéjSich poruch détského mentdlniho
vyvoje. Jde o vrozenou odliSnost ve vyvoji, ktera je zplsobena zasazenim nékterych
mozkovych funkci. Porucha vznika na neurobiologickém zdkladg. Mezi nejCastéjSimi
dasledky choroby je neporozuméni ditéte svétu kolem sebe — tomu co vidi, slysi
a v neposledni fad¢ tomu, co proziva. Tento handicap mé podstatny dopad na duSevni
vyvoj ditéte. Nejvice zasazeny jsou oblasti socialni interakce, komunikace a predstavivosti.
Dité s autismem se vétSinou 1iSi od svych vrstevniki pomalejSim vyvojem. U nékterych
forem poruch autistického spektra mize dit¢ naopak v nékterych oblastech vyrazné
pievySovat ostatni, tfeba v matematice, jazycich nebo uméni (Narodni Gstav pro Autismus,

2019).

Diagnostika détského autismu vznikla jiz pted vice nez pul stoletim. Je stale
povazovana za novodobou diagnostickou jednotku. Americky psychiatr Leo Kenner
vymezil autismus jako samostatnou diagnézu. K tomuto tkonu ho piivedla skupina
n¢kolika déti, které charakterizovalo podobné vybocujici chovani. Pfi pojmenovavani nové
diagnézy se nechal Kenner inspirovat feckym slovem ,,autos, coz v prekladu znamena
»sam® (Thorova, 2016, 32). Jiz samotny nazev odkazuje na charakteristické chovani déti
s PAS (poruchami autistického spektra). Autismus tehdy nebyl ve své podstaté ve
spole¢nosti novym ukazem. Z mnoha odbornych i literarnich textl je zfejmé, ze autismus
existoval napfi¢ déjinami, jen ho nikdo nespecifikoval jako konkrétni diagnézu (Thorova,

2016, 32-34).

V poslednich letech doSlo v Americe k vyznamné zméné v diagnostice autismu.
Zména probéhla na zdkladé¢ vydani nové verze diagnostického a statistického manualu
Americké psychiatrické spolecnosti — DMS-5. V diagnostice PAS byly provedeny urcité
zmény, které by mély diagnostiku posunout na piesnéjSi a profesionalnéjsi Uroven
z lékaiského 1 védeckého pohledu. V predchozi verzi DMS-4 mohly byt déti a dospéli

s PAS diagnostikovani ¢tyfmi rozdilnymi diagndézami — détskym autismem, aspergerovym



syndromem, atypickym autismem nebo obecné pervazivné vyvojovou poruchou, kterd neni
konkrétnéji specifikovana. Nékteré studie ovSsem prokézaly, Ze jednotlivé diagnozy nebyly
uréovany konstantné¢ skrze jednotlivd ozdravna centra a kliniky. V ndvaznosti na tyto
studie odbornici rozhodli, Ze v novém aktualizovaném vydani DSM—-5 budou vSechny
diagnézy slouceny do jednoho kodu, ktery se bude nachizet pod ndzvem ,,Porucha
autistického spektra”. Nasledn¢ bude diagnostika pacienta i nadale vice vymezovana
a specifikovana, aby bylo mozné fidit se patficnymi postupy. Zménou v diagnostice PAS
se odbornici snazili vice upfesnit a specifikovat urCita kritéria, ktera diive chvilemi

vyvolavala nejasnosti (DSM-5 Autism Spectrum Disorder Fact Sheet, 2013).

Zména v diagnostice obecné zvySila pocet studii, které se zabyvaji PAS. Nartst
z4jmu o poruchy autistického spektra probéhl i v zemich, kde se diagnostika netidi dle
DMS-3, tedy v zemich, kde v diagnostice neprobéhly vyrazné zmény. Ceska republika se
pi1 diagnostice PAS tidi Mezindrodni klasifikaci nemoci a pridruzenych zdravotnich
probléemii (MKN-10), kde k obdobné zméné diagnostiky nedoslo. V MKN-10 se stale PAS

de¢li do nékolika odlisnych forem autismu.

Jelikoz autismus pronikd do mnoha segmentli spoleCnosti, je Castym pfedmétem
vyzkumu nejen Iékafskych a zdravotnickych disciplin, ale také socialné védnich obora.
Charakteristické chovani poruch autistického spektra se pfimo dotyka socidlni interakce
a komunikace jedince. Z toho diivodu je pravé autismus Castym tématem sociologickych
a antropologickych studii. Diagndza ovlivituje nejen ty, kteri byli diagnostikovani PAS, ale
také jejich rodiny, pratele, pedagogy a ostatni, ktefi s nimi pfichazeji bézn¢ do kontaktu.
Zivoty lidi s autismem znatelné ovliviiuje to, jak vnima tuto diagnézu spoleénost, ve které

ziji (Geisler, 2016; 102).

Problematika poruch autistického spektra je prednostné diskutovana mimo Ceskou
republiku. Specidlné v oblasti socidlné¢ védnich oborl neni dle mého nazoru na nasem
uzemi kladeny dostatek pozornosti poruchdm autistického spektra. Informace tykajici se
psychosocialni interakce ditéte s autismem do spolecnosti prameni primarné ze
zahrani¢nich zdroji. Poznatky ze zahrani¢nich studii jsou pro Ceskou republiku sice
pfinosné, ale jelikoz je kazdd spolenost a kultura rozdilnd, studie casto piechdzi
s poznatky, které nejsou aplikovatelné na naSe Uzemi. Zasadni rozdily jsou napiiklad
v postojich spole¢nosti k jinakosti, nastaveni socialnich systémua apod. Z tohoto divodu

jsem si vybrala téma integrace déti sautismem do spolecnosti, abych zmapovanim



aktudlniho procesu zacCletiovani urcité skupinky déti s PAS ptispéla do vefejné socidlné

védni debaty tykajici se poruch autistického spektra na ¢eském uzemi.

V Ceské republice nebyla doposud provedena zadna studie, ktera by zjistovala
predpoklad vyskytu PAS na ceském uzemi. Velky pocet lidi s autismem nebyl
diagnostikovan, tudiz neni mozné vychazet z Cistého poctu jiz provedenych diagnéz. Jedna
ze studii z roku 2014 tika, Ze predpokladany vyskyt poruchy autistického spektra je 2,24 %
(Zablotsky et al., 2015). Dle statni americké zdravotnické instituce (Centre for Disease
Control and Prevention) ma néjakou formu PAS 1 dité z 68, coz odpovida 1,47 % populace
(CDC, 2014). Odhady ceskych odbornikii se pohybuji kolem 1 % (Geisler, 2016, 124).
Potencialné tedy Zije v Ceské republice pFiblizng 100 000 - 200 000 jedincti s PAS.

Dle odbornikii se v poslednich letech diagnostika autismu rapidné zvysila.
Pfedevsim u déti se dba na to, aby se diagnoza zachytila v raném véku. Proto vét§ina noveé
diagnostikovanych jsou pravé déti (Ada et al., 2017). I kdyz je celkovy pocet déti s PAS
pouze orientacni, toto mnozstvi jedincii neni zanedbatelné¢ a znacné¢ se promitd do
spolecenského déni. Konkrétni Cisla ukazuji, Ze v roce 2015/2016 se na zakladnich skolach
vzdélavalo 4 850 zaki s PAS, coz predstavovalo 0,6 % zkompletniho poétu zaka ZS

(Nebtensky, 2016).

V poslednich letech se do spole¢nosti v Ceské republice mirné rozsitilo povédomi
o autismu. Zajist¢ tomu pomohla aktivita Narodniho ustavu pro autismus (NAUTIS).
Porada kazdoro¢né n€kolik akci pro vetejnost, které maji za acel osveétu autismu, rozsiiit
informace o détech a lidech s PAS a primarn¢ skrze tyto udalosti pomoci détem
a dospélym s PAS s integraci do spolecnosti. Diky participaci na aktivitich Néarodniho
ustavu pro autismus mam moznost nahlédnout do procesu zaclenovani déti s autismem

zblizka a zmapovat jejich aktivitu.

Cilem mé bakalarské prace je, zjistit jaké problémy se vyskytuji v procesu integrace
déti s PAS do spolecnosti, jaké dilci aspekty pfispivaji ke snazsi integraci a které jsou
naopak piekazkami. Odpovéd na vyzkumné otazky jsem ziskala skrze kvalitativni
vyzkum, pfi kterém jsem vedla s n€kolika informatory hloubkové rozhovory. Prace je
rozdélena do tii Casti. Prvni ¢ast je teoretickd, a sklada se ze tii podkategorii. V prvni
podkapitole teoretické casti predstavuji teoretickd vychodiska, kterd jsou relevantni
k tématu integrace déti s autismem do spolecnosti. Pfedstavuji prace a studie autori, které

se dotykaji tématu mé bakalarské prace. V dalSich dvou kapitolach teoretické Casti se



vénuji vymezeni pojmil, se kterymi v textu nasledné pracuji. Konkrétné se jedna
o kategorizaci autismu a jeho jednotlivych forem a pojmu integrace v nékolika rovinach.
Druha kapitola prace je vénovana metodologii. Urcuji zde podrobnéji cile vyzkumu,
vyzkumné otazky, vymezuji terén, se kterym jsem pracovala, metodu vytvareni dat
a v neposledni fad¢ se vénuji etice. V posledni Casti prace predstavuji zjisténi z vyzkumu,

a interpretuji ziskana data.



1 Teoreticka vychodiska

1.1 Predchozi vyzkumy

Spole¢enskovédni reflexe autismu ma v Ceské republice jen slabé zastoupeni.
Problematikou autismu se na nasem uzemi zabyval Michal Geisler (2016), ktery ve své
praci zmapoval situaci spolecenskovédniho pole autismu. Zabyval se socidlni konstrukci
autismu na tzemi Ceské republiky. Autor vysvétluje nedostate¢nou rozsahlost diskuzi
tykajicich se autismu tim, Ze je§té na pocatku devadesatych let byl autismus pro Cechy
novym pojmem. Az zmeéna politicko-spolecenskych podminek piinesla na nase Uzemi
prvni zminky o diagnostice autismu. V zépadnich zemich se problematikou zabyvali dfive.
Souvisejicimu tématu se vénuje ¢lanek Jitky N. Sinecké (2013) v Casopise Socidlni prace,
ktery se vénuje deinstitutionalizaci lidi s autismem za komunismu a po roce 1989. Mnoho
dalsich ¢lanki s tématikou PAS ve spole¢enskovédnim kontextu na tizemi Ceské republiky

bohuzel nevzniklo.

Americka sociolozka Chloe Silverman (2012) podrobné popsala socialni déjiny
autismu. Ve svém dile pfedstavila a popsala tlohu rodict v procesu vyvoje autismu ve
spolec¢nosti. Nejen ona upozoriiuje na to, Zze rodi¢e déti s autismem maji velky podil na
tom, jakym zpasobem se vyviji vSe, co vime o autismu, jak se vyvijeji sluzby pro déti

a dospé€lé s PAS a jejich celkové vnimani a postaveni ve spolecnosti.

Zajimavé sociologicko-antropologické pojeti autismu predstavily Olga Solomon
a Nancy Bagatell (2010). Autorky hovoii o zméné zplsobu, jakym jsou déti a dospéli
s PAS zalleiovani do spole¢nosti. Hovoii o znovu-zvazZeni toho, jakym zplisobem by méla
probihat socidlni interakce a participace na spole¢enském déni lidi s PAS. Clének se také
zaméfuje na zménu zpusobu, jakym jsou provadény vyzkumy zaméfené na autismus.
Poukazuje na to, Zze by se méla zvysit frekvence etnografickych studii zamétenych na
pozorovani jednotlivych socidlnich interakci a socidlni komunikace. Dale o dileZitosti
porozuméni autismu skrze empirickou zkuSenost hovoii Solomon (2010) v ¢lanku
zabyvajicim se studiem autismu z pohledu antropologie. Poukazuje na relevantnost studia
autismu v kontextu antropologie citéni. Velky nedostatek empatického citéni a vnimani
ostatnich, ktery je Casto vidén u jedincti s PAS, poukazuje na Sirokou diversitu lidské
mysli. Skrze zkoumani citli, vinimani a citéni mizeme dosdhnout empirického porozuméni

autismu (Solomon, 2010).



Jednou z oblasti, ktera se podili na integraci déti s PAS, je socidlni uceni jakoZzto
dil¢i ndcviky socialniho chovani. Timto tématem se zabyva studie Giacomo Vivantiho et
al. (2017), kterd zkoumala, v jaké mite déti s PAS ptfehnané napodobuji dospélé chovani.
Tento druh socidlniho uceni je bézné podminén urcitou socialni motivaci, ktera se nasledné
podili na kognitivnim a socio-kulturnim vyvoji ditéte. Tato studie ukazala, ze déti s PAS
maji tendenci k napodobovani dospélého chovani, ale vétSinou imituji bézné irelevantni
prvky dospélého chovani, které slouzi pouze k upoutani pozornosti dospélého, coz nevede

k pokroku v socialné-kognitivnim vyvoji (Vivanti et al., 2017).

Velmi podstatnou oblasti integrace ditéte s PAS do spolenosti jsou zpiisoby
komunikace a interpersonalni vztahy. K tomuto tématu se vztahuje studie Amber
M. Angell a Olga Solomon (2014), ktera detailn¢ popisuje n€kolik zkuSenosti rodin, které
maji dit¢ s PAS. Studie podrobn¢ monitoruje jednotlivé interakce rodiny s odborniky,
nemocnicemi, Skolami a dal§imi institucemi. Autorky popisuji to, jak zdravotni zaznamy
a setkévani se s odborniky konstruuje novou socidlni identitu rodiny. Ukazuji, jak rodice
déti s PAS reaguji v urcitych interakcich s 1ékari, odborniky a s dalSimi, kteti se podileji na
péci o jejich déti. Tato etnografickd studie méla za svlij cil zmapovat mozné nasledky
socialniho zivota ditéte s PAS a jeho rodiny. Dopad diagnostiky na zivot ditéte a rodiny
také rozebira Greg Pasco (2018), ktery diskutuje otazku rané diagnostiky. Rozebira
jednotlivé stranky rané diagnostiky a upozoriiuje na to, ze je diagnéza vhodna pro specialni
péci o socialné-kognitivni vyvoj ditéte.

Dalsim tématem, které se ptimo tyka samotné integrace déti s PAS do spoleCnosti,
je urcité spolecenské stigma. Fumio Somekia et al. (2018) se zabyvali ve své studii
otazkou, jak se stigma autismu li§i napfi¢ rtiznymi kulturami. V jejich ptipadé to bylo
konkrétné¢ mezi americkou a japonskou kulturou. Respondenty podrobili uré¢itému ,anti-
stigma tréninku®, ktery meél spolenost zbavit piivodniho spolecenského stigmatu.
U americké ¢asti respondentll mél trénink vyrazné vyssi ispé€Snost nez u ¢asti respondentll
pochazejicich z Japonska. Zavérem této studie bylo, Ze by se mélo vytvafet individualni
anti-stigma autismu pro kazdou kulturu, protoZe vniméni autismu a nasledné vytvoteni
ur¢itého stigmatu je znacné ovlivnéno jednotlivymi kulturnimi faktory. Predev§im zaleZi
na nastaveni socialni fddu a spolecenského konsenzu. V ptipad¢ Japonska trénink proti
stigmatu nem¢l vysokou miru G¢inku. Japonskd kultura je totiz tvofena na urcité vzajemné

zavislosti jedinctl, u které je rozdilnost jednice brana negativné z toho divodu, ze mize



narusit harmonii a fungovani celku. Jelikoz toto smysleni v americké kultufe nepievlada,
mél tento konkrétni anti-stigmatizacni program vyssi ucinek u respondentti americkych nez

u respondentil japonskych.
1.2 Poruchy autistického spektra a jejich klasifikace

Specifikum poruch autistického spektra je to, ze skrze dilci diagnézy se jednotlivei
potykaji s jinou mirou omezeni a navic je kazdy autista urCitym zplisobem unikatni. Pro
moji praci je podstatné vymezit jednotlivé diagndzy, které ndsledné¢ zminuji u vypovedi
informatord, protoze kazda diagndza a forma autismu ma jinou predispozici pro zaclenéni
ditéte do spolecnosti. Mira hendikepu, se kterym se dité potyka, je urcujici pro integraci do
spolecnosti. V piipadu PAS je Skala schopnosti zacleniovani se do spolecnosti velmi Siroka.
Mizeme se potkat sjedincem s PAS, na kterém diagnéza neni patrnd ani po urcité
interakci s nim, je zapojeny do vzdélavaciho/pracovniho procesu a je plné samostatny.
Na druhou stranu se mizeme setkat s clovékem s autismem, ktery je plné€ zavisli na péci
druhych a zaclenéni do bézného zivota je témétf nemoznym tkolem (Simon, 2008). Z toho
davodu je pro tuto praci podstatné¢ vymezit jednotlivé formy autismu, aby bylo ziejmé, co

predstavuji jednotlivé diagndzy, se kterymi se setkavaji primarni pecovatelé déti s PAS.

