Jihateskéa univerzita Ceskych Budjovicich
Teologicka fakulta

Katedra etiky, psychologie a charitativni prace

Diplomova prace

Spole&enské a psychologické aspekty@® di€ s poruchou

autistického spektra

Vedouci prace: RSDr. Jan MiSovCSc.

Autor prace: Bc. Magdalena Smolova
Studijni obor: Etika v socialni praci
Typ studia: kombinované

Rocnik: 2.

2014



ProhlaSuji, Ze svoji diplomovou praci jsem vypraaiavsamostathpouze s pouzitim

prameri a literatury uvedenych v seznamu citované litegatu

Prohlasuji, Zze v souladu s § 47b zakénd11/1998 Sb. v platném &m, souhlasim se
zvaejréni své diplomové prace, ato v nezkracené pédd@b Upra¥ vzniklé
vypusgnim vyzn&enych ¢asti archivovanych Teologickou fakultou) elektrdwic
cestou ve viejre pristupnécasti databaze STAG provozované diémskou univerzitou

v Ceskych Budjovicich na jejich internetovych strankach, a tozeghovanim mého
autorského prava k odevzdanému textu této kvadifikgprace. Souhlasim dale s tim,
aby toutéZz elektronickou cestou byly v souladu edeénym ustanovenim zakona
¢. 111/1998 Sh. zwejrény posudky Skolitele a opon@nprace i zaznam o fioehu

a vysledku obhajoby kvalifikmi prace. Rové souhlasim s porovnanim textu mé
kvalifika¢ni prace s databazi kvalifiaich praci Theses.cz provozovanou Narodnim

registrem vysokosSkolskych praci a systémem na oghal plagiai.

Datum: 29. 3. 2014

Bc. Magdalena Smolova



Dékuji vedoucimu diplomové prace RSDr. Janu Migovi CSc. a konzultantce

PhDr. Ing. Marii Lhotove, Ph.D. za cenné radijppminky a metodické vedeni prace.



OBSAH

(610 ] 5 TP 5
1 PSYCHOLOGICKE ASPEKTY PECE O DITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA7Y
1.1PSYCHOLOGICKY POHLED NA RODINU PEUJICI O DITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA........ 7
1.2KLASIFIKACE PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA .. .eittteteeeeettteeeereatneeesessiseesrssssneessesseeesesrns 9
1.3DIAGNOSTIKA PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA WPRAXI. .vvuuiieieeriieeieatiieeseeiiseeseessnseessesssnnseees 19
1.3.1 VYSKyt @ifiCiNY @ULISIMIU......ccoeiieiiiiieiiieeeee e ottt e e e e e e aaeaeeeeaeesesssannnnnnnnneeeeeees 24
1.3.2 Sdleni diagnOzZy FOGIIM ..........uuiiiiiiiiiiiiieicee e cmmmmmr e e e e e e e e e e e e e e e s e e s e e annnnnes 25
1.4PECE ODITE SAUTISMEM V RODINE.....uuuuiiiiituteeiietineessettneeesestisiessersssaeessessseessssssaesessssaneeesenes 27
1.4. 1 PSYCHIKA TO@L .....eeeieiiiiiiiii ittt e e 28
1.4.2 ROINNA [ESIIEINCE ... ..ot e et et e e e e e e e e e e e e e e aeaeeeeaens 31
1.4.3 Rizikové a protektivii faKIOIY .........oeeeeeiiiiiiie e e e ee e e enees 33
1.4.4 Krize @ Jeji ZVIAANT.........uvviiiiiiceeeet et 35
1.5INTERVENCE UDETI S AUTISMEM ....cuuiiuiitiiteetiiietietnistttesnestnesanessnsestssssssssnessnsesnessnsssneesnessnsens 83
2 SPOLECENSKE ASPEKTY PECE O DITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA...... 42
2.1HISTORICKY VYVOJ PEE O DETI S PORUCHAMI AUTISTICKEHO SPEKTRA....cvvutiiiiitieeeeeeviieeeeeannnnns 43
2.1.1 PEE VCESKE TEPUDIICE ... ..cveeeeeeeeeecee ettt eae e eeeee e 45
2. 1.2 PEE V ZANIAN ..cvvviiiiiee et e e e e e e e e aee 47
2.2POHLED SPOLENOSTI NA PROBLEMATIKU AUTISMU ...cvvvuniiieiriteeeeeesieseesestiseesesrasnsssssssssnsessenes 48
pZA 0 Y A 1Y 1 T< T T 50
2.2.2 CIrkeVNT dOKUMENLY .....oieiiiiiie e s eeeeec e ettt e e sttt e e e e e et e e e e e s sbteeeeessssbaeeeeeesansbnneaeeeanns 53
WA e B NI V0 g VY -] [0 )« SRR 54
2.3RODINY PECUJICI ODITE SPORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA AEJICH POREBY ...cevivniiiiiiiniinnes 56
2.3.1 SOCIAINT SIEUBICE ...ttt e e et e e e e e e e e e e e e e e e aataeees 57
2.3.2 Specifika roli jednotlivyaiern rodiny ... 58
2.3.3 Styly rOdiNNE VYCROVY ......coiiiiiies ettt e e sttt e e e e st e e e e e s sateeee e s s nstaeeeeeessnsbaeeaaeeanns 61
2.4 SOCIALNI SYSTEM VE VZTAHU K PECUJICIM RODINAM .....c.cvvuueieiiiiieeeeeeeie e e e st e e e s eren s e e s eeaan s 63
2.5POMOC NEZISKOVYCH ORGANIZACT PESUJICIM RODINAM .....ccovvviiieiieii e eeeee e e et e e e vvae e eeeee 65
3 ETICKE ASPEKTY PE CE O DITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA .......c.c......... 67
B L L IDSKA DUSTOINOST. .etuuteeieettieeetetteeetesta s eeseetaa s eraeresaseaesartseetestanseesestanseesestasesresrsnsaeerens 68
3.2PRAVA DITETE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM.....cieivutiieeiitiieeeeeeiiieseesesiseesseeaansessssssnnesssssssnsessenes 69
3.3.DILEMA RODICU DITETE SPORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA ...cvuutieiietiieereeiiieeseerinseeseesnnnnnss 73
T I N o LSV o To [ 2T 76
3.3.2 PE V USIAVNIM ZEZENT ...ttt e e e e e e e e e e e e e e e r e ss 77
(D] ISY U LS TP a0
ZAVER ..o ettt ettt et e ettt 84
SEZNAM POUZITYCH ZDROJ V..ot 36
SEZNAM PRILOH. ... oottt ettt ettt et et et e e et e et et st e ea et eeaeeae e een et e eeeseaanas 91
A B ST R AK T eeiiiiiit it e ettt et et e e e s e s e e s e et e e e s e et aa e eaeesaa e e e s e s b e eeeeebaaeeseebaa e ee e e bbb e eererrreereees 103
F T T\ 104



UvOoD

V souwasné dob jsou informace o problematice autismu jigzhe dostupné Siroké
verejnosti. Nefastji jsou popisovany odliSnosti v chovani, v komuruka dale §zné
zpisoby intervence. Tak&ipiny vzniku autismu jsouiiednétem éastého zajmu. Velmi
piinosné jsou i publikace osobnich zkuSenosti madekjicich o di¥ s autismem. Sama
takové informace aktivh vyhledavam jiz w®kolik let, abych zvySila kvalitu své
dobrovolnické prace v Maiské Skole specialni Beroun, kde pravidelprovadim
canisterapii pr&vve #idé déti s autismem a kombinovanymi vadami. Jako dolroko
také pracuji pro obeémrosgEsnou spolénost Pomocné tlapky, kterdguala asistami
psy i do rkolika rodin peéujicich o di¢ s autismem. Svoji zkuSenost jsem vyuzila
a praci doplnila o autentické vypsmi matek dtskych klienti, se kterymi jsem se
setkala Bhem své dobrovolnickéinnosti v obec# pros@sné spolénosti Pomocné
tlapky.

Predmétem mého dlouhodobého zajmu je fungovani rodinyupel o dig
s autismem a okolnosti, které vedotkteré rodte k umiséni ditte do celoréniho
pobytového z#zeni. Informace tykajici se této problematiky jsoadborné literatte
dostupné velmi sporadicky a nekompléxiNejvice dostupna je literatura tykajici se
p&e o dit v rodirg, kterd o moznosti umistit ditlo celoréniho pobytového Z&eni
viabec neuvazuje.

Hlavnim impulzem pro vy tématu diplomové prace byla moje osobni
zkuSenost f canisterapii ve specialni mas&é Skole, kterd je soasti dtského
domova pro &i s kombinovanymi vadami. Déitly dochazi &i o které peéuji rodice
doma i a@ti z détského domova. Chlapec, ktery dva roky dochazeslanky z rodiny,
byl umisén v cétském domow, protoZze rodie po narozeni dalSiho &g jiz pé&i
o chlapce s autismem nezvladali. Reakce okoli lwt&inou negativni, souhlasné
postoje byly sporadické. Myslim, Ze bez znalosthkétnich okolnosti v konkrétni
rodiné neni mozné posoudit kvalitu rozhodnuictito rodéa. Cilem této diplomoveé
prace je prohloubeni poznatk psychologickych, spatenskych a etickych faktorech,

které spolufisobi ¥ rozhodovani rodii o zpisobu zaji&ni p&e o dit s autismem. Je



pravda, Ze existuje mnoho rodin i s viegnd, které péi o dit s autismem zvladaji, ale
je také pravda, Ze kazdé &g autismem je Upénjiné. Je wibec mozné prohlasit, Ze
praw tenci onen zfisob pée o dit s autismem je spravny?

Diplomova prace j&lenéna na ti ¢asti. Prvnicast obsahuje vystleni pojmi
tykajicich se problematiky autismu, je z8sna na fungovani rodiny gdgici o di¢
s autismem z psychologického hlediska a ¢skfuuvadi zgisoby intervence u i
s autismem. Druh#&ast se w¥nuje problematice autismu ze spmaského hlediska.
V péti podkapitolach se postuprzabyvam historii vyvoje @@ o dti s autismem,
zpisobem utvEeni véejného miwni o problematice autismu, socialni situaci rodin
peiujicich o di¢ s autismem &etre moznosti podpory ze strany socialniho systému
I neziskovych organizaci. Veeti ¢asti se ¢nuji etickym problénim, které souvisi
s rozhodovanim rodi o zpisobu pée o dit s autismem.

Poznatky pro vypracovani diplomové prace jsempala jak z ¥deckych zdraj,
z odbornych periodik, tak i z publikaci osobnichu@énosti matek pajicich o di¢
s autismem. Informace o formovani postdgické veéejnosti jsem vyhledavala i ve

spole&enskychtasopisech.



1 PSYCHOLOGICKE ASPEKTY PECE O DITE
S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Autismus sefadi do skupiny pervazivnich vyvojovych poruch. Vamn slova
pervazivni vystiza charakterizuje podstatu tohoto postizeni. Pervaziwvojové
poruchy pronikaji hluboko do vSech oblasti Zivotdifnce, jeho rodiny i socialniho
okoli. Skupina pervazivnich vyvojovych poruclre@stavuje zavazné celozZivotni
postiZzeni v oblasti socialni interakce, komunikacgedstavivosti. Termin pervazivni
vyvojova porucha je spalaym ozngenim pro #gkolik vyvojovych poruch
klasifikovanych Swtovou zdravotnickou organizaci jakoetsky autismus, Reiv
syndrom, jina dezintegéai porucha v &stvi, Arpergeiiv syndrom, atypicky autismus,
jiné pervazivni poruchy, pervazivni potucha nedpewniana a hyperaktivni porucha
sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohy®sychologické aspekty tiio
vyznamny soubor psychologickych faldpr které ovlivuji chovani a mysleni
jednotlivai i rodiny jako systému. Maji tedy zasadni poditera, zda rodie pe&i o dit

s autismem zvladnou nebo se rozhodnou umisgidditistavniho Zézeni.

1.1 Psychologicky pohled na rodinu paujici o dité s poruchou
autistického spektra

Autismus je postizeni, které po narozengtditneni na prvni pohled patrnéchteri
rodice sice mohou v fibéhu prvniho roku pozorovat drobné odchylky od obetkd
chovani jinych miminek, jini v8ak v raném socialnghovani nezaznamenaji zadné
odliSnosti. Hrdltka uvadi, Ze u kojeric ohroZzenych rozvojem autismu lze kolem
ctvrtého az Sestého dwice Zivota dekavat petrvavajici vynucenou fixaci, chybi

preference éniho kontaktu, ,6niho socialniho tGsivu® i sdileného pohledt.

srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektr&raha: Portal, 2006. ISBN 80-7367-091-7, s. 60.

%Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismusPraha: Portal, 2004. ISBN 80-7178-813-9, s.
21.



» ... Jako miminko byl extréngrhodny, ani jsme oém nevdéli. Po probuzeni lezel tiSe
v postylce, nedozadoval se naSi pozornosti, hodmdyZel pozorovat zagené hraky.
Okolo roku stale rozt®l plastového motyla, neustale sec¢knn vracel. Tehdy jsme
ziskali prvni pode®ni, Ze #co neni v pradku.*®

Podle Thorové 49 %éati s ctskym autismem v obdobi Sesti az dvanactsiai
po probuzeni ustava klide lezet v postylce, nesnazi se ziskat pozornostciodi
a nedava rodiim najevo, Ze chce pochova¥/ pifpads ditské dezintegiai poruchy se
naopak dti po dobu prvnich dvou let Zivota vyvijeji zcelanerne, deteriorace je
udavana mezi druhym a desatym rokem.

Definitivni stanoveni diagnézy pervazivni vyvojopéruchy je dlouhodobou
zalezitosti. Po tuto dobu radi sice ¥di, Ze s vyvojem dite neni gco v pdadku, ale
stéle ziji v nadji, Ze casem bude zase vSechno vautku. Po sé&leni diagndzy se ze dne
na den ocitnou v situaci, kterou gekavali, kterou neznaji a kterou nezavinili. Zalezi
pak na nich a na socialnim okoli jak se s takouvtuasi vyrovnaji, protoze pro dalsi
Vyvoj postizeného dite je reakce aifstup rodiny rozhodujici. Bude-li porozémi
okoli a spolénosti dostaténé, pak rodina pravgodobr piijme postizené dét jako
¢lena rodiny, ktery pdéebuje pomoc. Jestlize bude podpora nedastatepak se
postizené dé& muze stat v rodié elementem, ktery svym narozenirfingse do rodiny
problémy. Navzdory spateym charakteristickym rygn je spektrum autistického
postiZzeni velmi heterogenni, a proto ifety rodin s postizenym dfem jsou velmi
variabilni a budou rozdilné podl€ku postizeného dite. VSechny rodiny bez rozdilu
maji potebu pozitivniho vyvoje postizeného dé, potebu pomoci fi zvladani stres
a potebu socialni i finani podpory’ Dits s autismem dokaZe razmmenit socialni
Zivot irodinnou atmosféru. Vztahy s druhymi byvajimezovany kuli nutnosti
opakova# vyswtlovat nezvyklé chovani dite a omlouvat se za&nPotiZze autistickych
déti s komunikaci mohou zvlaStu mladych roditi zpisobit komplex Spatného raei.
Maji pak pocit, Ze neudji s di€tem jednat tak, jak by &h. Pocity vlastni neschopnosti

se mohou vyvinout v Uzkostné reakce, jejichislddky pak ohroZuji nejen vyvoj

*THOROVA, K. Poruchy autistického spektrs, 64.
* Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektrs, 89.
® Srov. HRDLCKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 177.



autistického ditte, ale ifungovani celé rodifly.Vychodiskem je pomoc rodin
zamerena nejen na peo dit s autismem ale i na psychiku a fungovanidodi

1.2 Klasifikace poruch autistického spektra

K ziskani celkového fghledu o poruchach autistického spektraizen pomoci
klasifikace podle Mezinarodni statistické klasifikanemoci a souvisejicich zdravotnich
problémi MKN-10 vydané S#tovou zdravotnickou organizaci &idnosti od
1.1.1993. Posledni aktualizovana verze MKN-1@uwgila v platnost 1. 1. 2013.
Pervazivni vyvojové poruchy jsouizaeny mezi poruchy psychického vyvoje. Skupina
pervazivnich vyvojovych poruch je charakterizovahkaalitativnim porusenim
recipraini socialni interakce na udrovni komunikace a omgaenopakujicim se
stereotypnim souborem zajnacinnosti. Jednotlivé pervazivni poruchy jsou odligen
dodatkovym kéden.

Détsky autismus F84-0

Podle MKN-10 je dtsky autismus definovantipomnosti abnormalniho vyvoje
nebo poruseného vyvoje, projevujiciho segwkem ti let, charakteristickym typem
abnormalni funkce vSeclhii toblasti psychopatologie, kterymi jsou recigmd socialni
interakce, komunikace a opakujici se omezené digyed chovani. K dmto
specifickym diagnostickym ryisn dale pistupuje kzn¢ Skala dalSich nespecifickych
problémi, jako fobie, poruchy spanku a jidla, navaly zlostiagrese narf@na proti
sohs.®

Z pohledu historického t¥odeétsky autismus jadro poruch autistického spektra.
Specifickou vyvojovou poruchu popsal jiz v roce 3Bmericky psychiatr Leo Kanner.
Nazval ji rany dtsky autismus. Hlavniffznaky dtského autismu zahrnuji poruchu

komunikace, socidlni interakce a typické je i namadstereotypni chovahiVyvoj

® Srov. VOCILKA, M. Autismus a moznosti vychovné prakeha: SEPTIMA, 1995. ISBN 80-85801-
58-2, s. 52.

"Srov. World Health OrganizatioMezinarodni statistick& klasifikace nemociapuzenych problém
Desata revize, aktualizovana k 1. 1. 20[b8. line]. Dostupné
nahttp://www.uzis.cz/category/edice/publikace/kldsiite

8 srov. VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro pomahajici profeBeaha: Portal, 2008. 4. vyd. ISBN
978-80-7367-414-4, s. 318.

°Srov. VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro pomahajici profese319.




autistickych dti byva nejen opozay, ale v mnoha oblastech kvalitatévporuseny
a nerovnorarny.