Jelikoz se skrze jednotliva odborna dila shoduji charakteristické prvky pro
klasifikaci autismu, rozhodla jsem se vychazet primarné z dila Thorové (2016), ve kterém
jsou dle mého nazoru kvalitné shrnuty zakladni poznatky a dilo je aktualni. Dalsi autofi,
ktefi se zabyvaji klasifikaci autismu, jsou naptiklad Sporclova (2018), Bazalova (2011)
nebo Simon (2018).

Autismus neboli poruchy autistického spektra (PAS) se fadi mezi pervazivné
vyvojové poruchy.! Vazn& postihuji mentalni vyvoj ditéte. Primarné jsou zasazeny
mozkové oblasti, které umoziuji ditéti komunikaci, symbolické mysleni, vyhodnocovani
situaci a pfedevSim socidlni interakci. Dle odbornikli existuje tridda problémovych oblasti,
které jsou spole¢né pro poruchy autistického spektra. Prvni oblasti, kterd piedstavuje
nejcharakteristictéjs$i znaky PAS, je socialni interakce a socidlni chovani jedince. Nasleduje
oblast komunikace, ktera izce souvisi s oblasti prvni, a posledni postizenou casti je oblast

predstavivosti, z4jmu a hry (Thorova, 2016, 63-65).

Autismus ma mnoho charakteristickych prvki, které se liSi na zakladné intenzity

I MKN-10: F84 Pervazivni vyvojové poruchy (Slovo pervazivni znamend doslova viepronikajici, co?
oznacuje hlubokou miru zasazeni vyvoje ditéte)



PAS. Autismus se dé¢li do tii zakladnich kategorii podle Grovné schopnosti a funkénosti
jedince. Kategorie se déli na vysoce funkéni, stfedné funkéni a nizko funkéni formu
autismu. Nizko funkéni autisté predstavuji nejsiln€jsi formu autismu. Byvaji silné uzavieni
a maji velmi slabou schopnost navazovat socialni kontakt a vztahy. U téchto ptipada se fe¢
vét§inou nevyvine. Pokud k vyvinuti fe¢i dojde, je pouzivana pouze v podobé echolalie.”
Nizko-funkéni autisté délaji pouze jednoduché stereotypni ¢innosti a v mnoha ptipadech
dochazi k sebezranovani a agresi. VétSina jedinct s nizko funkénim autismem spada do
rozumoveé urovné té€zké mentalni retardace. U stfedni formy autismu je charakteristicka
snizena schopnost navazovani socialniho kontaktu. Re¢ je ve vétsing piipadii pouzivana
funk¢éng, obsahuje ale také nekdy echoldlie ¢i jiné netradiCni prvky fe€i. V socialni
komunikaci chybi schopnost spontdnné reagovat, schopnost rozpoznat socidlni kontext
situace a jedinci jsou spi§ pasivnimi aktéry. V chovani mizeme vidét stereotypni pohyby
a odmitani zmény. Rozumova troven jedinct se pohybuje v pasmu lehké az stiedné tézké

mentalni retardace (ibid.; 173-176).

U vysoce funk¢nich autistli se Casto stdva, ze zakladni komunikac¢ni a nékteré
socialni funkce jsou zachovany. Problémem ovSem je pochopeni socidlnich norem
a zvyklosti. Obvyklé¢ je zabyvani se pouze oblibenymi tématy a nepiizpusobivost
kolektivni aktivité. Rozumové schopnosti jsou vétSinou v populacni normé, a dokonce
mohou dosahovat az nadprimérné trovné. Do této kategorie z vétSiny piipadi zapadaji
jedinci s Aspergerovym syndromem (Thorova, 2016). Pro svoji praci jsem zvolila kolektiv
déti s prevazné vysoce funkénim autismem. U vétSiny z nich je mozna alespon ¢astecna

integrace do spolecnosti a jsou schopni fungovat i bez pomoci.
1.2.1 Prehled poruch autistického spektra

V Ceské republice se k diagnostikovani autismu pouziva Mezinarodni klasifikace
nemoci a pfidruZzenych zdravotnich problémt (MKN-10). Na rozdil od DMS-V, ktera se
pouZziva v zapadnich zemich, je autismus stile délen na osm moznych diagnéz. VSechny

jsou pod souhrnnou diagnézou oznacenou F84 - , Pervazivni vyvojové poruchy. Je tieba

2 Verbaini projev jedincii s poruchou autistického spektra obsahuje cetné echoldlie. Mohou se u nich
vyskytovat bud’ echoldlie bezprostiedni (reflexni, okamzité), ci tzv. pozdni (Casové opozdené).
U bezprostiednich echoldlii jedinec opakuje slySené, nékdy i celou vétu nebo frazi. Napriklad pii osloveni:
,,Co deélas, kreslis si?* bude reakce: ,,....kreslis si, kreslis?* Velmi casto byva zachovana intonace otdazky,
dokonce i intonovani oznamovaci véty mivd charakter otazky. U casové opozdénych echolalii dité produkuje
slova - fraze, které v minulosti nékdy slysel, v kontextové zcela neadekvatnich souvislostech. (Lechta, 2003,
5.266)



brat na védomi, ze MKN-10 vesla v platnost roku 1993 a nevime, jaké zmény pfinese nové
aktualizované vydani klasifikace, které je jiz odborniky dlouho slibované (Ustav
zdravotnickych informaci a statistik CR). Jednotlivé faktory vyznadujici konkrétni
diagnostiky PAS se napti¢c odbornymi publikacemi shoduji, ztoho divodu cerpam

primarn¢ z dila Thorova (2016), které je obsahlé a aktudlni.

Deétsky autismus (MKN-10: F84.0) je komplexni vyvojova porucha, u které se lisi
stupné zavaznosti. Udava se, Ze pocatek této diagnozy se objevi nejpozdéji do 30. — 36.
mesice zivota ditéte. Pro urceni diagndzy se musi u ditéte objevovat symptomy ve vSech

¢astech triady problémovych oblasti (Bazalova, 2011).

Atypicky autismus (MKN-10: F84.1) je pervazivni vyvojova porucha, ktera se lisi
od zbylych poruch autistického spektra bud’ dobou vzniku, nebo tim, Ze nepronikd do
vSech casti triddy problémovych oblasti jedinci s PAS, které predstavuji diagnosticka
kritéria PAS. Ackoliv dité s atypickym autismem mivd nékteré oblasti chovani méné
narusené nez dité s détskym autismem, z hlediska narocnosti péce o dané dit¢ zde neni

patrny veliky rozdil (Thorova, 2016; 184-188).

Retturv syndrom (MKN-10: F84.2) je zavazna vyvojova porucha mozku. Syndrom
zasahuje somatické, psychické 1 motorické funkce jedince. Projevy 1 jejich intenzita jsou
znacn¢ variabilni. Jeho vyskyt je mozny pouze u divek, u chlapct by stejna mutace genu
zpusobila tézkou encefalopatii, kterd by zptisobila smrt plodu ¢i novorozence (ibid.; 214-

220).

Jind dezintegracni porucha v détstvi (MKN-10: F84.3) neboli také diive nazyvana
infantilni demence, symbiotickd psychdza ¢i desintegracni psychdza je typ pervazivni
vyvojové poruchy, pii které probihd vyvoj ditéte do dvou let v normé. V pozdé¢jSim veku
ditéte nahle dochazi k rychlému ¢i postupnému regresu, pii kterém dité ptichdzi o jiz
nabyté dovednosti. Jednd se naptiklad o ztratu jazykovych schopnosti, ¢i ztratu socialnich

a motorickych dovednosti (Bazalova, 2011).

Hyperaktivni porucha sdruzend s mentadlni retardaci a stereotypnimi pohyby
(MKN-10: F84.4) je neuplné specifikovana porucha, kterd se skladd z kombinace
hyperaktivniho syndromu, stereotypnich pohybl, mentalni retardace (IQ pod 50)
a naruSené pozornosti ditéte. Jedinec ovSem nema socidlni naruseni autistického typu. To
je podstatnym prvkem pro stanoveni této diagnozy (Thorova, 2016; 212-214). Dle Kuliska

(2008) je diagnostika vyuzivand vzacné, a nebyla ani soucasti DSM — IV pted néslednym
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jednocenim diagnéz PAS.

Aspergeritv syndrom (MKN-10: F84.5) muze byt diagndéza na prvni pohled
prehlédnutelnd. U slabych forem Aspergerova syndromu (AS) muize byt naro¢né urcit,
zdali se jednd opravdu o autismus nebo pouze o jedince, ktery ma specifické zajmy
a neobvyklou osobnost. Na druhou stranu tvrzeni, ze je AS lehkou formou autismu, mtize
byt zavadéjici, protoze ma také sva specifika a v nekterych oblastech miize celit vétSim
problémliim nez nekteré jiné formy autismu (Thorova, 2016; 188-191). To vyvraci tvrzeni
nékterych autortt (napt. Frith & Hill 2004), Zze neni rozdil mezi AS a vysoce-funk¢ni
formou autismu (Kulisek, 2008; 10).

Aspergeriv syndrom se fadi do kategorie mirngjSich, vysoce funk¢énich forem
autismu. VéEtSina charakteristickych znakt AS a ostatnich PAS se shoduji, jen se projevuji
v odliSnych intenzitach. Projevy vysoce funkéniho autismu nemusi byt v opozdéni feci,
ovSem Casto se objevuje jeji netradi¢ni uZivani. Déti s Aspergerovym syndromem maji
potize s pragmatickym pouzivanim feci. Opakuji Casto fraze dospélych, které nesouvisi
s aktualnim socialnim kontextem. Velkym problémem je také rozpoznavani nonverbalnich
prvkl chovani. Vyrazy v obli¢eji jsou pro jedince s AS necitelné. Stejné jako ironicky nebo
legra¢ni podtext pfijimanych informaci (Thorova, 2016; 188-191). Prestoze se u AS
vétSinou nevyskytuji vyrazné problémy v chovani, je integrace téchto vysoko funkcnich
autistii do spolec¢nosti nelehka. Pro integraci do spolecnosti je podstatné umeét spravné
vyhodnocovat situace, porozumét piijimanym informacim a umét jednat se svym okolim,
coz muze byt pro vétSinu jedinct s AS slozité.

Jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand
(MKN-10: F84.8 a F84.9) jsou diagndzy, které¢ nejsou na naSem uzemi Casto pouzivany.
Hlavnim divodem je to, Ze tyto dvé kategorie nejsou dostatecné specifikovany a nejsou
jasn¢ vymezeny jejich charakteristické rysy. VétSinou do nich spadaji déti, u kterych je
znateln€ narusena kvalita a Grovent komunikace, jsou patrné nedostatky v socidlni interakei,
hie 1 predstavivosti, ale jejich vykyvy od standardu nejsou dostatecné k tomu, aby byly
diagnostikovany jako détsky ¢i atypicky autismus (Thorova, 2016).

Pti rozliSovani jednotlivych PAS je tieba brat v potaz velkou rozmanitost projevi
autismu a charakteristickych ryst pro jednotlivé diagnézy. Neni snadné nalézt dva jedince
s autismem, kteti by méli pifikladné stejné symptomy autismu. Kazdé dit¢ s PAS je

jedinec¢né.
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., Autismus mé nemiize definovat. Ja definuji autismus. “ (Kerry Magro, autista, spisovatel
a fe¢nik)
1.3 Integrace

Z pohledu sociologického se integrace povazuje za nejvysSi stupen socializace
Clovéka. Jedna se o urcity proces, ktery zaclenuje Clovéka do spolecnosti. Pfi procesu
integrace se jedinec u¢i skrze emotivni a socidlni citéni (Hajkova, 2005). Dle
psychologického slovniku je integrace stru¢né¢ definovana jako sjednoceni, neboli

neoddélitelné spoluptisobeni (Hartl, 2000).

., Predpokladem socializacnich déjii je schopnost jedince prizpiisobit se
socialnimu prostredi, ve kterém Zije. Adaptace na toto prostiedi vyzaduje, aby
jedinec dokazal prijmout podnéty z prostiedi, aby se dokdzal prizpiisobovat

podminkdm, které na ného piisobi. (Rezag, 1998, s. 45).

Integracni proces mize probihat dvéma riznymi zptsoby, které jsou zavislé na
zvoleném pftistupu v socidlni integraci. Asimilacni pfistup socidlni integrace je zavisly na
schopnosti jedince ptizpusobit se spoleCenské majorité, kterd ve spoleCnosti vymezuje
pravidla pro spole¢né souziti. Tato schopnost klesa s vys$$i mirou postizeni jedince. Pro
spolec¢nost se zda byt tento pristup snadny, ale dle Slowika (2016) je vSak méné vyhodny.
Druhy zptisob, kterym socialni integrace mtze probihat je adaptacni (koadaptacni) ptistup.
procesu podporuje spolecnost jedince, aby mél proces socializace usnadnény. Jedinec je
podporovan skrze c¢astecné prizpisobovani spole¢nosti jeho potiebam. Spolecenska
pravidla jdou jedinci naproti, coz je u asimila¢niho pfistupu vyloucené. Tam zavisi

uspésnost integrace na schopnosti ptizptsobit se majorité (ibid.).

V pedagogickém slovniku je integrace jiz povaZzovana za zplisob zapojeni jedincli se
specifickymi potfebami pti vzdélavani do béZnych skol. Jejim cilem je poskytnuti Zakim
se specifickymi potfebami zkuSenost plsobeni se zdravymi vrstevniky, coZ ma vést
k nauceni se oboustranné toleranci a usnadnéni socializace vy¢lenénym jedincim (Pricha

et al., 2008).

Vyse uvedené predpoklady k spésné socializaci jsou prvnim znakem toho, pro¢ déti
s PAS maji v procesu integrace znaéné komplikace. Nedostatek socidlniho citéni a fakt, ze

autisté patii mezi fragmenty spolecnosti, které se od majoritni populace odliSuji, je
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divodem, proc je pro déti s PAS proces socializace komplikovang;jsi.

1.3.1 Integrace odlisSnych jedinci

Zaclenovani odlisSnych jedinci do spolecnosti neni vzdy snadnym procesem.
Podstatny vliv na integraci ma piedev§im nastaveni socidlniho fadu a spolecenského
konsenzu, ktery se skrze jednotlivé kultury lisi. Ve spolecnosti, ve které je kladen diiraz na
kolektivni vzdjemnost, jedinci kladou vice pozornosti na ostatni neZ sami na sebe.
Unikatnost jedince zde neni chdpana pozitivné, protoze odliSnost narusuje kolektivni
vzajemnost a celistvost. Oproti tomu jsou kultury, kde je socidlni f4d nastaven spiSe
individualisticky a neni kladen dliraz na vzajemnou zavislost jednotlivct. V takové kultuie
je odlisnost spiSe pochopitelnd a klade mensi prekazku v procesu zaclenovani (Somekia et
al., 2018). Mezi kolektivisticky orientované rezimy patii mimo jiné i komunisticky rezim,
ktery na izemi Ceské republiky pietrvaval desitky let (Blazek & Kubalek, 2008; 15-18). Je
mozné, ze v postkomunistické spolecnosti stale pretrvavaji urcité struktury socidlni fadu,
které jsou spjaté s kolektivistickou ideou spole¢nosti.

Jinakost jedince mliZze byt zpisobena kromé ptisluSnosti vic¢i néjaké minoritni
etnicité ¢i naboZenstvi také urcitym zdravotnim znevyhodnénim. Murphy (2001) se vénuje
pozici odliSného postaveni ve spolecnosti z diitvodu zdravotniho znevyhodnéni. Jeho prace
je zajimava, protoze porovnava zivot ve spoleCnosti ze své pozice, piicemz analyzuje
zivot, kdy ve spoleCnosti figuroval jako zdravy c¢lovék a zdrovenn jeho soucasny Zivot
s vyraznym zdravotnim hendikepem. Za problematické urcuje Murphy (2001) socidlni
vztahy s druhymi. Jsou plné napéti, nekomfortnosti a vyhybavosti. Spole¢nost neumi s
jinakosti zachazet, neumi jednat, neumi pfijmout urcitou odliSnost jako ¢ast celku. Socialni
identita zdravotné znevyhodnéného jedince Celi stigmatizaci ze strany spolec¢nosti. Jedna se
o uréité piehluseni identity jedince reakcemi a predsudky okoli (Goffman, 1990). Clovék je
automaticky zatfazen do kategorie, ke které zaujima jedinec urcity postoj. Stigmatizace
jedince vede k vymisténi zur€itého obecného celku, do jiného specifické, pfedem
vymezené kategorie. Pfifazovani urCitych stigmat ze strany socidlniho okoli mize nékdy
mit pozitivni aspekty, ale Casto tento akt vede k diskreditaci doty¢ného jedince (Goffman,

1990).
1.3.2 Integrace déti s PAS

Proces socializace za¢ind na pocatku lidského Zivota. Momentalné je nejmladSim

diagnostikovanym détem v Ceské republice okolo 2 let. Cilem nagich odbornik® je snizit
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tuto hranici na 18-24 mesict ditéte. Dfivejsi intenzivni specidlné pedagogickd rand péce
a terapie by méla pomoci ditéti i rodin€ v zacleniovani do bézného Zzivota. Rana péce
obsahuje zodpovidani dulezitych otdzek rodi¢t odborniky, mapovani aktualni situace
a diskuzi o moznostech rozvoje. Terapie ditéti pomahd s dil¢imi nacviky socialnich
interakci, které je mozné trénovat jiz od velmi brzkého veéku. Terapie mize obsahovat
snahu o zlepSeni o¢niho kontaktu, motoriky, komunikace a dalSich prvku, které slouzi

k integraci ditéte do spole¢nosti (Thorova, 2016).