Pro praxi je dlezité ctleni dtského autismu na vysoce fumk, stedre funkéni
anizko funkni. Termin vysoce furdni autismus ozriaje autistické jedince bez
piitomnosti mentélni retardace (tedy s IQ minindaii®) a s existenci komunikativni
feci, tedy osoby s leti formou postizeni. $dre funkéni autismus zahrnuje jedince
s lehkou nebo ®edreé téZkou mentalni retardaci, kde je jiz vice patrnougani
komunikativniteci a v klinickém obrazeifbyva stereotypii. Nizko furthi autismus je
negasgji popisovan u éti s €Zkou a hlubokou mentalni retardaci, které nemaiji
rozvinutou pouzitelnoues, velmi malo navazuji jakykoli kontakt a v symptdina
prevladaji stereotypni, repetitivnfipnaky°

Zakladnim piznakem dtského autismu je deficit v oblasti socialniho
porozungni a socialni interakce. Verbalni i neverbalni &ldi signaly jsou pro di
s autismem nesrozumitelné ¢itelné a proto nezajimavégkdy je mohou vnimat i jako
ohrozujici. Z &¢chto divoda déti s autismentasto neprojevuji zajem o socialni kontakt
a chybi jim social&emani vzajemnost. Vzhledem k tomu, Ze socialni projekgli
jsou pro dti sautismem nesrozumitelné, nedokdzou g&ppsobit socialnimu
kontextu, chybi jim fimérené hodnoceni spdenskych eménich situaci a jejich
odpowd na emoce jinych lidi je nedostaté. Celarada socialnich dovednosti ma
i praktickou povahu. Hranice mezi sebeobsluhooc&éi dovednosti Ize jergzko
vymezit. Gillberg pouZil termin socialni sebeobsitthRadi sem spravné stolovani,
zdraveni znamych, pouzivaniiemé dopravy a dalSi dovednosti nutné ptbnly Zivot.
Problémem je, Ze nelze uplnzolovat ,aspekty sebeobsluhy* od asgeldocialni
vzajemnosti. Jsou vzajemnprovazany bez ostrych hranic. Jakmile seéksm
setkavaji, mili by byt schopni okamazit, ¢ist* jeho stav, jeho plany, ¢ by byt schopni
vZit se do perspektiv druhého a vzit je v Uvaho. pstizené autismem jsou vSak lidé
velmi nevypgitatelni a obtizni. Socialni kognice, znalost ve@jého socialniho
chovani, je ze vSeho nejobté&si.

Triada typickych symptoi détského autismu obsahuje také kvalitativni
naruSeni komunikace. & s autismem maji v oblasti komunikace velké péofy.
Typicka je napiklad manipulace s rukou dadgho za delem dosazeni viastnihagmi.

%Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 40.
' Srov. GILLBERG, CH. PEETERS, Rutismus — zdravotni a vychovné aspeRigha: Portal, 2008.
ISBN 978-80-7367-498-4, s. 114.
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Tato forma komunikace nen&ma, di¢ pouZiva cizi ruky jako fedmstu.'? Nekteré

déti s autismem nemluvi tbec. Perchta Kazi Pé&ta popisuje vlastni zkuSenost
s nefunkni komunikaci svého syna

,ONn neco chce a ja netusim co. On se snazi ukazovaprateze ukazuje na viceof
najednou, je pro @ velky problém odhadnout, co by to tak asi mohlg ayak to
zkouSim metodou pokus-omykkhly se to poda napoprvé a obejde se to beikk

a agrese. Pokud se to vSak nepddaed na prvni pokus, nastava opravdu problém.
Vidim na @m, jak je nefastny a frustrovany, Ze se néfa slove vyjadit. Matyas stale
nemluvi.

Neschopnost furiké komunikovat je pak ifi¢inou frustrace déte. Pokud se
schopnost komunikace u autistického ¢wit vibec rozvine, mize byt pro okoli
nesrozumitelnd nebo je vnimana jako bezobs&?ndsti, které maji ukitou Grover
jazykovych schopnosti, maji problém se socialninivardim feci. Tyto dti casto
dokédzou dlouhou dobu vést monolog ifegmétu svého zajmu, ale v konverzam
rozhovoru ma jejichie¢ nedostaténou synchronizaci a reciprocitu. v jazykovém
vyjadfovani maji snizenourzpisobivost a nedostatea byva i gestikulace uzivana ke
zvyrazréni komunikace. Takée¢ a jazyk jsou u autismu postizeny. Charaktefi&impy
jsou vSak jiné nez u afazie nebo dysfazie. Lidétipesi afazii nebo dysfazii maji
naruSenu schopnost mluvit, ale jedinci s autismesnhapou vyznam komunikace.
Hlavnim problémem je sniZzena schopnost postizergmthopit divody vzajemné
komunikace: sdileni informaci, znalosti a pibcitezi déma jedinci. u dysfazie je tato
schopnost obvykle zachovdna. u mensiny postizeaytsmem je fekazka v samotné
schopnosti mluvit, jedna se v tomttigads o soulsh autismu a dysfazie.

S kvalitativnim naruSenim komunikace souvisi itrefd nedostatek tvidvosti
a predstavivosti v mysleni a narudena fantazijni a dapiva hra.Casto chybi verbalni
i neverbalni emini reakce naijblizenf jinych lidi*®

Omezené, opakujici se stereotypniistgby chovani a aktivity jsodeti oblasti

z triddy typickych syndroin détského autismu. v kazdodennim Zivofedince

125r0v. RICHMAN, SVychova dti s autismem?. vyd. Praha: Portal, 2008. ISBN 978-80-7367-824
S. 77.

13 PATA, P. K.Mé dit ma autismus. Aoch pokra‘uje. Praha: Grada Publishing, 2008. ISBN 978-80-
247-2683-0s. 11.

Ysrov. VYBIRAL, Z. Psychologie komunikacBraha: Portal, 2005. ISBN 80-7178-998-4, s. 252.

!> Srov. GILLBERG, CH. PEETERS, Rutismus — zdravotni a vychovné aspektp?2.

'®Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektra, 178.
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s détskym autismem se objevuje rigidita a rutinni chdva Siroké Skéle. Pohled na
rituélni chovani lidi s autismem byvékadly zjednoduSovan na rovnani késti ¢i minci
do dlouhychiad, ot&eni kole&ky auttek, hazeni &ci za topeni nebo zadsla, sbirani
minci, listi, kouski provazki nebo uzasra lahvi. S ¥kem se tkteré obsese stavaji
sloZitjSimi, ato hlava u postizenych s vysoce fuirkm autismem. Najit #ikinu
ritualnich projew je velmi slozité. Tyto projevy jsodasto jedinou moznosti, jak
zvladat frustraci, vlastni strach a GzkbsTypicky je také odpor ke zEnam v zném
priabéhu ¢innosti nebo detailech osobniho ptedi. Di€ s autismem ma piebu stalosti
a nemnnosti okoli. Brani se jakékoliv zm¢ ve svém dennim programu i uggdani
prostedi. Odmita zrmy a odchylky od obvyklého padku, vyZaduje, abyéei byly
stadle na stejném méstPohybové stereotypie jevici se jako ¢edé, nap toceni,
krouceni prdt, kyvani, otéeni se dokola, se objevuji obvykle tehdy, kdyz j& d
podrazéné a mivaji nutkavy charakter. Pohybové stereotpfisobi autostimukané
acasto mohou znamenat¢itou obranu proti subjektivh negijemnym nebo §lis
intenzivnim poditam.*® Také zajmy jedint s dstskym autismem jsou ovliemy
pottebou stereotypie. Oblibené jsou jizddy, kalendée apod. Mezi nespecifické rysy
détského autismu, které se mohou, ale nemusi vysayteati rizné fobie, poruchy
spanku a fijmu potravy, zachvaty vzteku, agrese a selfemni>®

Pro autismus jsou typické ikognitivni odliSnosbéti s autismem chapou
podrety z okoli jinym, pro zdravé jedince nesrozumiteinygpisobem. Proto maji
problémy s orientaci véiném Zivok, Spat® chdpou vyznam a rozdilyiznych situaci
a prednett. Maji problém dostateé se sougedit, casto se objevuje fizny stupé
mentalniho postizeni. Smyslové pétnjedinci s autismem zpracovavaji jinak, nez je
obvyklé. To se projevuje izvySenou citlivosti mékteré Ezné podsty. Déti
s autismem mohou bytrgcitlivéleé na rekteré zvuky a reagovat na megimérenym
zpisobem. Také selekce a diferenciagenych podgtia pasobi jedindm s autismem
problémy”® Své okoli jsou schopni vnimat jen vomezeném razsah/yznam
ziskanych informaci interpretuji nestandardninispppem. Podle Hrdiky je pricinou
neschopnost intuitivni mentalizace, tedy pochopebsahu a procesu uvazZovani
druhych osob, a oslabeni schopnosti uvazovat gidpkbntextualg a ugednostiovat

klicové informace fed jednotlivymi detaily. Lidé s autismem vyr&zaoprednosiiuji

YSrov. PATA, P. KMé di# ma autismus. Rbeh pokraiuje, s. 21.

85rov. VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro pomahajici profese326.
Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektra, 178.

2Srov. VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro pomahajici profese322.
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analyticky zmisob mysleni na Ukor syntetickéhonddedkem je, Zetasto nevnimaji
informaci jako celek, ale zatfuji se na nepodstatné detaily a celkovy smysl jogtom
unikd. Je znamo, Ze mnohé&tids autismem skladaji déd puzzle, aniz by se
rozptylovaly sledovanim obrazku. Zdravi lidé v mozkzpracovavaji podiy
komplexré, nezabedavaji do konkrétniho pozorovani nekompaktnichailet Fri
hledani kontextu na vy3Si Urovni jsou schopni dosah na bezprostdni realitu.
Inklinuji k tomu, Ze integruji dojmy, a tak vytii&koherentni obraz. PouZivaji také svou
predstavivost a berou v Uvahu ito, co nedimp zjevné. Tak integruji nejen
pozorované, ale i to, caimo nepozoruji. Tato schopnost umoje vykladat smysl na
vyS8Si  drovni. Porozusmi nekompaktnim detdin se zlepSuje pochopenim
koherentniho celku. Teprve tehdyabe byt konkrétni pozorovani napho svym
skute&nym vyznamem. Tato schopnost vyiwiakohezi ziznych pozorovani se nazyva
.centralni koherence". Na zakladeto centralni koherence dostavaji dojmyjgravy
vyznam?! Lidé s autismem maji problémy se zvladanim mnalmanai, které davaji
situacim smysl.

Lidé bez autismu ziji v jednom &¢. Na zaklad koherence &ci jsou schopni
vytvéret jednotnou kohezi v rdmci rozmanitosiciu Naopak jedinci s autismem Ziji ve
vice s¥tech. Jejich sity jsou pIné nevyptitatelnych, nekoherentnich detaikteré pro
né¢ maji pouze doslovny vyznam. &vidi s autismem je spiSe jakoé&wozlicnych
kouski a difi.?? Presto se lidé s autismem snaZi rozpoznat socialpélsejich okoli.
Casto dlaji maximum pro to, abyifzpasobili své chovani socialnim okolnostem, snazi
se objevit pravidla, ktera by jim ukazala, jak bylimpokratovat. Pro jedince
s autismem jsou nejlépe srozumitelna formalni phavea jasné instrukce. Uniformni
pravidla vytvdeji predvidatelné situace. Problémem vSakstava socialni Zivot.
Mezilidské vztahy nelze ¥adit do Bznych vzoti a Sablon. To, Ze se zdravi jedinci
piizpasobuji socidlnimu chovani, seje diky schopnosti vycitit kontext. Protoze
jedinci s autismem maji naruSenu schopndsimyslet na zakladkontextu, adaptuji
pravidla chovani vokha doslovi, misto aby se snazili hladce vejit do situaci.lDos
interpretace socialnich pravidebie mit d¥ formy. HiliS casta aplikace pravidla, nebo
pouziti  pravidla v nevhodnych situacich, se nazyvgdnypergeneralizaci®.
K hypegeneralizaci dochazi z tohévddu, Ze pro jedince a autismem neni socialni

25rov. VERMEULEN, PAutistické myslenPraha: Grada, 2006. ISBN 978-80-247-1600-8, s. 30

22 5rov. Tamtéz, s. 33.
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chovanicasto spojeno s kontextem.¢Rdly je pravidlo aplikovanoiidka a ve vhodné
situaci jeho pouZiti chybi. Vyrazrselektivni pouzivani pravidel je oztwwano jako
~hyperselektivita“. Hyperselektivita je pro jedinseautismem velmi typicka. Chybi jim
schopnost viét celek, protoZze uviznou v detailechidledkem hyperselektivity je
naruSeni schopnosti jedincecit&innost, d&lat to, co se od &o za danych okolnosti
ocekava. Hyperselektivita znemiafe pochopit zékladni podobnost jednotlivych
situaci. Podobnost je situovana na urovni nevitiedpojitosti. Pokud je¢kdo zavisly
na detailech anesobsti se na neviditelnou podobnost, potom reaguje
hyperselektiva.?® Pricinou hyperselektivity a hypergeneralizace je neatesta
koherencé? Doslovna interpretace tpobi dtem s autismem také problémy
s porozuninim sarkasmu, ironii nebo ustadlenym slovnim spajenTypickym je
neporozumnni vyrazu ,mit gkoho plné zuby*. | v tomtoifpack plati, Zze dit potrebuje
vyswtleni