Prvni instituce, které se podileji na integraci ditéte do spole¢nosti, jsou mateiské
Skolky a ostatni zafizeni pro predskolni vzdélavani. V Ceské republice je mozné najit
né¢kolik zatizeni, kterd zprostfedkovavaji specialni program pro déti s PAS piedSkolniho
veéku. Jedna z moznosti, jak dit€¢ s PAS integrovat do spolec¢nosti, je zatradit dit¢ formou
individualni integrace do klasické matetské Skoly pro zdravé déti. Zde se pocita s tim, ze
dit¢ bude mit urcité specidlni podminky a individualni pfistup vychovateli/ek nebo
osobniho asistenta/ku. Dal$i moznosti je vyhledat specidlni zafizeni, kde by dit€¢ bylo
v kolektivu 1 s détmi s jinymi formami postizeni. U vysoce funkCnich autisti se obvykle
odbornici ptikldni k prvni moznost (Slavikova, 2008). Pro uspéSnou integraci je ovSem
velmi dulezité, aby Skolka méla dostatecné personalni posileni a kvalitni individudIni plan
intervence. V opacném piipadé se efektivita zafazeni ditéte s PAS do bézného kolektivu
vyrazné snizuje (Thorovd, 2016; 245-248). Dle Cadilové a Zampachové (2008) by se
ovSsem neme¢lo predSkolni vzdélavani podceiiovat a mélo by se pracovat na tom, aby dité

mohlo byt zac¢letiovano do kolektivu od ran¢ho véku.

Dal$im krokem pro dité s autismem a jeho rodinu je rozhodovani o nastupu do
Skoly. Opét jsou moznosti variabilni a o zvoleni vhodné cesty se diskutuje ve
specializovanych poradnach. Do rozhodovani o odkladu Skolni dochézky vstupuje mnoho
faktord. Primdrné zavisi na form¢ autismu a funkcnosti ditéte. Je potfeba zvazit, jestli
program v matefskych Skolach neni pro dité pfili§ snadny, a zdali nedostatky v socialni
interakci umoZzni ditéti s PAS nastup do Skoly. Obecné je doporucovano Skolni dochazku
odlozit u déti s podprimérné a primérn€ nerovnomérnym profilem schopnosti. U déti,
u kterych je znatelna porucha intelektu, se rozhoduje dle soucasnych a budoucich

programll konkrétnich specialnich Skol (Thorova, 2016; 251-252).

Rozhodnuti mezi specialni a béznou Skolou neni vzdy lehkym rozhodnutim.

U nékterych piipadu je integrace do bézné Skolni dochazky vyloucend, u nékterych naopak
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neni specialni Skola ani navrhovana. Je zde ovSem velky pocet ptipadl, u kterych neni
rozhodnuti jednoznacné. Je zapotiebi, aby se timto rozhodnutim zabyval nékdo, u koho je
dit¢ dlouhodobé v péci a zna do detailu jeho formu PAS. Vhodnou osobou je také

naptiklad pedagog z predSkolniho vzdélavaciho institutu.

Specidlni Skoly vhodné pro déti s PAS vyucuji zéky s poruchami intelektu,
poruchami chovéni, poSkozenim zraku ¢i sluchu a dalSimi poruchami. Tato zafizeni mayji
své vyhody pfedevS§im v mens$im poctu zakd v jednotlivych tfidach, specializovanych
pedagozich a zazemi uzplisobeném individudlnim pottebam jedince. U déti s nevyraznymi
problémy chovani a stabilni emo¢ni trovni je mozné, aby dité fungovalo ve specidlni tfide
bez asistenta. Je pravdépodobné, ze u stejn¢ho ditéte by byla v bézné Skole pfitomnost
asistenta nutnd (ibid.; 251-252). Podstatné je zvazit to, co by bylo pro konkrétni dité
pfinosnéjsi, coz se ptipad od ptipadu mize vyrazné lisit.

Zpisobilost integrace ditéte s PAS do b&zné Skoly se hodnoti pomoci mnoha faktord. Jsou
posuzovany odborniky, ktefi nasledn¢ vyhodnoti vhodnéj$i zplisob vzdélavani ditéte.
Faktory podporujici doporuceni k zatazeni ditéte s PAS do bézné Skolni dochazky jsou
napiiklad schopnost ditéte navéazat osobni kontakt, alespoii Castecna adaptabilita
a frustracni tolerance, nizkd mira problémového chovani (véetné hyperaktivity), rozvinuté
feCové schopnosti, urcitd mira imaginace a napodobovani, schopnost funkéné komunikovat
nebo naptiklad alespoil CéasteCna schopnost spoluprace (Thorova, 2016; 251). Pfi
rozhodnuti pro integraci ditéte do bézného vzdélavaciho procesu je podstatné stanovit
vyvojovou uroven ditéte, stanoveni priorit pro vychovné-vzdélavaci intervenci a dle téchto

parametrl vytvoftit individudlni vzdélavaci program (Pipekova, 2010; 326).

Kromé vzdélavacich zatizeni se déti s PAS maji moZnost socializovat skrze volnocasové
aktivity. V Ceské republice existuje nékolik instituci, které pro né nabizeji Skalu
volnocasovych aktivit. Nejvice instituci je situovdno v Praze, ale téméf v kazdém jiném

kraji také mliiZeme najit centra, ktera nabizeji volnocasové aktivity pro déti s PAS.

Jednotlivé nabizené volnoCasové aktivity maji Siroké spektrum zaméteni. Aktivity se
zamefuji na rozvoj jemné a hrubé motoriky, rozvoj socidlnich dovednosti a fyzické
kondice ditéte prostfednictvim sportovnich a jinych aktivit. N&které z aktivit se zaméfuji
ina oblast vytvarnou a hudebni, pfi kterych je podporovana kreativita ditéte. Pti
objevovani novych ¢innosti dité prostfednictvim kontaktu s lektory a vrstevniky posiluje

a procviCuje své socialni dovednosti. Instituce zajist'uji bezpe¢na prostiedi, ve kterych ma
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dit¢ moznost posunout se dal v jeho socialnim vyvoji (Narodni Gstav pro Autismus, 2018).

Vyhrazené aktivity pro déti s PAS maji své silné i stinné stranky. U déti s autismem hraje
velkou roli motivace. Jsou schopny ziistat n¢kolik hodin u jedné Cinnosti, kterd je zajima.
Jejich preferované ¢innosti a zaliby mohou byt pro ostatni vrstevniky nepochopitelné.
Jedna se o zaliby, které prameni z vnitiniho presvédCeni a nefidi se tlakem vrstevnikl
(Attwood, 2005). Z toho diivodu by mohlo byt pfinosné, Ze dit¢ bude v kolektivu dalSich
déti s PAS. Na druhou stranu, by jim mohlo spolecenstvi déti s béZznou socialni interakci
zlepsit jejich socidlni citéni a interakci s okolim. Socidlni uceni v pfirozeném prostiedi
v podobé osvojovani si urcitych vzorcti chovani déti v kolektivu, mize byt pro dité

s autismem prinosné.

1.3.3 Prekazky v integraci déti s PAS

Prekazkami v integraci ditéte s PAS do spolecnosti jsou deficity ze vSech tii Casti
triddy problémovych oblasti chovani. ZastfeSujici oblasti jsou problémy v oblasti socialni
interakce, kterd uzce souvisi s druhou problémovou casti, jiz je komunikace. Posledni ¢asti
triddy je deficit predstavivosti ditéte, ktery ma také dopad na jeho proces integrace do

spolecnosti.

Primarnim nastrojem k socialni interakci je komunikace. U autismu je poskozeni
schopnosti komunikovat jednim =z charakteristickych prvki. Hlavnim komunika¢nim
prostiedkem je fe€. Ta se stava pro vétSinu déti s PAS stézejnim problémem v procesu
integrace. Jazykové dovednosti se napti¢ détmi s PAS velmi lisi. U nizko funk¢nich autisti
mnohdy viibec k vyvoji feci nedojde. V téchto pripadech se doporucuje zaméfit pozornost

vice na symbolické a intencionalni formy komunikace (Arciulli & Brock, 2014).

Problém v komunikaci se vyskytuje i u déti, u kterych se fe¢ vyvinula. Dle
odbornikl jsou autisté zmateni z velkého mnozstvi slov, nechdpou abstraktni pojmy, maji
problém s ironii a dalSimi prvky, které obsahuje béZna mluva. V nékterych piipadech
nemusi fe¢ slouzit pfimo ke komunikaci. Je produkovand napiiklad prostiednictvim
echolalie - neboli bezprostfednim opakovanim toho, co nékdo tekl v okoli, ale bez
uvédomovani si smyslu vyroku. Je povazovana za sebestimula¢ni, stereotypni chovani,
které se projevuje piedev§im u nizko funkénich autistii. V nekterych ptipadech miize byt

prostiedkem k rozvoji feci (Arciulli, Brock, 2014).

Castym problémem pii komunikaci je pro déti s PAS udrZovéani oéniho kontaktu.

Tato forma mezilidského kontaktu jim je vétSinou velmi nepfijemnd. Vyrazy v obliceji pro
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né nejsou podstatné, protoze déti s PAS maji problémy samy vyjadiit mimickymi svaly
emocni stav a stejné tak je pro né ndrocné rozeznat emoce ostatnich. To, co lidé vyjadiuji
svymi gesty a vyrazy v obliceji, je pro né tézko Ccitelné (Thorova, 2016; 99-105).
Komunikace skrze nonverbalni ukony je pro jedince s autismem nejvétsi potizi. To, co
neni slovem vyjadieno, je pro né jako neviditelné. Nejsou schopni odhalit skryty vyznam
v kontextu. Reaguji pouze na vyicené myslenky a vedlejsi pohnutky jim unikaji

(Vermeulen, 2006; 74).

Pro mnoho déti s PAS je v socidlni komunikaci také prekazkou rozeznavani lidi.
V mnoha ptipadech se dité chova k Cloveku, se kterym mélo dlouhodoby kontakt, stejné
jako k tomu, kterého vidi poprvé. Lidské vztahy jsou podstatnou ¢asti socializace jedince.
Dit¢ sPAS ma silné nedostatky v mezilidskych vztazich 1 stémi nejbliz§imi.
Problematické chovani ditéte s PAS narusuje chod cel¢ domécnosti. Autistické dité je
neklidné pfi zménach prostfedi a denniho rezimu, mnohdy nereaguje na podnéty rodicu.
Velmi tézko zvladatelny prvek chovani ditéte s autismem je cCasto neptfedvidatelna
agresivita. Problematické chovani se také Casto vyskytuje u béznych aktivit, jako je
stravovani, hygiena nebo spanek. V mnoha ptipadech ma dit¢ s PAS také mensi potiebu
spanku, nez je bézné, coz je velmi narocnym faktem pro cely chod domécnosti. Znatelny
nedostatek odpocinku a dalS$i dopady problematického chovani na nejbliz§i okoli ditéte

siln€ ovliviuji socialni vztahy, které mezi nimi vznikaji (Thorova, 2016; 173-178).

Ptrekazkou k plynulé integraci ditéte s PAS do spoleCnosti je také deficit v oblasti
predstavivosti, zdjmu a hry. Omezenad predstavivost ditéte s PAS souvisi s omezenym
rozvojem napodoby. NaruSend schopnost ndpodoby zplsobuje, ze dit¢ ma problémy
v oblasti hry. Neni schopné imitovat situace. Tento deficit zplisobuje, ze dité vyhledava
aktivity, které jsou vétSinou urcené pro mensi déti, a upind se casto na stereotypni ¢innosti.
Hra je zékladnim prvkem rozvijeni socidlniho uceni a celkového rozvoje osobnosti jedince.
Jeji nedostatek u déti s PAS je jednim z dGvodl, pro¢ ma proces integrace ditéte
2016; 117-125). Rozdilné druhy zalib a cinnosti, které jsou pro vrstevniky casto
nepochopitelné, ale slouzi autistickym détem k odpocinku a uklidnéni, coZ je v jejich

zivotech také velmi dulezité (Attwood, 2005).
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2 Metodologie

2.1 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem mé prace je prozkoumat, jak spolecnost ptijima déti s PAS, a jak se Zije
rodinam, v nichz se dit¢ s PAS narodi. Prace dale mapuje problematické oblasti integrace,
a vymezuje dil¢i aspekty, které vytvareji urcité bariéry pro plynulé zaclenéni ditéte s PAS
do spolecnosti. Vystupem je shrnuti problematickych oblasti, na které v procesu integrace
rodiny s détmi s PAS nardzeji. Vyzkum se zaméfuje na to, co oznacuji za problematicke
primarni peCovatelé déti s PAS. Ti nejblizsi, kteti o déti s autismem pecuji. Z pohledu déti

s PAS mohou byt problémy odlisné.

Na zakladé¢ vymezeni cile vyzkumu si kladu vyzkumné otazky, jak probiha
integrace ditéte s PAS od samého pocatku jeho zivota? Kde jsou prvni uskali, na ktera
rodiny s ditétem s PAS nardzeji? Jak spole¢nost usnadniuje socialni zatazeni ditéte s PAS
do bézného zZivota a kde naopak vznikaji problémy, které v zaClenovani ditéte brani?
Poptipad¢ jaka opatieni by usnadnila prinik déti s autismem do spolecnosti a kde by se

meélo zacit?
2.2 Metoda sbéru dat

Za nejvhodnéjsi metodu sbéru dat pro kvalitativni vyzkum jsem zvolila hloubkové
polostrukturované rozhovory. Hloubkovy neformalni rozhovor umoziiuje informatorovi/ce
vyjadiovat své nazory, postoje a pocity relevantni ke zkoumané problematice, coz piinasi
detailni informace o zkoumaném jevu. Dle Kaufmanna (2010; 30) by mél vyzkumnik
vnimat jedince jako aktivni tvlirce socidlna a nikoli jako pouhé nositele struktur. Postoj
vyzkumnika/ce vii€i informatorkdm/im silné¢ ovlivni data, kterd zrozhovoru ziskame.
K rozhovortim jsem pfistupovala tak, Ze m¢ zajimal samotny Ucastnik, a ne ryz¢ strohé
odpovédi na mnou kladené otazky. Zajimala jsem se o to, co v tématice integrace déti s
autismem piijde podstatné jim. V odpovédich jsem hledala to, co zdiraziiovaly samotné

informatorky.

Cilem hloubkového rozhovoru je, aby nam respondent odpovédé¢l na nase otazky,
ale pokud moZno co nejvice spontannim zplisobem. K dosaZeni spontannich odpovédi
respondenta je zapotfebi mit vytvofeny soubor otdzek, na které bychom radi znali
odpovéd’. Jednotlivé otazky by na sebe mély logicky navazovat a tvofit koherentni celek

(Kaufmann, 2010).
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Pted zapocetim vyzkumu jsem si pfedem vymezila okruhy a témata, kterd bych
chtéla s kazdou informatorkou probrat. Napsala jsem si i nékolik konkrétnich otazek, ale
malo-kdy doslo k tomu, Ze bych je doslova pokladala. Jelikoz byly informatorky do tématu
rozhovoru velmi zapalené, ma role byla pfedev§im naslouchat a udrzovat je u tématu
integrace déti s PAS do spolecnosti. Diky velkému zajmu informatorek o téma vyzkumu
jsem neméla problém s pocatecnim prolomenim ledu a konverzace od zacatku plynula bez

problémil.
2.3 Terén

Vyzkum se zamétfuje pirevazné na déti mladsiho Skolniho véku, které maji stiedné
funkéni formu autismu. V mnoha piipadech to znamena, Ze nejsou schopny bé&zné
komunikace ve formé konverzace, v nékterych ptipadech nemaji vyvinutou fe¢ viibec.
Pivodné jsem chtéla vyzkum délat ptimo s détmi, kterym byl autismus diagnostikovan, ale
nakonec jsem vyhodnotila, Ze pfinosnéjSi bude zaméfit se na jejich primarni pecovatele,
ktefi s nimi jednotlivé kroky zaclenovani do spolecnosti prozivaji. Hlavnim divodem ke
zmén¢ vyzkumného vzorku byla komunikacni bariéra, problémové chovani a poruchy

pozornosti, které se u déti se sttedné¢ funkcni formou autismu v mnoha ptipadech vyskytuji.