Jedinci s autismem trpi i poruchou planovani pratqantti, sebekontroly,
iniciace a monitorace mentalnich i motorickych wk&® Dale Hrdlika uvadi
nedostatek schopnosti vmysleni a&gtitdo duSevnich pochéddruhych lidi jako
charakteristicky jev u jediric s autismem. Tuto specifickou kognitivni schopnost
nazyva ,teorii mysli“. NaruSeni této schopnostivigaznym handicapem v mentalnim
vyvoji ditéte, ale nejedna se o stav konmg Hirozeny vyvoj, proces deni a nacvik
empatie v praxi rive finést markantni zlepseffi.Teorie mysli umotfuje vytv&et
systém Usudk a nazoit 0 duSevnich stavech, které nelzémw pozorovat. Nap na co
¢loveék mysli, co citi, patem touzi, aiem je geswdéen, cemu &, co zamysli. Jedna
se o komplexni vyvojovy fenomeén, ktery seclavéka vyviji od raného &stvi
a umozuje ditti chapat, Ze existuje i jiny 8 nez ktery vnima svymi smysly. Zdravé
dit¢ je obdd@eno vrozenou predispozici k rozvoji teorie mysinékolika na sebe
navazujicich Urovnich vyvoje. Schopnost teorie imgsl plr€ rozvine okoloétvrtého
roku wku. Rada vyzkumi potvrdila hypotézu, Ze u dfe s autismem se schopnost

teorie myslicasto \ibec nevytvé ¢i se rozvine jen nedostate.*®

%Srov. VERMEULEN, PAutistické myslens 44.

*'Srov. Tamtéz, s. 42.

% Srov. STRAUSSOVA, R. KNOTKOVA, MPrivodce rodiz déti s poruchou autistického spektra..
Praha: Portél, 2011. ISBN 978-80-262-0002-4, s. 75.

% Srov. HRDLCKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 18.

" Srov. Tamtéz, s 31.

Srov. Tamtéz, s. 26.
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U &ti s autismem Ize ipdpokladat dysfurthi intuitivni interaktivni gdeni
(dyada matka-d§) v casném dtstvi. Hrdlicka zdiraziuje, Ze chyba samigm¢ neni
u dosglého partnera, ale mimo jiné v omezené schopnasisteckého diéte sledovat
pohled druhé osoby a sdilet pozorndstDasledkem odliSnosti ve zpracovani
a interpretaci podita je ijiny zpisob reagovani a chovani. Potize v chovani jsou
nejkontroverzjsi oblasti z celé problematiky autisrffuChovani kazdého jedince
s autismem je svym #Apobem jedinéné. Problémy, které postizenému jeho chovani
pusobi, jsou velmi vazné a spdhmsti jsou vnimany i jako nebezpe. Problematické
chovani autist vyZaduje zvySenou pozornost &lpee zvazovani jak chréanit
postizeného, jeho rodinu a vSechny kjsou s nim ve styku. Gité chovani, které se
vyskytuje Zidka, zato vSak s velkou intenzitouispbi na okoli velmi rusiv Prestoze
toto chovani je spiSe obrannou reakci a vyskytejges oltas, pro okoli je velmi
problémové. Nefijatelné chovani se projevuje vybuchy vzteku, sediexanim,
agresi i vybuSnymi sebestimulujicimi pohyby. Totwwani¢asto brani autistm ve
styku se zdravymi vrstevniky a tim jefayuje z BZného Zivota spolmosti3* Celkovy
obraz problémového chovani zavisi také na osobiubstpredispozicich dite,
vychovném a terapeutickémiigtupu v minulosti i satasnosti. VeSkeré problémy
v chovani vSak nemusi souviset s autismem. Problémchovani, které souvisi
s vyvojem ditte aje BZné u zdravé populace, se vyskytuje Eti & autismem. Na
druhou stranu se ¢as s autismem poji poruchy chovani, které majiolgioky zaklad
a jsou Znou psychoterapeutickou, behavioralni terapii sraditelné Rada problér
s chovanim je wkledkem primarnich potizi, kter&td s autismem maji. Percap
a kognitivni deficit vede k opakujicim se vzaémt nekdy velmi bizardniho chovani.
Komunikani deficit u ditte zpisobuje frustraci, ktera odstartuje problémové chova
nebo se sociathnevhodné chovani stane komurikin prostedkem, ktery funguje,
a proto je opakovanvyuzivan. Prosedi, které nenifizpisobeno specifikm poruchy
a mnohé situace, se kterymi se¢detkava, vyvolavaji tenzi a naslédproblémové
chovan{®

Autismus se #dka projevuje sam, byva doprovazemzmymi stupni mentalni
retardace, smyslovymi a somatickymi poruchami. |&bwé postizeni je u autismu
velmi casté. Jedna&tvrtina postizenych mé zévazné sluchové problémmgkalik

29 Srov. HRDLCKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss 18.

*9Srov. SCHOPLER, E. Autistické chovani. Praha: Rot@97. ISBN 80-7178-133-9, s. 14.
1Srov. Tamtéz, s. 100.

¥2Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 87.
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procent z nich neslySitibec. Osmdesat procent lidi &gkym autismem ma IQ nizsi
nez 70. Mezi dalSi komplikacestil s autismem pét epilepsie, naruSeny pohylkEip
specificka re¢ a jazykovée problémy, abnormalityuie, problémy kosti a kloub
malformace v§jSich genitdlii, dysfunkce spankového laloku, dp&fte mozkového

kmene a dysfunkce modau >

Atypicky autismus F84.1

Atypicky autismus je typ pervazivni vyvojové poryclktery se od &ského autismu
odliSuje tim, Ze neni dostéte€ prikaznd abnormalita v jedné nebo ve dvou oblastech
triady symptoni détského autismd? Dité sphiuje jen ¢asténe diagnosticka kritéria
stanovena pro daisky autismus. Objevuje seéada specifickych emocionalnich
a behavioralnich symptaimshodnych s potizemi, které majtids détskym autismem.
Diagnostika atypického autismu je obtizna, je zat@Z na subjektivnim mdni
diagnostika. o atypicky autismus se jedn&ipgE, Ze naruSeny vyvoj je zaznamenan
ve vSech fech oblastech triady symptdndétského autismu, ale jejich frekvence
nenaphuje diagnosticka kritéria nebo ¥které z oblasti neni nagma diagnosticka
triada. V ojediglych pfipadech mohou byt prvnitignaky zaznamenany az pietim

roce zivota.

Rettiv syndrom F84.2

Syndrom, ktery se vyzidgje ztratou kognitivnich schopnosti, poruchou kauwade
pohyhi a ztratou Gelnych schopnosti rukou, poprvé popsal rakouskgky neurolog
Andreas Rett v roce 1966. Po dalSich klinickychkeymech byl v roce 1992 gazen do
diagnostického systému Mezinarodni klasifikace ndnmaezi pervazivni vyvojové
poruchy. Vroce 1999 byl v USA objeven gen, ktegy gi¢inou vzniku Rettova
syndromu u 80 % fijppadi. Po roce 2001 je diagnostika na zaklagenetického
laboratorniho vy3éeni provadna i vCeské republice. Réit syndrom postihuje pouze
divky. Pokud se stejna mutace objevi u chlapcésap tak &Zkou encefalopatii, ze
plod nebo novorozenec negije>® Retfiv syndrom v prvnich Sesti dsicich Zivota

nezpisobuje Zadné vyvojové abnormality. Prenatélni ina¢élni vyvoj je v norm,

% Srov. GILLBERG, CH. PEETERS, Rutismus — zdravotni a vychovné aspektpl.

% Srov. World Health OrganizatioMezinarodni statisticka klasifikace nemocifdpuzenych problé
Deséata revize, aktualizovana k 1. 1. 20[b3. line]. Dostupné
nahttp://www.uzis.cz/category/edice/publikace/kldsifie

¥Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektrs, 212.
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psychomotoricky vyvoj v prvnim giroce Zivota digte je v pdadku. V obdobi mezi
Sesti mEsici actyimi lety wku ditte dochézi ke zpomalenistu hlavtky a k postupné
ztragé nawenych volnich pohylb a socialnich dovednosti. Objevuji se potize
s koordinaci pohy hrudniku a ctize a porucha expresivni ireceptivni slozieyi,
kterd je doprovazenaszkou psychomotorickou retardaci. Kole#tvrtého roku se
vyskytuji i epileptické zachvaty, jejichz frekvenceobdobi adolescence slabne.
Hrdlicka uvadictyti stadia pébéhu poruchy. Prvni stadiutasné stagnace od Sestého
meésice do osmnacti &sial. Poté nasleduje stadium rychlé vyvojové regregetiT
stadium je obdobim relativni stabilizace. Objeagekolemitvrtého roku, ale rize byt
i opozctno. Pokrauje do Skolniho &ku. Nasleduje stadium pozdni motorické
degenerace v obdobi adolescefice.

U divek s Rettovym syndromem l|Zasto pozorovat vykyvy v kvadit¢innosti
a soudtedni, které jsou zjsobeny pecitlivélosti nervového systému. Vykowchto
divek byva velmi nekonzistentni v zavislosti naergpileptické aktivity, stupni Unavy,
mite poditd a na celkovém zdravotnim stavllasto je zaznamenan velmi vysoky
vyskyt sebeznaujiciho psani po rukou,&tsi nez dekavany vyskyt tznych forem

sebezriovani mezi jedinci s poruchami autistického spektra

Jina dtska dezintegkani porucha F84.3

Jina dezintegtai porucha v &stvi se liSi od autismu tim, Zechaa vyznama pozdji.
Po nejmén dvou letech normalniho vyvoje nastava z neznaifiding regres v doposud
nabytych schopnostech. Hrgka uvadi pevahu aktualniho zatku nad pozvolnym.
V poloving pripadi byly pfitomny potencialni precipitai faktory, nap. epilepticky
zachvat, horgka, askovani, akutni gastroenterifi$. Thorova udava nastup poruchy
mezi druhym a desatym rokengkw, s nefastjSim vyskytem mezitetim actvrtym
rokem. Jina dezintegtai porucha je diagnostikovdna pokud se projevi iddin
signifikantni ztrata jednou jiz ziskanych dovedhadespa ve dvou oblastech ze
skupiny, ktera zahrnuje socialni dovednosti, exprésnebo receptivni jazyk, ztratu
kontroly vymeSovani, hru a motorické dovednosti. Zanoyee pozorovat kvalitativni

poskozeni socialni interakce, komunikace nebo on&eppakujici se vzorce chovani,

% Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 53.

37 Srov. EMERSON, EProblémové chovani u lidi s mentalni retardaci asssnemPraha: Portal, 2008.
ISBN 978-80-7367-390-1, s. 34.

% Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 55.

17



zajmi a aktivit®® Po izng dlouhé dob regresu se dovednosti u mnohsi dbnovuiji
a vyvoj zvolna pokréuje. Normy vSak jiz nikdy neni dosazeno. Klinickiraz jiné
détské dezintegrai poruchy byva zavagjsi a progndza horsi nez gtského autismu.
VétSina nemocnychtstane ¢Zce mentalé retardovana. Podle Thorove sechto ckti

také epilepsie vyskytujgastji, nez u dti s autismeni®

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardd4i4

Podle Mezinarodni klasifikace nemociéBwe zdravotnické organizace je tato porucha
obtizre definovatelna. Mezi diagnosticka kritéria fpatzka motoricka hyperaktivita,
opakujici se vzorce chovanicanosti alQ je nizSi nez 50. Socialni interakce
a komunikace nevykazuji naruSeni autistického typorucha nespuje diagnosticka
kritéria pro autismus, aiskou dezintegiai poruchu ani hyperkinetickou poruchu.
Diagnosticka kritéria Americké psychiatrické asgeiapro hyperaktivni poruchu

sdruZzenou s mentalni retardaci nemaji ekvivalent.