Informatorky jsem shanéla pomoci kontaktii, které mam diky ptsobeni v NAUTIS
jako dobrovolnik. Uz néjaky ¢as pravideln¢ dochazim na volnoCasové aktivity pro déti
s autismem a diky tomu jsem v kontaktu s mnoha rodi¢i a peCovateli déti s PAS. Na
jednotlivych lekcich cviceni pro déti s PAS jsem oslovila nékolik rodict, jestli by byli
ochotni Gcastnit se vyzkumu, ktery zkouma problematické aspekty integrace déti s PAS do
spole¢nosti. N&kolik z nich jsem ziskala pfimo na lekcich, zbytek na doporueni od
prvnich informatorek. Rodice déti z lekei byli velmi ochotni a téma mé bakalarské prace je

ve vétsin€ piipadl zaujalo a chtéli se na vyzkumu podilet.

Vyzkumny vzorek tvoii Sest informatorek. VSechny jsou primarni pecovatelé ditéte
s PAS. Ve vétsin¢ pfipadl se jednalo o matku ditéte, v jednom ptipadé o babicku ditéte
s PAS. VSichni se denné podileji na péci o dité¢ od narozeni az doposud. Vnimaji jednotlivé
problematické aspekty, které brani ditéti v bézném zaclenéni do kolektivu. Od pohybovani
se ve vetejném prostoru — mestskd hromadné doprava, chiize po ulici, v obchodech — az po
volnocasové aktivity a zafazovani se do vzdélavacich instituci. Pfi interpretaci dat je nutné
myslet na to, Ze problém integrace déti s PAS je zkouman z perspektivy primarnich

pecovatelll. Z perspektivy ditéte jsou mozna problematické oblasti integrace odliSné.
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V mém plvodnim zdméru nebylo mit vSechny informatorky zeny, ale v prubéhu
oslovovani potencidlnich informatort/rek, byli viici mému vyzkumu vice oteviené Zeny,
nez muzi. Nevyvazenost muzii a zen, které se mezi mymi informatory objevila, je dle
mého ndzoru spojena s tim, Ze se na péci o dit¢ s autismem podileji vice Zeny. V nasi
kultufe stale prevlada stereotyp, ktery spojuje muze spise s vnéjSim prostorem, spolecnosti
a prostorem mimo domov, kdezto zeny jsou asociovany s vnitinim prostorem, orientaci na

rodinu, vy$§i mirou emocionality a zaméfenim na domov (Valdrova, 2006; 6). Z toho

davodu se také Zeny stavaji ve v€t§i mife nez muzi primarnimi pecovatelkami déti s PAS.

2.3.1 Informatorky

Prvni informatorkou byla maminka Marta, ktera méa sedmiletou hol¢icku Lenku se
sttedn¢ funk¢ni formou autismu. Participantku jsem oslovila béhem lekce cviceni pro déti
s autismem, kde vypomaham nékolika détem, v€etné jeji dcery. Deétsky autismus Lence
diagnostikovali v pfedskolnim véku. Rodice si piiznakii autismu zacali v§imat uz od mala,
protoze méli v sousedstvi podobn¢ starou hol¢icku, takze mohli reakce malé Lenky
porovnavat s druhym miminkem. Jednim z urcujicich projevii nestandardniho vyvoje bylo
uz od mala nereagovani na okolni svét. Hlavni problémy zacleniovani ditéte do spole¢nosti,

které zaCala rodina vnimat, zacaly pozdé&ji, v Case standardnim pro nastup ditéte do Skolky.

Pani Marta byla ochotnd a béhem rozhovoru velmi sdilna. Téma moji bakalaiské
prace ji zajimalo a chtéla svymi poznatky piispét k feSeni problematickych aspekt
integrace déti s PAS. Domluvily jsme se, Ze se sejdeme v jedné kavarné. Misto navrhla
ona, aby to méla po cesté, az ptujde vyzvednout dceru do skoly. Pani Marta byla dopiedu
obezndmena s tim, ¢eho se bude rozhovor tykat a jak bude piiblizné dlouhy, trval pfes

1,5 hod.

S druhou informéatorkou — pani Norou — jsem pfisSla do kontaktu stejnym zpisobem
jako s pani Martou. Jednalo se o babicku devitiletého Jositka, kterd pravidelné doprovézela
svého vnuka na lekce cviceni. Josifek se od narozeni vyvijel jako zdrvaé dité. UdrZoval
o¢ni kontakt, komunikoval s okolim, byl komunikativni. V jednom roce po ockovani, které
dostal dfive, neZ mél, nastal ur€ity vyvojovy regres. Hodné plakal, komunikace z jeho
strany témef vymizela a celkové se nevyvijel dle norem. Pozastaveny vyvoj fe€i zprvu
ptisuzovali dvojjazyénému rodinnému zazemi. OvSem v kombinaci s dal§imi faktory jiz
v jeho necelych dvou letech odbornici usoudili, ze se pravdépodobné jednd o autismus.

Momentalné¢ mé diagnostikovany détsky autismus a poruchu osobnosti s hyperaktivitou
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(ADHD). Jelikoz si ho jeho maminka brala ¢asto do své zemé ptivodu a sttidaly jednoho
odbornika za druhym, do neddvna se vibec nepohyboval v zadném kolektivu déti.
Nenavstévoval zadnou vzdé€lavaci instituci. Diky tomu, ze je Josifkova babicka Nora
pedagozka, vzdélavala ho sama doma. Jeho zaclenovani do spolecnosti zapocalo teprve
nedavno, protoze si jeho rodi¢e a prarodiCe uvédomili, jak je pro néj dilezité byt

v kontaktu s lidmi.

S pani Norou jsme se nejdiive na rozhovoru domluvily piedbézné osobné
a nasledné pres SMS, kdy a kde se sejdeme. Pro pani Noru byla idealni doba, kdy byl jeji
vnuk na krouzku jemné motoriky ve Skolce PeliSek. Takze jsme se seSli vSichni tii pred
Skolkou a v ¢ase volnoCasové aktivity jsme mély s pani Norou ¢as na rozhovor. Sedé€ly

jsme v predsini Skolky a povidaly jsme si ptiblizné hodinu.

Tteti informatorkou je pani Jitka, na kterou jsem dostala kontakt od prvni
participantky na vyzkumu — pani Marty. Pani Jitka je matkou devitiletého chlapce Petra s
autismem. Ze zacatku se maly Pét'a vyvijel dle norem vcetné feci a ptiblizné v roce a ptl
nastal vyvojovy regres. Prestal mluvit, zaCal mit stereotypni chovani, ztratil motorické
funkce, zacal byt uzkostlivy a zacalo sebeposkozovani. Odbornici mu stanovili postupné
za sebou tfi rozdilné diagnozy. Nejprve atypicky autismus, nasledné¢ détsky autismus
a klinickd logopedka oznacila jeho symptomy pouze jako opozdény vyvoj fe€i. Finalni
diagnéza byla détsky autismus. Jeho rodi¢e se ho odmala snazili zafadit do klasického

vzdélavaciho systému a chtéli, aby byl v kolektivu déti.

S pani Jitkou jsem vedla rozhovor u nich doma. Pozvala mé¢ k sobé domu, protoze ji
to nejvice vyhovovalo. U rozhovoru s ndmi byl i Petr, ale ten se dival na pohadky a jen
malokdy nds vyrusil. Zajimavé pro mé bylo, Ze pani Jitka nékolikrat zopakovala, Ze
normalné na takové nabidky nepfistupuje, Ze ma rada, kdyz soukromi jeji rodiny nikdo
nenarusuje. Presvédcilo ji ov§em téma vyzkumu a fakt, Ze se nékdo zajima o problematiku

autismu. Rozhovor trval s pauzami okolo 2 hodin.

Ctvrtou informatorkou byla pani Dominika, kterd ma syna Lukése, jemuz je 14 let.
Nejdiive mu byla diagnostikovana hyperaktivita, pozdéji vySlo najevo, Ze pljde spiSe
o autismus. Pani Dominika mé jeSté starSiho syna, ktery ma také diagnostikovanou
hyperaktivitu, a tak zacala pozorovat, ze Luka$ neni pouze hyperaktivni, ale Ze mnohé
naznacuje, ze ma PAS. Pfestoze md Luka§ vysoce funkéni formu autismu, fe¢ ma

vyvinutou a je vcelku sobéstacny, v jeho socializaci a za¢lenéni do spole¢nosti méla rodina
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od jeho brzkého véku velké problémy.

Pani Dominiku znam také z volnocasovych aktivit z NAUTIS. Domluvily jsme se
po cviceni, kde a kdy se sejdeme na uskutecnéni rozhovoru. Dominika dorazila na
rozhovor i1 s LukaSem, omlouvala se, Ze neméla jinou moznost. Rozhovor byl o to
zajimavej$i. Lukas nam do rozhovoru cCasto vstupoval a vzbuzovalo v ném hodné emoci
povidani si o problematickych ¢astech jeho procesu zaclenovani do spole¢nosti. Rozhovor

trval néco malo ptes hodinu.

Patou informatorkou je pani Anna, ktera ma desetilet¢ho syna Filipa. Syn ma
diagnostikovany détsky autismus, ADHD a poruchy chovani. Odmala si pani Anna
v§imala nestandardnich prvkii chovani. Nevnimal lidi, nereagoval, lidé pro n&j byli
neviditelni. ,,Jako by ta slova jen $ly kolem néj, ale nevnimal jejich obsah.“ (pani Anna,
syn Filip — 10 let) Zprvu si rodina myslela, Ze mize byt Filip hluchy, ale to odbornici
pozdé&ji vyvratili.

Pani Annu zndm podobné jako vétSinu participantlt ve vyzkumu z volnocasovych
aktivit NAUTIS. Domluvily jsme se ptes telefonat, kdy a kde se sejdeme. Pani Anna mé
pozvala k sobé¢ domii a béhem rozhovoru s ndmi byl i Filip, ale vypadalo to, Zze nas moc
nevnima. U pfedchozi informatorky — Dominiky — se syn Luka§ zapojoval vice. Domaci

atmosféra vytvofila ptijemné prostiedi pro rozhovor. Povidani s Annou trvalo hodinu a pal.

Posledni, tedy Sestou informatorkou, byla pani Karla, maminka Tadease, kterému je
10 let a ma diagnostikovany détsky autismus a ADHD. Od narozeni si rodice v§imali, Ze se
vyviji Tadea$ jinak nez jejich prvorozeny syn. Nenavazoval s nimi oc¢ni kontakt,
nekomunikoval, mél opozdény vyvoj feci a byl silné¢ hyperaktivni. Diagnéza mu byla

stanovena ve Ctyfech letech, do té doby s nim chodili od jednoho vysetieni k druhému.

Pani Karla je manzelka mého kolegy z prace. Z kazdodennich rozhovorti jsem se
dozvédé€la, Ze jejich syn ma PAS. KdyZ jsem kolegu oslovila, jestli bychom nemohli udélat
rozhovor na téma moji prace, rad€ji mi domluvil schiizku se svou pani, protoZe to z jeho
pohledu pro mé bude pfinosnéjs$i. Rozhovor probéhl u pani Karly doma, béhem povidani
panovala velmi pratelska atmosféra a Karla byla velmi sdilnd. Rozhovor trval ptiblizné

hodinu a pul.
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2.4 Reflexe pozice vyzkumnice

K rozhovortim jsem pfistupovala z pozice studentky, které si vybrala téma autismu
pro zpracovani bakalaiské diplomové prace, ale také jako dobrovolnik, ktery pracoval
nékolik let s mnohymi détmi informatorek v ramci dobrovolnického programu NAUTIS.
Nebyla jsem tedy pouze v roli vyzkumnika, ale také v roli dobrovolnika. Timto tématem se
zabyval MatouSek (2004), ktery fteSil pfistup vyzkumnika také z pozice socidlniho
pracovnika. Uvadi, Ze tato kombinace ma své negativni aspekty v pfedevSim v tom, Ze se
vyzkumnik nesoustedi pouze na vyzkum, ale vykonava i funkce druhé role, se kterou se
v terénu objevuje. Sama jsem se pfi rozhovorech setkala s tim, Ze jsme s informatorkami
odbehly od tématu, podavala jsem jim praktické informace o NAUTIS, které¢ pozadovaly,
nebo s nimi nebyly obeznameny. Tyto vstupy odvadély pozornost od ptivodniho zaméru
rozhovorti. Vcelku se vSak MatouSek (2004) stavi vic¢i kombinovanému piistupu
vyzkumnika pozitivné, protoZe propojeni vyzkumné a pomahajici role jedince zptistupiuje

terén, vytvari davéru mezi vyzkumnikem a informatorem a ma kvalitni poznatky o terénu.

U vétSiny informatorek jsem se shledala s pochopenim a s ocenénim toho, ze jsem
zvolila takové téma. Jednim z diivodii oznaCovaly to, ze se o problematiku autismu
zajimaji vétsinou pouze lidé, ktefi maji v okoli né¢koho blizkého s PAS. Zaujal je fakt, ze
jsem si téma vybrala na zakladné mého z4jmu o autismus. VétSina informatorek byla do
rozhovoru zapalena, nemusela jsem je vyrazné¢ rozpovidavat a ve vétSiné pripadi na meé
chtély vychrlit co nejvice informaci. VSechny byly velmi ochotné, milé a na jejich projevu

byla vidét snaha zodpovédét mé dotazy upfimné a co nejpiesnéji.

Rozhovory €asto vzbuzovaly v informatorkdch mnoho emoci, dokonce se i stalo, Ze
se informatorky rozplakaly. V tu chvili bylo naro¢néjsi situaci ustat a zareagovat adekvatné
k emotivni chvili respondenta. Zprvu mi situace nebyla pfijemnd, méla jsem tendence
rychle informatorku zaméstnat jinou otazkou, ale nakonec jsem vétSinou nechala
informatorce prostor a nepokladala jsem zadné otazky. V zavéru bych fekla, Ze prave
emotivni reakce prohloubily divéru v rozhovoru a ur€itym zptsobem prohloubily vztah

mezi mnou a informatorkou.

Jednim z faktor?, ktery mi naopak usnadiioval vyzkumnou pozici, byl dlouhodoby
zdjem o téma vyzkumu. Jiz nckolik let vypomahdm pii volnocasovych aktivitdch
v NAUTIS a zajimadm se o problematiku autismu. Z toho divodu jsem znala i vétSinu

ucastnikit vyzkumu a méla jsem k nim hned od zacéatku bliz. Oni znali mé&, rozhovory diky
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tomu probihaly na neformalnéjsi urovni. Informatorky byly vétSinou uvolnéné a necitily se
tolik svdzany ani administrativnimi tkony, jako je podepisovani informovaného souhlasu

nebo i zadost o pofizeni audio nahravky naseho rozhovoru.
2.5 Metody analyzy dat

Prvnim krokem analyzy bylo pfepsani vSech Sesti rozhovort. Zvolila jsem zptsob
doslovného piepisu, abych méla jistotu, Ze u CiSténi dat nepiijdu o podstatné informace.

v v

ptisly relevantni k vyzkumu.

Analyzu rozhovoril jsem se rozhodla délat pomoci tematické analyzy. Vypravéni
informatorek o procesu integrace déti s PAS, o které pecuji, reprezentuje systém vzajemné
propojenych témat. Tematickd analyza je proces, ktery propojovanim a sluCovanim
jednotlivych segmentt kvalitativnich dat identifikuje jednotliva témata (Guest, MacQueen,

Namey, 2011).

Po piepsani audio nahravek jsem jednotlivé rozhovory opakované Cetla a kddovala
jsem odpovédi informdtorek. Oznacovala jsem si jednotlivé ¢asti rozhovort, které byly
relevantni pro zodpovézeni vyzkumnych otazek. Kody jsem identifikovala ta data, ktera
mohou pfispét k vytvoreni ucelengj$ich tematickych celktl. Uryvky textd jsem rozdélila do
urcitych tematickych kategorii a hledala mezi nimi souvislosti a frekvenci vyskytu
v jednotlivych rozhovorech. Slucovala jsem tematicky podobné kategorie na zakladé
podobnosti a vznikly 4 hlavni tematické oblasti zkoumané problematiky. V zavéru jsem

propojila empirickou ¢ast s odbornou literaturou.
2.6 Etika vyzkumu

Ptfi vyzkumu jsem dbala na etické aspekty vyzkumného procesu. Z etického
hlediska je hlavnim parametrem kvalitativniho vyzkumu zajistit, aby pfi realizaci vyzkumu
nebyli informatofi poskozeni. Pfedevs§im, aby bylo chranéno jejich soukromi a bezpecnost.
Zaroven je tfeba dbat na to, aby si byli ti€astnici védomi toho, co vyzkum obnasi a uptimné
souhlasili s jejich participaci v projektu. Z druhého uhlu pohledu je dulezité klast diraz na
kritické badani a mit za cil rozsifeni védeckého poznani v ur¢itém tematickém okruhu,
véetné dodrzovani védeckych postupli a potfebné miry objektivity (Eticky kodex Ceské

asociace pro socialni antropologii).
Vramei vyzkumu jsem se snazila dodrzovat maximdlni ddstojnost vici

24



zkoumanym osobam a snazila jsem se pfedchazet situacim, které by mohly informatory
poskodit. Informovala jsem je o procesu anonymizace a ujistila jsem je, ze informace, které
mi poskytuji, nebudou nikde spojovany s jejich pravymi jmény ¢i pravymi jmény déti.
Seznamila jsem je do detailu scilem, Ucely a postupem vyzkumu a snazila jsem se
srozumiteln€ popsat, co se od nich ocekava a jaky to mize mit piinos. Veskeré informace,
které jsem pouzila k zodpovézeni vyzkumnych otdzek, jsem ziskala od lidi, ktefi si byli
pln€é védomi toho, Ze jsou soucasti tohoto konkrétniho vyzkumu. Ziskala jsem od nich
piredem ustni a nasledné 1 pisemny informovany souhlas, ktery byl ur€itym potvrzenim, Ze
informatorky upfimné souhlasi se svou participaci ve vyzkumu a ktery mi umozni

postupovat dle etického kodexu Ceské asociace pro socialni antropologii (CASA).
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3 Vyzkumna zjiSténi
3.1 Socialni identita

Dalo by se fici, Ze na socialni identit¢ ditéte v mladSim Skolnim veku maji velky
podil rodi¢e a jini primarni peCovatelé. Zvlasté v ptipadech déti, u kterych vyvoj
nepostupuje dle norem, jako je tomu u déti autistickych. Je velmi podstatné, jakym
zpusobem se rodice postavi k diagndze a jak je dit¢ uvedeno do spolecnosti. Nekteti
z mych informatort byli spiSe pro skryti diagndzy do té chvile, dokud je to mozné, nékteii
byli zase toho néazoru, ze oznaeni ditéte jako autistu predchazi mnoha problémim

a vysvétlovani.

Na situaci, kdy se nékomu narodi dit€¢ s autismem, se neda pfipravit. Kazda
z informatorek popisovala chvili, kdy dostala potvrzenou diagn6zu, jako siln€ zniCujici. Po
narozeni ditéte se zda byt vSe v normé — vypada jako zdravé dité, v n€kterych piipadech se
1 urCitou dobu vyviji dle norem a aZz nasledné¢ je pozorovatelny urcity regres nebo
nestandardni stagnace ve vyvoji. Teprve tehdy zacne ¢lovéku dochdzet, ze nebude vse

v poradku a ze jeho dit¢ bude mit ¢asteCny hendikep.

., To mé rozbouralo. Pro mé to byla katastrofa. VSechno se mné... jako kdyz se
mi otevie svét pod nohama. Autismus je handicap na cely Zivot, to je hlavne na

tom hrozny.“ (pani Anna, dité Filip — 10 let, Détsky autismus, ADHD)

Diagnézu autismu odbornici vétSinou neurcuji do tietitho az ¢tvrtého roku zivota
ditéte. Rodice proto dlouho Ziji v urcité nejistoté, nevi, zda je jejich dité jen lehce opozdéné
nebo, zda ma jejich dit¢ hendikep na cely Zivot. O to vétsi je to rana, kdyz clovéku zmizi

nad¢je na to, Ze dit€¢ ma jen zpomaleny vyvoj, ale jinak bude vSe v potadku.

,+Ja jsem se tomu hrozné branila. Kdyz jsem se docetla, co ty déti viastné delaj,
ja Fikam tohle nase dité nedéla, to nema a takovy. Branila jsem se uverit tomu.
Manzel to ze zacdtku taky Spatné snasel, to mi nepomahalo, nechtél se s tim
smirit. Skoncila jsem pak i na néjakych praskach, protoze jinak bych nebyla
schopnd péce o malou. “ (pani Marta, dcera Lenka, 7 let, détsky autismus)
Role rodice nebo jiného primarniho pecovatele je velmi naro¢nd. Po tézké chvili
stanoveni diagnozy maji rodi¢e v rukou to, jak dité bude Zit a jak bude vnimano. Do jisté

miry urcuji to, jak bude dité¢ ve spolecnosti vystupovat. U ditéte s autismem je velmi

pravdépodobné, Ze na prvni pohled je téZce rozpoznatelné, Ze néjaky hendikep ma. Zalezi
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to do jisté miry na tom, jak pecujici osoby uchyti socidlni identitu ditéte. Holland et al.
(1998) tikaji, ze identita je zptisob, kterym ¢lovék chape a vidi sdm sebe a také to, jak je ve
vétSin€ pripadt vidén okolim. Teorie socidlni identity fikd, ze se jednd o individualni sebe-
pojeti v souvislosti s relevantni skupinou, kam chce ¢loveék patfit (Capozzi & Browna,
2000; 9-13). U ditéte socidlni identita neni dostate¢né vytvotfena a to, jak je dit¢ vnimano
okolim, urcuji do jisté miry jeho rodice nebo jini primarni pecovatelé. S diagndézou autismu
dostavaji ur¢itou nalepku i primarni peCovatelé, ziskdvaji novou socialni roli. Jsou rodi¢em
nebo pecujici osobou autistického ditéte a je v jejich rezii, jakym zptisobem se role ujmou
a jak chtéji byt spole¢nosti vnimani. Dle Cloonyho teorie ,,zrcadlového ja* ¢lovek buduje
svoji identitu na tom, jak si ¢lovék mysli, ze je vidén druhymi a na ptedpokladech jejich

nazort a predsudkt (Berger, 2007; 108).

,»Nékdo treba vika, slysela jsem ndzor, Ze maminky nechali prosté udélat tricka
a bylo tam napsano ,, Nezlobim, jsem autista“. Kdyz uz se nas to tykalo a jemu
byly asi dva roky, tak jsem si Fikala, prece nemiizu mu davat takovou nalepku
hned, protoze jsou momenty, kdy se chovd, nikdo nic nepozna prosté, jo
vétsinou je to dobry a nikdo nic nepozna.” (pani Nora, vnuk Josifek, 9 let,

Détsky autismus, ADHD)

»Ja nerikam, Ze ma autismus, protoze do toho je kazdéemu jako prd. Ja to
vzdycky reknu tak, ze ma viastné néjaky specificky poruchy, jo, ale nehodlam
nikomu, ani dneska treba kdyz mé néjaky dédek v metru vykladal o tom, Ze
sedime na misté pro postizené, at ukazu prukazku, tak ja jako ukazu prikazku a
Ze jako na co to ma. A to ja nerikam, na co to md, po tom je kazdému nic, Ze jo

Jjako jo.* (pani Jitka, syn Petr, 9 let, détsky autismus)

. Jsem si Fikala, Ze bych mu dala néjakou cedulku s telefonnimi cisly. Jsem
autista, nemluvici, pomozte a telefonni cisla treba jo, ale prosté nevim. Nechci
ho zase ocejchovat. Nevim. Nechci, aby si na néj vsichni ukazovali. Prosté chci
ho zaradit do ty spolecnosti, aby se choval tak, ekvivalentne, adekvatne, aby to

prosté nebylo treba “. (pani Nora, vnuk Josifek, 9 let, Détsky autismus, ADHD)

Nékolik informatorek nechce primarné sdélovat okoli diagndzu autismu. V nékterych
piipadech z diivodii ochrany soukromi, ale také z toho divodu, Ze jim neni pifjemné
,halepkovat“ dité jako autistické. Z jejich pohledu je to do jisté miry véc, kterou spolecnost

nepiijme, nerozumi ji a dle toho prezentuji sebe a své dité ve spolecnosti, dle toho vytvari
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sobg a ditéti urcitou socialni identitu, ktera neni zaloZena na oznaceni vlastniho ditéte za
autistické. Mozna je to také tim, ze maji chvili pocit, Ze je jejich dité/vnouce vnimano
okolim jako zdravé a nechtéji, aby i ve chvilich kdy nemusi, na n¢j spole¢nost pohlizela
jako na ,,jiné*“. Muze to byt urcitd touha po zarazeni se do normy vétSinové spole¢nosti

alesponl ve chvilich, kdy to chovani ditéte umoznuje.

Cast informatorek méla na situaci opa¢ny nahled. StéZovaly si, Ze neni na trhu
mnoho produktil, které by mohly dité identifikovat jako autistické na prvni pohled. Pijjaly
socialni identitu rodiCe/pecovatele o autistu, a naopak by jim pomohlo, kdyby nemusely
kazdému vysvétlovat, Ze jejich dit€¢ ma PAS.

,»Mdame jako tricko ,, Nejsem nevychovany, jsem autista“, ale to je dobry jenom

tak na léto. Ted' v zimé je nam k nicemu. Potrebovala bych néjaké placky, nebo

takové ty vesticky, co bych mohla dat na bundu, néjaké upozornéni, zZe moje

dité ma autismus. Je ndarocné nékomu porad vysvétlovat, proc¢ se jak chova na

verejnosti. Na prvni pohled vypada zdrave, a kdyz zacne délat néjaké véci,

které se neshoduji se spolecenskou normou, je to problém. Nikdo nevi proc.

Slysim porad néco, at’ si ho ta matka uklidni apod. Reakce jsou neprijemné,

clovek si trosku zvykne, ale stale jsou to nekomfortni situace. Urcité oznaceni

na prvni pohled, Ze se jednd o autistu, by predchdzelo pobourenym reakcim

okoli. “ (pani Marta, dcera Lenka, 7 let, Détsky autismus)

Identifikace s diagn6zou nebo naopak snaha se ji zbavit je urCitd otazka, nad kterou
rodi¢e nebo jini primdrni pecovatelé casto polemizuji. Role pecujicich osob je ve
spole¢nosti velmi vyznamnda. Péce o dité je funkce, pii které 1id¢ usiluji o jeji maximalni
naplnéni, aby splnili urcitd spolecenskd ocekavani a nesetkali se s pocity vlastniho selhdni
¢i1 dokonce ztraty vlastni identity (Matéj¢ek & Dytrych, 1997). Na pecujici osoby je kladen
velky diraz, aby se osvédcili ve svych rolich a udé€lali pro dit€¢ to nejlepsi. To, jakym
zpusobem dité uvedou do spolecnosti a jakym zplisobem je dité spatfeno okolnim svétem,
je zajisté podstatné v jeho procesu integrace. Oznaleni ditéte za autistické je urcitd
nalepka, kterd da okolnimu svétu urcitou informaci, Ze je dit€¢ jiné. Nalepkovani je
v sociologii 1 antropologii velkym tématem. Lidé, ktefi jsou z néjakého diivodu odchylkou
od socidlni normy, dostavaji spole¢enskou nalepku outsidera. Spolec¢nost je totiz podle
Douglase (1998) zaloZena na touze po celistvosti a kolektivnim védomi, coz vede ke
stigmatizaci veskerych elementli, které by mohly jednotu spoleCnosti narusit. Proto je

pochopitelné, ze se rodie a ostatni peCovatelé snazi, aby dité¢ nalepku autisty nemélo.

28



I ptes snahu ,,nenalepkovat®™ své dité jako autistu, jsou pecujici osoby ve vétsing€ pripadii

diive ¢i pozd¢€ji nuceni spolecnosti vysvétlit problematické chovani ditéte s PAS.

. Rekla jsem, Ze tim autobusem nepojedem a tak ztropil takovej vyrvdl, Ze
viastné jsme nakonec do toho autobusu nastoupili, nacez ja jsem si ho prestala
vS§imat, trikrat se hodil na kolena s velkym revem, nelehl si, jenom na kolena,
pak zase vstal, a kdyz jsem sla do toho autobusu dal prosté si sednout, tak jsem
vSem musela nahlas rict: Omlouvam se, je to autista, nemiizeme za to. Jo
a tenhle stav je pro prosté pribuzny pro rodice, pro prosté babicku s dédou a
tak dale, tak ten stav je naprosto stresujici, ale i to, Ze to musite Fict, jo Ze
prosté nikdy se s tim clovek nevyrovna. Ono se Fika, Ze se s tim vyrovndte nejak
jakoby s tim postizenim viastné, ale vnitiné nejste nikdy vyrovnani.* (pani

Nora, vnuk Josifek, 9 let, Détsky autismus, ADHD)

,,Pomohla nam tricka, kde bylo napsano ,,Ja nezlobim, jsem autista*. Byt jsem
nejdriv Tadease oznacit nechtéla, tak jsem se premohla a oznacila jsem ho.
Najednou védéli, pro¢ to déla. Ze nejsem ja divnd matka, ale Ze je za tim
nejaka prapodivna diagnoza, kterou nikdo nezna, i kdyz je okolo toho velka

osveta uz. “ (pani Karla, syn Tadeas, 10 let, Détsky autismus, ADHD)
3.2 Postoj okoli

Autismus je specificky hendikep tim, ze v mnoha pfipadech neni zpozorovatelné,
ze se prave divame na nékoho, kdo ma diagnostikovany autismus. Kdyz spole¢nost nahlizi
na viditeln€é postizeného Cloveka, pristupuje k nému uz jako k odlisSnému a je ochotna
odpustit nekteré chovani, které neni slucitelné se socidlnimi normami. To je u autismu jiné.
V mnoha piipadech nevite, Ze kfi€ici, bézici a ublizujici dité je autista. Jedinec pozoruje
dit¢ jako zdravé dité, které zlobi. Reakce spolecnosti tedy odpovidaji tomu, kdyz zdravé
dité zlobi a je nevychované. Dle mych informatorek jsou kritict&jsi Zeny nez muzi. Napfi¢
tomu, Ze se pecujici jedinec snazi situaci osvétlit, jsou to spiSe Zeny neZz muZi, které
nechtéji situaci pochopit. I kdyz se osvétli situace a je spolecnosti vysvétleno, Ze se jedna
o dit¢ s autismem, stale se ve vétSin¢ piipadl pecujici osoba nesetkdva s pochopenim.
Spole¢nost nepfijimé snadno jinakost, odlisnost a jedinecnost ditéte. Reakce jednotlivcl
jsou negativni, odmétené a ublizujici. Bohuzel ani u nejbliz§iho okoli se informatorky

nesetkaly s pfijetim a pochopenim. Hendikepované dit€¢ je starost, kterou kolikrat
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nepfijmou pratelé ani rodina. Rezim rodiny s ditétem s PAS se 1i$i od rodin, kde jsou déti

zdravé, a okoli neni ochotné sviij styl zivota piizpsobit tomu odlisnému.
3.2.1 Snadnost prehlédnuti autismu

Autismus nema automaticky ukazatel své pritomnosti. Dokonce i u téch tézkych
forem autismu neni samoziejma viditelnost néjakého nedostatku ¢i postizeni. Jedinci
s PAS mohou byt zapojovani denné do aktivit, u kterych v nékterych ptipadech nemusi
dojit k ,,odhaleni* diagnézy. Na druhou stranu bohuzel autismus provazi ¢asté nevhodné
chovani, které uz samoziejmée spolecnosti neunikne (Murray, 2008; 104-108). Jedinci, kteti
se setkavaji s ditétem s PAS, jsou ¢asto v domnéni, Ze pozoruji zdravé dité. Kdyz se ndhle
dit¢ zacne projevovat hlasitymi vykiiky, zbrklym nefizenym chovanim ¢i spoleCensky
nepifijatelnym zplsobem, pozorujici se wuchyluji k zavé€rim, ZzZe je dité extrémné

nevychované a ze pecujici osoba evidentné nezvlada vychovu.

,,Je narocné nékomu porad vysvétlovat, proc¢ se jak chovd na verejnosti. Na
prvai pohled vypada zdrave, a kdyz zacne délat néjaké véci, které se neshoduji
se spolecenskou normou, je to problém. Nikdo nevi proc¢. Slycham casto hlasky
At si ji ta matka uklidni! Co to je za chovani? Proc ji néco nereknete? *“ (pani

Marta, dcera Lenka, 7 let, détsky autismus)

., Kdyz si sedne v autobuse a je v klidu, jsem moc vdeécna, zZe je klid. A prijde
stary pan, rad by si sednul, jak mu mam vysvetlit, Ze ho nepusti Jozifek sednout,
prestoze je malej, mladej, nevim co vsechno. Priitkazku pro invalidy nemame,
tak jak mam vysvétlit, Ze prosté treba jsem rada, Ze sedi a Ze je hodnej. Jak to

mam rict? “ (pani Nora, vnuk Josifek, 9 let, Détsky autismus, ADHD)

., Na zacatku lidi nepoznavali, ze je Filip jiny, tedko je to viditelnéjsi. Rozhodla
jsem se, ze nebudu koukat kolem sebe na lidi, protoze mi to ublizuje. UbliZuje
mi, jak lidi kolem mé reagujou. Nékteri hodné ziraj, mysli si, Ze to je
nevychovany dité, nebo nékteri jeho vrstevnici, se mezi sebou sméjou a koukaj
se u toho na Filipa, tak jsem se rozhodla, Ze nebudu koukat kolem*. (pani

Anna, dité Filip — 10 let, Détsky autismus, ADHD)

Dle Neumannové (2002; 58) je nejvetsi zatézi pro rodice hendikepovaného ditéte
styk s nezasvécenymi lidmi, tedy s Sirokou vetejnosti. U lidi je mozné spatfit dva druhy

reakci. Bud’to jsou kriticti nebo naopak lituji. Ob€ varianty jsou pro rodiCe stejné
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nepiijemné. SpoleCnost se vici osobam s urcitym hendikepem a odlisnosti vymezuje
prevazné s odstupem. Hendikep je stdle obecné povazovan jako urcity nezédouci jev.
Goodley et al. (2012; 2-7) rozebiraji kritické studie tykajici se hendikepu a pozice ve
spole¢nosti. I pfes rychle ménici se postoje ve spolecnosti, je dle jejich ndzoru odliSnost

spole¢nosti stejné obecné nepiijimana a stigmatizovana.

,Ja myslim, Ze lidi nechcou vidét jinakost, tu bizarnost. Ja si myslim, Ze to
prosté obtézuje a irituje. Ze ty lidi se nejsou schopni k tém détem chovat. Oni
nechcou videt, ze Péta tam chodi do ty Skoly jako. Co kdyby ty déti od néj
prosté jako néco v uvozovkach chytli. Jako vite co jako néjaky jeho stereotypni

chovani. “ (pani Jitka, syn Petr, 9 let, détsky autismus)

Hendikep ma svoji vlastni kulturu, kterd je tvofena kulturou dané spolecnosti. To,
jakym zplisoben jsou postizeni jedinci chapani vyS$imi institucemi, ovliviluje minéni
vefejnosti. O autismu se v Ceskoslovenské republice za¢alo hovofit az po roce 1989, a to
pievazné mezi odbornou vefejnosti. Az nasledn¢ vznikla fada sdruzeni tykajicich se
autismu a pomoci medializace se povédomi o diagnéze dostalo mezi SirSi vefejnost
(Geisler, 2016; 99-103). Dle mého nazoru ale neni ve vétSin¢ piipadi Ceska spolecnost
s problematikou autismu obezndmena ani doposud. Kritizujici jedinec, kterému se rodice
snazi vysvétlit, ze jejich dit¢ ma autismus, realitu nepfijima i z divodu neinformovanosti.
Kdyz vidi na prvni pohled zdravé dit€, pro mnoh¢ lidi je tézké pochopit, ze problematické

chovani je opravdu diisledek urcitého hendikepu, a nikoliv zanedbana vychova.

,Snazili jsme se to vysvétlovat, ale ono to nemd moc cenu. Oni ty lidi to

nechtéji poslouchat prosté. Jako jim reknete, Ze je nemocnej nebo takhle a oni

stejné mavnou rukou a prosté je nevychovanej a tecka. Kdja to nema napsany

na cele. On vypadd v podstaté, ze je normdlni. No, a kdyz se potom zacne

chovat s odpustenim jako blbecek, tak ty lidi to nechtéji pochopit, ani asi jako

nemiizou. “ (pani Dominika, dit¢ LukaS — 14 let, ADHD, vysoce-funkéni
autismus)

Mezi informatorkami pievaZovaly nepiijemné;jsi zkuSenosti ve vefejném prostoru se
zenami. Shledavaly je kriti¢t€jSimi, méné chapavymi a méné tolerantnimi. Problematické
chovani ditéte sautismem se mimo jiné projevuje nefizenym chovanim, vykiiky,
nereagovanim na pokyny rodic¢ti a dal$imi prvky, které se podobaji znakiim nedtsledné

vychovy. V Ceské spolecnosti ziistdvaji na rodiCovské dovolené pirevazné Zeny
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(Ministerstvo prace a socialnich véci, 2018). Tim padem se proporéné podileji Zeny vice na
vychové déti nez muzi (min. v ¢asovém rozméru). Zda se, Ze se citi v prdvu na to,
kritizovat matky, které vychovu v jejich ocich nezvladaji. Je mozné, Ze se citi opravnéné
ke komentovani nevhodného chovéni ditéte pravé proto, ze mnoha znich vlozila do

vychovy svych déti mnoho usili a maji pocit, Ze doty¢na matka nikoliv.

, Kdyz byl starsi, tak kolem sedmi let a vys, tak lidi zacali reagovat. Hlavné
Zensky, chlapi to tolik neresi. Parkrat se mi stalo, Ze jsem musela rict: ,,Moje
dité ma autismus, prejete si mi Fict, co s nim mam udelat. Chcete mi poradit?
A to jsem vekla nespocetnékrat.“ (pani Anna, dit¢ Filip — 10 let, Détsky
autismus, ADHD)

., DIty nebyl den, kdy bych domii neprisia se slzami v ocich, protoze nam nékdo
venku vynadal, ale fakt sprosté — at’ s nim nevylejzam ven, kdyz mam takhle
strasny dité. Nejhorsi byly zensky mezi 50 a 60. To je pro Zenskou nejhorsi vék.
Vetsinou mé chapali muzsky, ty meli vetsi pochopeni. Ale zensky byly zIly a daly
mi vSechno sezrat. “ (pani Karla, syn Tadeas, 10 let, Détsky autismus, ADHD)

3.2.2 Socialni izolace

Autismus predstavuje mnoho obtizi, které se odrazeji v socialnim umisténi déti
s PAS 1 jejich primarnich peCovatelli ve spole¢nosti. Problematické chovani ditéte Casto
vede k socialni izolaci. Primarnim divodem je neschopnost jedince nasledovat spolecenské
normy a chovat se dle ocekavani okoli (Guminska, Zajac & Piorkowski, 2015; 577-579).
Jedinec s PAS a jeho nejbliz§i okoli se nachédzeji Casto ve stavu ohroZeni integrity
a socialni koheze, nepftijeti kolektivem, a tim padem maji i menS$i Sanci k navazéani
interpersonalnich vztahii ve vefejném prostoru. Dle Burchardt, Le Grand & Piachaud
(1999: 229 in Mare§ & Sirovatka, 2008) je vyloucenym jedincem takova osoba, kterd se
nemuze podilet na obvyklych aktivitdich, k nimZ jsou opravnéni a na jaké aspiruji.
Informatorky casto tikaly, Ze se citily nepfijaté spolenosti a Ze autismus ditéte ma Casto za

diisledek socialni izolaci, protoZe vlastné jiné vychodisko Casto nezbyva.

,, Tadeas mel na sidlisti prezdivku béhavy Tadeas. Kdy Tadeas bézel a ja jsem
vidla za nim. A v podstaté koho potkal, toho zranil. My jsme ani nemohli byt
milovany, protoze byl Tadeds strasny dite. Uz ve dvou letech se mu podarilo
strcit do 4 lety holcicky, ktera si rozrazila hlavu. Spolecnost ndas nemohla

prijmout, ja se ji ani nedivim, ani to nikomu nevycitam. (pani Karla, syn
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Tadeas, 10 let, Détsky autismus, ADHD)

Kromé urcitého odstupu, ktery spole¢nost v mnoha piipadech vici odlisSnému ditéti
zaujima, figuruje v rodiné s autistickym ditétem jeSté rodina a ptatelé. Bohuzel se vétSina
informatorek shoduje na tom, ze ani u nejblizStho okoli neshledavali Casto prijeti
a podporu. Dle Mitter, Ali & Scior (2019) se rodiny s ditétem s PAS setkavaji se
stigmatizaci jak u vetejnosti, tak u svého nejblizsiho okoli, a dokonce i u odbornikti. Velky
vliv na miru stigmatu autismu ma kulturni a socidlni kontext. V kolektivistickych kulturach
je mira stigmatu viéi jedinctm, ktefi vybocuji ze spoleCenskych norem vétsi, nez
v kulturach individualistickych, kde neni kladen takovy diiraz na jednotu a spjatost celku.
Kulturni kontext Ceské republiky, kterd zazila desitky let socialistického rezimu,
neprispivd k vymezeni stigmatu, ktery se vaze k vyvojovym porucham a vlastn¢ celkoveé
k Zadnému hendikepu. Stigma autismu cCasto pietrvava i u rodiny a blizkého okoli rodin

s dit€tem s PAS.

»Musim Fict, ze vrodiné jsme meli trochu problémy...treba s dédeckem.
Protoze ten to nechtél pochopit, protozZe prosté nase déti jsou normalni, ze jo,
ty nemuizou bejt jiny, ty prosté jsou normalni. To byl treba problém, Ze ta starsi
generace to asi chdpe jinak, a pritom je to milujici dédecek jo, ale prosté
nedokadzal pochopit, ze se mohlo narodit takovyhle jiny dité prosté u nas."

(pani Dominika, dit¢ Lukas — 14 let, ADHD, vysoce-funk¢ni autismus)

vevrs

Prarodice nefunguji, neumi to, nechtéji to umet. “ (pani Marta, dcera Lenka, 7

let, détsky autismus)

., PFisli jsme o spoustu pratel, protoze jako nikdo vas nechce byt s takovym
bizarnim ditétem. Nechtéli jezdit na navstévy, nikdo vas nikam nezval. Prisli
Jjsme fakt jako bych rekla tak o 70 procent pratel s manzelem. “ (pani Jitka, syn
Petr, 9 let, détsky autismus)

3.3 Nezaraditelnost

,, Nikam nezapadate, nikdo vas nikde nechce... (pani Jitka, syn Petr, 9 let, détsky
autismus). ,, Nikde nas nechteli.*“ (pani Dominika, dit¢ Lukas — 14 let, ADHD, vysoce-
funk¢ni autismus). Nezataditelnost a pocit neptijeti spolecnosti a institucemi se objevovalo

vkazdé z vypovédi informatorek. Mimo fungovani ve vefejném prostoru tuto
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bezvychodnost situace pocitovaly predevSim mezi vzd€lavacimi institucemi.
Nezaraditelnost ditéte, o které pecuji, zacaly pocitovat u prvnich pokust zatazeni ditéte do
matetské Skolky a vétSina z nich tento problém vnima doposud. Vzdélavaci instituce maji
specidlni a praktické formy edukace, ale zd4d se, ze mezi jednotlivymi formami pro
hendikepované déti chybi instituce pro déti s PAS. Pecujici osoby o déti s autismem
narazeji pti hledani vzdélavaci instituce na mnoho problému. Specidlni a praktické Skoly,
které by byly ochotny konkrétni dité piiymout, nekladou diiraz na vyuziti intelektudlnich
dovednosti ditéte a normalni Skoly a Skolky vétSinou nemaji moznosti na to, aby dité
s autismem piijaly. Otazkou je, co je pro déti s PAS idealnim prosttedim — kolektiv
zdravych déti, nebo jsou spravnym feSenim ttidy vyhradné pro déti s PAS? Jaké mozZnosti
dité¢ s PAS ma v oblasti volno€asovych aktivit? Kde mizZe rozvijet socidlni interakci, kdyz
je ve veétSin¢ instituci odmitané?

3.3.1 Vzdélavani

Zarazeni ditéte s PAS do predSkolniho zatizeni je dilezité. Dit¢ zde mtize ziskat
prvni kontakt s piisobenim ve skupiné déti a je aktivné pobizeno, aby se vénovalo jinym
aktivitam nez specifickym, opakujicim se zdjmim. V raném véku se nejlépe rozviji
pozornost, soustfedénost, socidlni komunikace a urcita potence pro zafazeni do bézného
chodu spoleé¢nosti (Cadilova & Zampachova, 2013; 22-23). Vétsina informatorek méla
s umisténim ditéte do jakékoliv matetské skolky problém. PeCovatelé se snazi udé€lat pro
déti maximum, aby se mohla rozvijet jejich schopnost socidlni interakce, ale neni to
v mnoha piipadech mozné uskutecnit. Rady odbornikti se neslucuji s moznostmi, které jsou

v Ceské republice dostupné.

., Nas nikde ve skolce nechtéli. Jsme vystridali asi pét skolek, protoze on utikal,
neposlechl, byl takovej, ze strkal do deti, jako osklivej byl a nejvic jim vadilo,
Ze teda utikal. Do skolky se chodit vlastné jakoby nemusi, takze ty Skolky vas
prosté vyradili. “ (pani Dominika, dit¢ Lukas — 14 let, ADHD, vysoce-funk¢ni

autismus)

1 kdyz je to specialni Skolka, tak ho vyhodili, protoZe to chovani se jim
nelibilo, protoze ano, my jsme specidlni, ale ne na takovehle chovani.* (pani

Karla, syn Tadeas, 10 let, Détsky autismus, ADHD)

Zde se rodi¢e a jini primarni peCovatelé dostavali do problematické situace. Dle

odborniki by meélo byt dit¢ s PAS zatfazeno co nejdfive do kolektivu. Ptedskolni
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vzdélavani oznacuji za dulezité, ale v praxi je to v mnoha ptipadech témét nemozné.
Odborna vetejnost navrhuje opatfeni ke zlepSeni zdravotniho stavu ditéte, které neni lehké
v ¢eské spolecnosti uskutecnit. Doporuceni specialisti by méla odpovidat moznostem,
které se slucuji s konkrétnim kulturnim prostfedim. Postsocialisticka spolecnost ovliviiuje

kulturni kontext zem¢ a od néj se také odrazeji ptistupy vedeni vzdélavacich instituci.

Po problematickém hledani pfedskolniho zatizeni ptfichazi snaha o umisténi ditéte do
zékladni $koly. Ptestoze je v Ceské republice mnoho vzdélavacich instituci, které se
zaméiuji na specidlni vzdélavani, déti s PAS jsou ve vétSiné piipadli opét nezaraditelni.
Navzdory jejich Casto nezvladatelnému chovani maji v nékterych ptipadech intelektualni
dovednosti a potencial k fadnému studiu. Nékolik informatorek se shodlo na tom, ze
nehledaji pouze prostor, kam dit¢ mohou na n€kolik hodin odloZit (specialni skoly), ale

instituci, ktera bude mit zdjem o vzdélani ditéte 1 v naro¢néjSich podminkéach.

., Ve specialnim Skolstvi nemate povinné vystupy, takze tam je jedno, co se to
dité nauci. Tady nebude chodit kontrola, tady je to uplné jedno, co se ty deti
naucej. Je potreba, abychom to tady jako ve zdravi prezZili. Neni tam moc
matek, ktere chteji dité vzdelavat a né jen hlidat. My jsme jedini po domluvé
dostavali domaci ukoly v té specialni skole. “ (pani Jitka, syn Petr, 9 let, détsky

autismus)

., To byl strasné velky krok zpét, kdyz jsme ho dali do té specialni skoly.* (pani
Nora, vnuk Josifek, 9 let, Détsky autismus, ADHD)

., Lukds udélal testy na Skolni zralost docela dobre, takze mi rekli, Ze je docela
chytrej, takze by byla skoda ho davat do prakticky Skoly a do specialky taky pry
ne. No, takze by byla nejvhodnéjsi klasicka zakladka. Ja vikam: ,, No jo — to je
sice super, ze s ucenim je na tom takhle dobre, Ze by to zvlddl tu zdkladku, ale
Jjak to mdam udelat, kdyz to nezvladne po socialni strance a po chovani.* A tim
padem, kam se mi teda hodi, Ze jo.“ (pani Dominika, dit¢ Luka§ — 14 let,

ADHD, vysoce-funk¢ni autismus)

U vSech informatorek se opakované objevuje pocit naprosté nezataditelnosti ditéte
do spolecnosti pfedev§im v procesu vzdélavani. Nejsou ochotné piijmout fakt, ze by jejich
pomérné inteligentni déti mély byt ve Skolach, kde se nevyuZzivd jejich potencial
a intelektualni dovednosti. V mnoha piipadech je ale zatazeni konkrétniho ditéte s PAS do

bézné skolni dochazky nemozné, i pies plisobeni osobniho asistenta.
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., Kdyz ho néco nebavi, tak on se sebere a jde pryc. Nebo prosté uz je na ném
videt, ze kouka nékam jinam, Ze prosteé ani nepiSe, ani nepracuje, protoze
prosté: ,,Ne, ja pracovat nebudu. “ Anebo tam prijde a kdyz neni naladénej tak
jde spat. A spi. Protoze prosté se mu pracovat nechce. No a takhle to v bézny
skole prosté nefunguje. “ (pani Dominika, dit¢ Lukas — 14 let, ADHD, vysoce-

funk¢ni autismus)

Ceské skolstvi, stejnd jako Geska spolenost, neni zvyklé na specifika, ktera déti
s PAS pfedstavuji. Kombinace ¢astého problematického chovani neni vétSinou slucitelné
s béZznym vyukovym planem, kterym se fidi bézné Skoly. Dle Murrayho (2008; 16) by
méla spolecnost piijmout fakt piitomnosti autismu. Nasledné by bylo mozné sndze
fungovat jak v béznych Skolach, tak u komplikovangjSich ptipadi PAS i ve Skolach
specialnich. Bylo by vice déti s PAS, kterym by byl vytvoien takovy individualni plan, ze
bude moci po osveété pedagogli a spoluzaki, navstévovat béznou zakladni Skolu. Osvéta
spolecnosti by mohla pfispét ke kvalitnéjsSimu vzdélavani déti s autismem, ale

1k celkovému proniknuti kultury autismu do ¢eské spolecnosti.
3.3.2 Kolektiv

Kdyby bylo mozné vytvoftit idealni kolektiv pro integraci ditéte do spolecnosti, jak
by vypadal? V jakém kolektivu ma dité s PAS nejvétsi potencidl pro sviij rozvoj? Otazky,
na které primarni pecovatelé déti s PAS neznaji odpovédi. Mimo fakt, Ze nelze definovat
obecné platna pravidla pro déti s autismem z toho divodu, ze kazdy z nich je unikat, tak
ani u konkrétniho ditéte si primarni peCovatelé nejsou jisti, co by pro dit€¢ bylo nejlepsi.
Kolektiv zdravych déti nabizi pro autistické dit€ moznosti ndcviku socialnich interakci
pomoci observacniho uceni. Dle Bandury (1977) je uceni skrze pozorovéani ostatnich
jedincli vysoce efektivni. Jedinec je schopny osvojit si urCité vzorce chovani pouhym
sledovanim okolnich interakci. Ma k tomu ale dit¢ s PAS v integraci prostor? Nepiinasi

kolektiv zdravych déti ve vysledku vice komplikaci?

,,Nakonec se nam ho podarilo integrovat do normalni skolky s asistentem.
Kdyz to ale hodnotim zpétne, dala bych ho do specidlni skolky. Ta integrace
mu nic nedala. Stejné byl mimo kolektiv, kdyz prisel s nekym do kontaktu, tak to
bylo zase jenom s temi integrovanymi deétmi, stejné divnymi jako on.* (pani

Karla, syn Tadeas, 10 let, Détsky autismus, ADHD)

My jsme zkusili posledni rok inkluzi a to byla obrovska trida zdravych deéti a
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Filip vypnul. Vzdycky, kdyz jsem pro néj prisla, tak byl uplné vystresovany.
(pani Anna, dité Filip — 10 let, Détsky autismus, ADHD)

Skrze jednotlivé vypovédi informatorek se vytvofil urity konsenzus, Ze integrace
dité¢te do velkého kolektivu zdravych déti je v mnohych piipadech nemozna nebo
neefektivni. Dité je ve stresu z velkého mnozstvi lidi kolem n¢j a dostava se do urcité
izolace od zbytku déti. Naopak kolektiv pouze déti s autismem neumoziuje ditéti videt
béZné socidlni interakce, které mezi zdravymi détmi probihaji. Nedostatek v socidlnim
citéni, ktery vétSina déti s PAS ma, by se mohl zmenSovat pomoci pozorovani bézné¢ho
fungovani kolektivu zdravych déti. Predstava o idealnim kolektivu, skrze ktery by se dité
s autismem zaclefiovalo do spolecnosti, informatorky vymezily jako mensi skupinku jak
zdravych déti, tak déti s PAS. Ve vétSiné ptipadt ale nemély moznost dit¢ do takového
kolektivu zatadit, a ztoho divodu nejsou pifesvédCeny o tom, ze by to bylo pro dité

opravdu nejpiinosnéjsi.

., Idedlni by bylo min déti, ale michat zdravy déti i autisty. V kolektivu min nez
6 déti. Ale to tady v CR neexistuje, ani na to nejsou penize. Mit tam cas
a prostor, aby se drzela néjaka struktura a aktivity. (pani Anna, dité Filip —

10 let, Détsky autismus, ADHD)

,,Podle mé by lépe fungovalo, kdyby byl néjaky krouzek, kde budou zdravé déti.
Ty deti jsou spontanni. “ (pani Jitka, syn Petr, 9 let, détsky autismus)

., Prala bych si béznou zakladku s malym poctem déti, ale u nas v okoli Zadna
takovahle skola neni.* (pani Dominika, dit¢ Lukas — 14 let, ADHD, vysoce-

funk¢ni autismus)

Jednim z hlavnich problémt je, Ze kazdé dit¢ s PAS potiebuje jiné podminky pro to,
aby byl vyuzit do nejvétsi mozné miry jeho potencial a aby bylo mozné ho zaclenit do
spole¢nosti. Z toho diivodu je naro¢né stanovit obecné normy pro prostfedi, kde bude pro
dit¢ s PAS proces integrace nejptiznivéjsi. Informatorky, i pfes veSkeré zkuSenosti
s ditétem, o které pecuji, nemaji jasno, co by pro konkrétni dit¢ bylo nejvhodné;jsi. Jednim
z diivodi miize byt proménlivost béhem vyvoje ditéte, pii niz je v kazdé urovni vhodny
jiny ptistup. Dité je naptiklad schopno snést jiny kolektiv v soucasnosti 1épe, nez tomu
bylo po dobu, kdy prochdzelo problematictéjSim stddiem s vysokou frekvenci

nezvladatelného chovani. Dle McMahon & Cullinan (2014) by byla efektivni pribézna

evaluace, jak u¢inku individudlniho studijniho planu, tak toho, jak na dit¢ s PAS plsobi
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kolektiv a jak s ostatnimi interaguje.
3.4 Dimenze ¢asu

Cas se v problematice integrace déti s PAS ukazuje v mnoha dimenzich. Po¢atek
urcitého konfliktu tkvi v tom, Ze déti s autismem maji rozdilné vnimani ¢asu nez zbytek
populace (Brenner, Shih, Colich, Sugar, Bearden, & Dapretto, 2014). Koncept ¢asu je pro
déti s PAS rozdilny, nejsou mnohdy schopné se v ¢ase orientovat tak, jak je bézné. Casto
nevi, jaky je den, pfed jakou dobou jedly, ani jaky objem casu ptedstavuji jednotlivé
casoveé jednotky. Rozdilné vnimani Casu uzce souvisi s problematikou pozornosti, ktera se
u vétSiny déti s PAS vyskytuje (Willingham, 2014). Tento fakt se odrazi pti vzdélavani,
nacvikil socidlnich interakci a v dalSich podstatnych oblastech, které jsou pro plynulou
integraci jedince do spolecnosti podstatné. Mimo problematiku ¢asu v soucasnosti hraje
¢as velkou roli 1 v budoucnosti déti s PAS. Neptedvidatelny vyvoj ditéte a vyvoj situace ve
spolec¢nosti piinaseji nejistotu a strach z budoucnosti. Pocity nejistoty z budouciho vyvoje
zavalovaly vSechny mé informatorky. Jejich potencidlni nepfitomnost v zivoté déti by
mohla ptinést mnoho problémi s jejich fungovanim ve spolecnosti, které ted’ maji ve své
rezii ony, jakozto jejich primarni pecovatelé. Integraci jedince s autismem do spole¢nosti
casto pomaha ptitomnost blizkého pecujiciho jedince, jehoz nepfitomnost v budoucnosti

muze piedstavovat komplikace.
3.4.1 Role ¢asu pri vzdélavani déti s PAS

Primarnim problémem ve vzd€lavani ditéte s autismem je problematické chovani,
které je Casto Uizce spjato s poruchou pozornosti. Odbornici se shoduji na tom, ze pozornost
déti s PAS je ovlivnéna rozdilnym vniméanim ¢asu oproti jejich vrstevnikiim (Brenner et
al., 2014). Nejsou schopny se soustiedit del§i dobu na konkrétni ¢innost. Koncept ¢asu je
pro n¢ tézko uchopitelny. Je pro né problematické pochopit, Ze musi setrvat jesté chvili na
misté a poéitat piiklady nebo poslouchat vyklad vyuéujiciho. Casto neumi uchopit pojem
»chvilka®“. Neumti si pfedstavit, Ze béhem par minut bude vyu€ovani koncit. Z toho diivodu
potiebuji daleko vice ¢asu, nez pochopi pozadovanou latku, kterou zdravé déti pochopi
b&hem kratSiho casu. Neschopnost se soustiedit na vyucovani dité stavi do situace, ze ve

ttid€ byt ani nechce.

,,Problém je, Ze on se na to uceni nedovede soustredit, takze on pochyti to, co

vnima...to umi uplné super. Ale kdyz ho to nebavi, tak se sebere a jde pryc,
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nebo spi.“ (pani Dominika, dit¢ Lukas — 14 let, ADHD, vysoce-funkéni

autismus)

Neschopnost ditéte s PAS vénovat pozornost potiebné aktivité ¢asto vede k tomu, ze
je témét nemozné ho zatradit do provozu bézné Skoly. Stejné tak je tézké, aby se dité
s autismem naucilo ve stejném Case, stejny objem latky jako dité¢ zdravé. I kdyz miize mit
dit¢ s PAS stejné¢ intelektualni dovednosti jako dit¢ zdravé, porucha pozornosti
a neschopnost se soustfedit na uceni vede k niz§imu objemu naucené latky. Cas je
problémem, ktery déti s PAS casto stavi do situace, Ze nemohou studovat dle fadného

studijniho planu.

,On je chytry, jenom potrebuje cas. Kvuli tomu, zZe se nesoustredi. Jeho
vysledky jsou porovnatelny s détmi s lehkou retardaci, ale protoze kdyz veci
pomalu. Ale neni to kvuli intelektu, intelekt tam je, intelekt. tan ma..” (pani

Anna, dité Filip — 10 let, Détsky autismus, ADHD)

., Pro rodiny s autismem je cas nejdrazsi véc. To je to, co jde proti nam. To dité
roste a musi se ucit. Tadeas ma poruchu pozornosti a potiebuje vic casu na to,
aby se veci naucil. On je hrozné chytry, ale jak je nékdy mimo, musi se stale
dokola poutat jeho pozornost.“ (pani Karla, syn Tadeas, 10 let, Détsky
autismus, ADHD)

., Tedko resime, jak pomoct Josifkovi s pozornosti. Kdyby se pozornost zlepsila,
tak mame skoro vyhrdano.“ (pani Nora, vnuk Josifek, 9 let, Détsky autismus,

ADHD)

Nevzdélatelnost ditéte netkvi Casto v intelektualnich dovednostech, ale v nedostatku
Casu a formé prezentace uciva. Pozornost ditéte s autismem je nestabilni a velmi cCasto
neovlivnitelnd. Individualni pfistup k ditéti od asistenta, rodie ¢i jiného pecovatele
zvySuje pravdépodobnost, Ze dité bude schopno vrétit pozornost na potiebny predmét
zajmu. Z jednotlivych vypovédi informatorek ale vyplyva, Ze ani naucené pfistupy ke
konkrétnimu ditéti nezajisti to, Ze dité bude schopné se v potfebné chvili soustiedit. Kdyz
se ditéti nebude chtit, tak Casto neni ze situace schidné vychodisko. To miZeme casto
vidét ve vetfejném prostoru, kde se dit¢ s PAS nechovad v souladu se spoleCenskymi
normami a pecujici osoba s tim mnohdy nema Sanci nic udélat, pfestoze ma k ditéti blizko

a zna potencidlni pfedméty k motivovani ditéte.

39



3.4.2 Nejista budoucnost

Nejcastéjsi vetou, ktera se objevovala ve vSech vypovédich informatorek, byla
., Nevim, co bude dal... “. Napfti¢ kazdym rozhovorem se tato obava objevovala n¢kolikrat.
Nehledé¢ na to, jestli jsme feSily vzdélavani, integraci do spole¢nosti nebo zkratka budouci
kazdodennost ditéte, o které informatorky momentalné pecuji. Informatorky se citi byt
nedilnou soucasti Zivota déti, o které pecuji. Dosavadni Gspéchy integrace, které by jinak
spole¢nost neméla Cas fesit, probéhly s jejich pomoci. Otazka, jaké by to bylo bez nich
a jaké to jednou bude bez nich, az se o dité nebudou moci starat, v nich vzbuzuje strach
a Casto je stresujicim faktorem v jejich kazdodennim zivoté. Prestoze je vétSina
informatorek mladymi Zenami, uvazuji Zeny velmi Casto, nékteré¢ denn¢, jak dopadne dit¢,
o které pecCuji, za n¢kolik desitek let, az ony nebudou péce schopné. Nepiedvidatelnost

vyvoje ditéte a postoji spole¢nosti uvadi pecujici osoby do permanentniho stresu.

,»Mam strach. Mam strach hrozné z toho, co bude, asi jako kazda mama ditete
s autismem. Hrozné se bojim, co bude s Filipem, aZ ja tady nebudu. Nemam
Jjiné deti, nema sourozence. Kdo ho bude chranit? Kdo s nim bude bydlet? Kde
skonci? Asi nekde pod sedativy. ““ (pani Anna, dité Filip — 10 let, Détsky
autismus, ADHD)

,»Nevim, co bude do budoucna, jak se bude vyvijet jo proste. Ted ma sanci, ted’
se mu venuju opravdu kazdou minutu a ma tu sanci, jako, ale otdzka je, co
bude za dva za tri roky, az prijde puberta, nebo az ja tu moznost se mu vénovat

prosté mit nebudu. *“ (pani Nora, vnuk Josifek, 9 let, Détsky autismus, ADHD)

,No a co bude do budoucna? Co stiedni Skola? Dospélost? Co az tady my

nebudeme? Doufdam, Ze se o ni postard manzelova dcera. Ale ani ted’ k ni nemad

vztah, tak nevim, jestli se to zmeéni v néjakou aktivni péci. Treba Léna bude

samostatnd jednou, ale kdo vi.“ (pani Marta, dcera Lenka, 7 let, détsky

autismus)

Otazek, které klade budoucnost v zivoté déti s PAS, je mnoho. Nejednd se pouze
o budoucnost vzdalenou, ale i o tu blizkou. Pecujici osoby o déti s autismem maji strach
z budoucnosti kazdého dalsiho dne. Nevi, jak se dité vyspi, jakou bude mit ndladu a co
vSechno druhy den pfinese. Z vypovédi informatorek je mozné vycitit, ze divod, proc je

budoucnost tak stresujicim pojmem je nepiedvidatelnost situaci.

,,JSte ve stresu, permanentnim stresu, Ze nevite, co bude, jestli budete mit dost
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penez, jestli ho nekam vezmou do skoly, jestli se vyspite, jestli nékde néco
nerozbije, jestli nekomu néco neudela. Ta budoucnost, v tom Ze vy viastné

nevite. Vlastné nic nevite.  (pani Jitka, syn Petr, 9 let, détsky autismus)

Budoucnost v zZivoté ditéte s PAS piredstavuje mnoho otaznikti. Pro pecujici osoby je
naroc¢né stale myslet na nejistoty, které se v budoucim case vyskytuji. Neptedvidatelné je
nejen chovani a vyvoj ditéte, ale také prosttedi, ve kterém se dit€ bude zitra, za mésic nebo
za 10 let pohybovat. To, jak ho spole¢nost pfijme, az bude starsi, jestli bude moci fungovat
v dneSnim svété, jestli spolecnost bude pfijimat specifika autismu a bude pfispivat
k integraci jedinci s PAS mezi ostatni, nebo naopak jaké lidi potka ve svém zivoté a jak se
k nému bude okoli chovat. Budoucnost je otaznikem pro vSechny jedince, ale pro rodiny
a jiné primarni peCovatele déti s autismem budoucnost piedstavuje mnoho obav a nejistot,

které je zatézuji v jejich kazdodennich Zivotech.

41



Zavér

Integrace déti s PAS do spoleCnosti je slozity proces. Pfina$i mnoha uskali, se
kterymi se déti a jejich primarni pecovatelé setkavaji dennodenné. Socidlni identita ditéte
nemusi byt nutné spojovdna s autismem, protoze to diagndéza umoziuje. U rozhodnuti
neuvadét dit€¢ do spolecnosti jako dit€¢ autistické nakonec stejné vétSina informatorek
pfichazi k nazoru, ze to neni trvale udrzitelny stav a Ze je zapotitebi vysvétlit okoli
problematické chovani ditéte, o které pecuji. Spolecnost, kvuli lehce ptrehlédnutelné
diagnoze, Casto pfistupuje k specifickému chovani ditéte negativné. Jelikoz na ditéti
vétSinou neni PAS vidét, jeho chovani, které se neslucuje se spoleCenskymi normami,
pusobi spiSe nevychované. I pres vysvétleni situace a divoda problematického chovani
ditéte, peCujici osoby 1 nasledné &eli kritice. Je moZné, ze na Ceskou spoleCnost stale
pusobi idea celistvosti byvalého rezimu, ktera by ¢astecné vysvétlovala neochotu piijmout
jinakost. Do vétsi miry se nechapavych komentait dopoustéji Zeny nez muzi. Casta kritika
ditéte s PAS v nekterych ptipadech vede k socidlni izolaci, protoze pecujici osoby nejsou

schopny v ur¢itém obdobi s détmi fungovat ve vefejném prostoru.

Dalsim problémem je nezafaditelnost déti s autismem. Tento jev je mozny
pozorovat napiiklad ve vzdélavani, kde pro déti s PAS neni vhodné umisténi. Pecujici
osoby hledaji instituci, ktera by ditéti nabidla vzdélani alespont do urcité miry, aby mohl
byt rozvijen jejich potencidl. Pfinosné by bylo, kdyby se ucilo socidlni interakce od
zdravych déti, ale problém je, ze ve velkém kolektivu zdravych déti vétSinou dité s PAS
neni schopno pracovat. Je malo instituci, které by ditéti s autismem umoziovaly rozvijet

svij potencialni intelekt ve vhodném prostiedi.

Celou integraci ditéte problematizuje dimenze Casu. Pfi vzdé€lavani je rozdilnost
vnimani ¢asu ditétem s PAS problémem, ktery zpiisobuje poruchu pozornosti. Ta ditéti
Casto neumoznuje studovat vtakovém tempu, kterému odpovidaji jeho intelektudlni
dovednosti. Cas hraje také velkou roli v budoucnosti ditéte s PAS. Nikdo nevi, jakym
zpiisobem se bude vyvijet dité dal, ¢eho bude schopno, kde bude dal studovat, jestli bude
nékde vilbec studovat, jestli se o sebe bude moci v dospélosti samo postarat a jaky postoj

vici nému zaujme spolecnost a lidé, které bude dennodenné potkavat.
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Zkratky:

AS — Aspergertiv syndrom

ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder — porucha osobnosti s hyperaktivitou
CASA - Ceské asociace pro socialni antropologii

DMS-IV - Americky diagnosticky a statisticky manual mentalnich poruch I'V. vydani
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)

DMS-V - Americky diagnosticky a statisticky manual mentalnich poruch V. vydani
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)

MKN-10 - Mezinarodni klasifikaci nemoci a ptidruzenych zdravotnich

problémt 10. vydani

NAUTIS — Narodni ustav pro autismus

PAS — Poruchy/a autistického spektra
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Abstrakt

Tato prace se vénuje tématu autismu ze spoleCensky védniho spektra. Konkrétné se zabyva
integraci deti s poruchou autistického spektra (PAS) do spolecnosti. Tato oblast neni
prozkoumana na tizemi Ceské republiky tak, jako je tomu v zahrani¢i. Z toho déivodu jsem
zvolila vyzkum integrace urcité skupiny déti s PAS do spolecnosti, jako vhodné téma
k vyzkumu. Prace se zaméfuje na kvalitativni pozorovani socialniho prostfedi a interakce
deéti s PAS ve spolecnosti. Vyzkum je provadén v prostiedi center, kterd jsou k dispozici
pro volnocasové aktivity déti s PAS, které jsou organizovany Narodnim ustavem pro
autismus. Data jsou sbirdna prostfednictvim etnografického zacastnéného pozorovani
volnocasovych aktivit déti s PAS a jednotlivymi rozhovory srodi¢i a détmi. Cilem
vyzkumu je zjistit jaké jsou problémy s integraci déti s PAS do spole€nosti, jaké okolnosti
ptispivaji ke snaz$i integraci a které jsou naopak ptrekazkami a jakou roli v tomto procesu
hraji rodice déti s PAS.

Kli¢ova slova: poruchy autistického spektra, autismus, integrace, PAS, déti s PAS

Uvod

V mé bakalaiské praci se budu vénovat oblasti poruch autistického spektra. Konkrétné se
zaméfim na integraci déti mladsiho Skolniho véku do spolecnosti. V posledni dobé je tato
tématika velmi aktudlni. V poslednich letech doslo k velké zméné v diagnostice autismu,

pfedev§im v souladu s vydanim nové verze diagnostického a statistického manualu

Americké psychiatrické spole¢nosti — DMS-5. Zmény, které byly v diagnostice poruch
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autistického spektra (PAS) provedeny, by mély diagnostiku udélat presnéjsi a
profesionaInéjsi z I¢kaiského i védeckého pohledu. Ve star§i verzi DMS mohli byt lidé
s PAS diagnostikovani ¢tyfmi rozdilnymi diagndézami — Aspergerovym syndromem,
Détskym autismem, Atypickym autismem nebo obecné pervazivné vyvojovou poruchou,
kterd neni vice specifikovana. Studie ovSem prokézala, ze tyto diagndzy nebyly aplikovany
konstantné skrze jednotlivé kliniky a ozdravna centra. Z toho divodu se v novém vydani
DSM-5 odbornici rozhodli vSechny diagnozy sloucit do jednoho kodu, ktery je nazyvan
,Porucha autistického spektra®. Nadale bude diagnostika pacienta upfesnéna a
specifikovana, aby se dalo postupovat dle patficnych postupli. Diagndézu se snazili
odbornici vice upfesnit a vymezit urc€ita kritéria, ktera diive misty vyvolavala nejasnosti

(DSM-5 Autism Spectrum Disorder Fact Sheet, 2013).

Problematika poruch autistického spektra je prednostné diskutovana mimo Ceskou
republiku. Na nasem tUzemi toto téma nema takové zastoupeni, specidln€¢ v socialné
védnich oborech. Informace tykajici se psychosocidlniho interagovani jedince s PAS do
spole¢nosti prameni primarné ze zahrani¢nich dat. Z tohoto diivodu jsem si vybrala toto
téma, abych zmapovanim aktualniho stavu integrace urcité vékové kategorie Ceskych déti
s PAS ptispéla do vetejné socialn¢ védni debaty ohledné poruch autistického spektra na
ceském Gizemi.

V poslednich letech se povédomi o autismu v Ceské republice zvysilo. Jednim z diivodt
muze byt zminovana zména v diagnostice, ale také aktivita Narodniho tstavu pro autismus
(NAUTIS). Tato instituce se zaslouzila o rozsifeni tématiky poruch autistického spektra do
povédomi spolecnosti. NAUTIS potadéd kazdorocné nékolik akei pro vetejnost, které maji
za Ucel osvétu autismu, roz$ifit informace o détech a lidech s PAS a primarné skrze tyto
udalosti pomoci lidem s PAS s integraci do spolecnosti. Jiz tfetim rokem se angaZuji
v dobrovolné ¢innosti pro tento institut a pro svou bakalafskou praci budu sbirat poznatky

prave prostiednictvim této instituce.
Teoreticky kontext

Zména v diagnostice poruch autistického spektra se zaslouZila o zvySeni poctu vyzkumi a
studii, které se PAS zabyvaji. Nové poznatky, které jsou zjiStovany prostfednictvim
vyzkumt, probihaji pfedevSsim v oblastech mediciny, psychologie nebo specidlni
pedagogiky. Téma poruch autistického spektra ovSem velmi zasahuji do spole¢enského

zivota. Jak z pohledu lidi, ktefi maji diagnostikovanou PAS, tak z pohledu rodin, ptatel,
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pedagogli a ostatnich, ktefi snimi prichdzeji dennodenné do kontaktu. Zivoty lidi
s autismem znateln¢ ovliviiuje to, jak vniméd tuto diagnézu spolecnost, ve které Zziji

(Geisler, 2016).

Nékolik studii se vénuje rodinnym ptislusnikim lidi s PAS, zaclenovani déti s PAS do
vzdelavacich systémii nebo konkrétnim ptipadovym studiim, které ptispivaji k rozsireni
obecnych spolecenskych teorii o autismu. Interpersondlnimi vztahy lidi s PAS a jejich
rodin se zabyva napiiklad studie Amber M. Angell a Olga Solomon (2014). Detailné
popisuje nékolik zkuSenosti rodin, které maji dit€¢ s PAS. Studie detailn¢ monitoruje
jednotlivé interakce rodiny s odbornou pomoci, nemocnicemi, Skolami a dalSimi
institucemi. Autorky popisuji zplisoby, jakymi se socialné konstruuji zdravotni zdznamy a
lécba v prubehu setkavani s odborniky. Ukazuji, jak rodi¢e déti s PAS reaguji v urcitych
interakcich s 1ékati, odborniky a také s uciteli a dal§imi, ktefi maji podil na péci o jejich
déti. Tato etnografickd studie méla za sviij cil zmapovat mozné nasledky socialniho zivota

ditéte a jeho rodiny (Angell, Solomon, 2014).

Dalsi zajimavou studii ze zahranici je naptiklad studie z Velké Britanie, Paula Whiteley a
spol. (1998). Tato prace pozoruje socidlni déni lidi s PAS mimo hranice jejich diagnozy.
Nebo napiiklad také britska studie G. J. S. Hollin a A. Pilnicka (2015), ktera nese obdobné
zaméteni a fesi otdzku socidlnich interakci lidi s poruchou autistického spektra. Ob¢ tyto
studie byly provadény kvalitativnim vyzkumem. Vyzkumnici sbirali data pomoci

rozhovort, analyzy ptislusnych dokumenti a z poznamek z terénu.

Na ¢eském tizemi je spolecenskovédni reflexe autismu velmi nizkd. Nicméné¢ miizeme najit
nékolik ¢lankl ze spolecenskovédni oblasti vztahujicich se k tomuto tématu i na naSem
tizemi. Napfiklad ¢lanek od F. Cwierzea a D. Sedlackové, ktery analyzuje reprezentace
autismu [Cwierz, Sedlackova, 2010]. Dalsi z vyjimek je ¢lanek Jitky Nelb Sinecké, ktery
byl publikovan v casopisu Socidlni prace vroce 2013 a ktery se zabyva
deinstitucionalizaci péce o déti a dospélé s autismem (Geisler, 2016). V posledni dobé& si
také Michal Geisler zvolil za svilj pfedmét studia téma autismu ze spolecenskovédniho
hlediska. Jeho prace je obzvlasté zajimava, protoZe je zaméstnancem Néarodniho Ustavu pro
autismus, kde pracuje jako osobni asistent u lidi s PAS. Diky jeho moZnosti piimé
interakce s détmi a lidmi s PAS, jejich rodici, kamarady, peCovateli, asistenty a zbytek
spole¢nosti ma Michal Geisler jedine¢nou moznost pozorovat veskeré interakce a socialni

déni poruch autistického spektra z blizkého uwhlu pohledu. MoZnost kazdodenniho
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zucCastnéného pozorovani téchto interakci mu umoziuje vytvaret komplexni nahled na

socialné védni stranku autismu.

Mimo tyto zminéné publikace mnoho spoleCenskovédnich analyz autismu v Ceské
republice najit nemlizeme. Ztoho divodu bych rada prispéla touto praci do
interdisciplindrni debaty tohoto tématu a také bych rada rozsitila povédomi o tom, ze

sociologicka a antropologicka perspektiva poruch autistického spektra neni zanedbatelna.
Vyzkumny cil a vyzkumné otazky

Ve své bakalatské praci se budu zabyvat integraci déti mladSiho Skolniho véku s PAS do
spolecnosti. Budu se zaméfovat predev§im na jednotlivé vztahy déti, které
zprostiedkovavaji prinik do spolecnosti. Zaméiovat se budu také na jejich rodice, protoze
jsou to mnohdy oni, ktefi ditéti usnadnuji integraci do spole€nosti. Mym vyzkumnym
cilem je analyzovat problémy, které pfi integraci déti s autismem nastavaji. Také to, jak
spole¢nost usnadiiuje socialni zatazeni ditéte s PAS do normalniho Zivota a kde jsou
spolec¢nosti nastavené bari€ry, které¢ naopak integraci nepomahaji. Ve své praci se pokusim
identifikovat klicové aspekty, které ovliviiuji zafazeni ditéte do bézného zivota v nasi

spolecnosti.

Jaké jsou problémy na tizemi CR pii integraci ditte s PAS do spoleénosti? Jaké okolnosti
tento proces usnadiuji a jaké naopak vytvareji bariéry? Jakou roli pii integraci autistického

ditéte hraji jeho rodice?
Vyzkumny vzorek

Vyzkumnym vzorkem budou déti mlads$iho Skolniho véku, které byly diagnostikovany
nékterou z poruch autistického spektra a jejich rodice. Pro svou praci bych zvolila prostiedi
volnocasovych aktivit pro déti, které zprostitedkovavd Narodni Ustav pro autismus. Diky
tomu, ze jsem v NAUTIS zapojena do dobrovolnické c¢innosti, budu mit pfistup
k respondentim usnadnén. Podminkou je vSak informovany souhlas jejich rodi¢t a
opatrovnikli 1 vedoucich volnocasovych aktivit. Vyzkumné se budu vénovat nékolika

détem a jejich rodic¢lim, jejichZ predpokladany pocet je okolo 10.
Metoda sbéru dat

Pro svou préci jsem zvolila metodu kvalitativniho empirického vyzkumu, ktery budu délat

pomoci etnografického zucastnéného pozorovani nckolika déti mladsiho Skolniho vEku
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s PAS a jejich rodict. Vyzkum bude realizovan v prostiedi Libeniského sokola a popiipadé

i Jedlickova tustavu, kde se odehravaji zminované volnocasové aktivity pro déti s PAS,

které provozuje Narodni Ustav pro autismus. V ramci zucastnéného pozorovani budu

provadét i neformalni nestrukturované rozhovory srodi¢i i détmi, které pomohou

k lepsimu uchopeni soucasného stavu integrace déti s PAS do spolecnosti.
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Prilohy

Piiloha ¢. 1: Vzor informovaného souhlasu

INFORMOVANY SOUHLAS S VYUZITIM VYZKUMNEHO
ROZHOVORU

zaznamenaného pro Gcely vyzkumného projektu bakalaiské prace

Déti s autismem a jejich integrace do spole¢nosti
(predpokladany ndzev)

Vyzkum probiha pro ucely zpracovani bakalarské prace vedené na Fakulté socialnich véd Karlovy univerzity
v Praze. Bakalarska prace je psana na oboru sociologie a socialni antropologie Klarou Bergerovou.

Cilem tohoto vyzkumu je analyzovat situaci ohledné integrace déti s poruchami autistického spektra (PAS)
do spolecnosti. Toto téma bych rada prozkoumala z perspektivisty rodi¢u a jinych primarnich pecovatelti déti
s PAS. Budu se zaméfovat predev§im na jednotlivé vztahy déti, které zprostfedkovavaji prinik do
spole¢nosti. Pro ucely analyzy je klicové ziskat informace o situaci, pocitech a zkuSenostech déti s PAS a
jejich rodich. Predpokladanym vystupem rozhovoru jsou informace, které by pomohly shrnout zakladni
problémy integrace ditéte s PAS do spolecnosti a navrhnout mozna feseni.

Pro ucely analyzy nejsou dilezité osobni udaje informatorii/ek (jako je naptiklad jméno, bydliste c¢i
organizace, ve které jsou zaméstnani/y). Rozhovor, ktery s Vami bude zaznamenan, bude ihned po jeho
pofizeni anonymizovan. VSechny vefejné pristupné vystupy z vyzkumu a jeho analyzy budou citovany
anonymn¢ a bude s nimi nakladano bez vazby na Vasi osobu. V ptipadé jakéhokoliv dotazu tykajiciho se
vyzkumu mizete také kontaktovat vedouci této bakalafské prace - Mgr. Emu HreSanovou, PhD. — email:
ema.hresanova@fsv.cuni.cz, tel. ¢islo: 251 080 247.

Souhlasim s poskytnutim rozhovoru Klafe Bergerové pro tcely vys$e popsaného vyzkumného projektu.

Podpis: Podpis vyzkumnika:
Klara Bergerova

klarbergerova@gmail.com
+420 737 068 497
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Pfiloha ¢. 2: Struktura rozhovoru

Uvitani s informatorkou
Pod¢kovani za jeji Cas a ucast v mém vyzkumu
Predstaveni vyzkumu a dotaz se souhlasem k pofizeni audio nahravky

Rozhovor o spole¢ném tématu, okoli, kavé nebo nécem, co informatorku piriméirené

uklidni

Rozhovor:

» Kolik bylo Vasemu ditéti, kdyz jste zpozorovali né¢jaké vykyvy v ramci

bézného psychosocidlniho vyvoje?
» Popiste mi prubéh stanovovani diagnozy.
» Jak jste stanoveni diagndzy vnimal/a Vy a Vasi nejblizsi?

» Vnimalo Vase okoli, ze ,jméno ditéte” s nécim 1isi od ostatnich déti?

S jakymi reakcemi lidi jste se setkaval/a?
» Jaké bylo dennodenni setkavani s vefejnosti?
» Jak Vas a ,,jmeéno ditete “piijala spolecnost? Citite se jeji soucasti?

» Jak byste popsal/a prvni setkavani ,,jméno ditéte” se spoleCnosti? Jak

vnimalo ono svét? Jak svét vnimal ,, jméno ditéte “ svét kolem Vas?

» Chodil/a ,,jméno ditéte” do jesli/Skolky? Od kdy? Jaké to pro Vas bylo?

Popiste mi priinik do vzd€lavacich instituci.

» Chodi ,,jméno ditéte* do skoly? Od kdy? Do jaké skoly? Ma asistenta? Jaké
to pro Vas bylo?

» Zucastnuje se ,,jméno ditéte n¢jakych volnocasovych aktivit? Jakych? Kde
zacinal/a? Jak to probiha?

» Co vnimate jako piekazky v plné integraci ditéte do dnes$ni Ceské
spolecnosti? V jaké oblasti vidite potize?

» Co by Vam pomohlo na cesté¢ k plynulejsi integraci ,,jméno ditete* do

spole¢nosti?

Podékovani a rozlouéeni se s informatorkou
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