Aspergetiv syndrom F84.5

Jednd se o velmitznorody syndrom. Lze pozorovat stejné kvalitatividruseni
recipraini socialni interakce a opakujici se omezeny stgpad repertoar zajin
a aktivit jako u autismu, ale nevyskytuje se opmizdkognitivnich schopnosti iai.**
Jest v devadesatych letech 20. stolat\gadal nazor, Ze Aspergersyndrom je druh
autismu a pervazivni vyvojova porucha, coz znameeazasahuje do vSech oblasti
schopnosti déte. Podle Attwoda je nyni vniman jako dilkategorie vramci
autistického spektra, ktera ma sva vlastni diageiagstkritéria. Odborné informace
poukazuji na skutmost, Ze je mnohem ro%8iejSi nez klasicky autismus alze ho
diagnostikovat iué&i, unichz nikdo nevyslovil donénku, Ze by mohly byt
autistické’® Thorova odmita tvrzeni, 7e Asperijersyndrom je mirgsi formou
détského autismu. l@stoze ma Aspergier syndrom kvalitatived odliSné problémy od
autismu, mohou byt stejnzavazné a pervaziviil. Pro Aspergdiv syndrom je

charakteristicky disharmonicky vyvoj osobnosti. ¥Sing pripadh byva narusen vyvoj

% Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektra, 194.

0 Srov. TamtéZs. 195.

“1 Srov. World Health OrganizatioMezinarodni statisticka klasifikace nemocifapuzenych problér
Deséata revize, aktualizovana k 1. 1. 204.349]on line]. Dostupné
nahttp://www.uzis.cz/category/edice/publikace/kldsifte

“2Srov. ATTWOD, T.Aspergeiiv syndromPraha: Portal, 2005. ISBN 80-7178-979-8, s. 21.

3 Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spekirs, 185.
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v oblasti socialni interakce a komunikace, ale yyed a inteligence jsou, na rozdil od
détského autismu, v norén Verbalni projev vSak byva napadny pro svou momoost
a pedanticky draz na spravnost. Zajmove zémni dti s Aspergerovym syndromem je
také odliSnégasto maji specifické, stereotypni zajmy podobnkég jdti a autismem.
D¢ti postizené Aspergerovym syndromem si své probléroplasti socidlni adaptace
uvédomuji, proto se u nicktasto rozviji deprese, ptipact iriziko suicidalniho
chovani** Jedinci s Aspergerovym syndromem mivaji potizeugmosti mysleni. Jejich
zpusob uvazovani je ipsny fad, ktery se obtizn méni. Vyzna&uji se rigidnim
mySlenim, adaptace na #ny jim pasobi velké problémygasto neuri piiznat
selhanf®

Jiné pervazivni vyvojové poruchy F84.8 a Pervaziwyivojova porucha
nespecifikovana F84.9 jsou tak&azeny do skupiny pervazivnich vyvojovych poruch,
v Mezinarodni Klasifikaci nemoci vSak nejsou bligkentifikovany. Ekvivalentem
v DSM-IV Americké psychiatrické asociace je proigibruchy Pervazivni vyvojova
porucha dale nespecifikovana. DSM-1V je zkratkouwazy Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, 4th edition (Diagnok§ia statisticky manual duSevnich

poruch,étvrté vydani).

1.3 Diagnostika poruch autistického spektra v praxi

Rodke jsoucasto prvni, ktd u svého ditte pozoruji odliSné chovani charakteristické
pro poruchu autistického spektra. Nejasna diagckstkritéria a nizka informovanost
laické veéejnosti jsou dvodem, pré mezi okamzikem, kdy rod& zaznamenali rozdilné

chovani svého dfte a kdy se wi diagnéza, &kdy uplyne aZ &kolik let.*®

4 Srov. VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro pomahajici profese330.

“>Srov. ATTWOD, T.Aspergeiiv syndroms. 116.

46 MANNING,C. COURTNEY,P. BROWN,J. et.aDiagnosis and treatment os autism spektrum
disorders..[on line] Current Problems in Pediatric and Adalent Health Care 33, October 2003, s. 283-
304.[cit. 2014-02-15] Dostupné na WWW:
http://vse.summon.serialssolutions.com/search?s-goitbPage(3)&s.light=t&s.pn=2&s.g=autism+Auth
orCombined:(MANNING).
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,CO jsem pro prozivala Upkhod zaatku?

Zoufalstvi a beznagl.. KdyZz mi pipadalo, Ze se moje dcera se'aa vyvijet jinak nez
ostatni dti, jen jsem zoufaledhala po doktorech s upozamim, Ze se dto dgje...
Cely rok po jejim narozeni jsem jimi byla ubezp&na, Ze je vSe v fadku, Ze se nic
wd7

nedije, Ze bude jen ,chvilinku“ opozda...
Matka klienta 3

Rodice obvykle nejprve vyhledavaji dalSi informace ahamji se, zda je
vhodné vyhledat specializovanou pomoc. Znaky, kté&zé pozorovat u dite
s autistickymi rysy, mohou najit niama webovych strankach né&$i organizace ¢R
pomahajici lidem s autismem APLA Urceni spravné diagndzy je pak v kompetenci
zkuSeného odbornika, ktery zhodnoti Utoveskterych funkci digte. V idealnim
piipadt se na tomto procesu podili multidisciplinarni t@afborniki, ve slozeni nap
lékar (specialista pediatr, étsky neurolog, psychiatr...), psycholog, specialista
poruchyfteci. Spravné stanoveni diagnézy je zcela zasadnipgei®, Ze mnohé osoby
s autismem eské republice nikdy nedostaly spravnou diagf@zZRodice obvykle
veSkeré zdalezitosti zdravi a prospivanictditreSi ve spolupraci s pediatrem. Ten je
zpravidla schopny rozpoznat nejvyr&@i znaky naruSeného chovani a ve spolupraci
s dalSimi odborniky stanovi diagnozitestoze je ¥asna diagndza zakladni podminkou
progresivni prace a autistickym &ém, diagnostickému procesu neprospiva
uspichanost.

Pokud pediatr vyslovi pod&mni na poruchu autistického spektra, provadiu
vySeteni ditte. Stanoveni diagndzy ze spektra autistickych gfoja nardny proces,
jehoz vyznamnoucasti je psychologické vySeni. VySeteni dti s poruchami
autistického spektra byva obt&$i nez diagnosticky proces dtdstejré starych, ale
s jinym typem postizeni.iPvySeteni se pihlizi k odliSnostem v chovani a vnimani,
které plynou z obtiZi v oblasti komunikace, sodiafnierakce a fedstavivost?’ Podle
Thorové ma idealni diagnosticky modél thze. Ve fazi poddeni se rodie ditte
obraci na pediatra s prvnim dotazem, zda pozorovdiEnosti chovani dite jsou jest

v norme. Pediatréasto vyuziva letdk Asociace pomahajici lidem ssautim (APLA)

* Priloha IV.

“8Srov. APLA Praha [on line]. Dostupné na WWW: hfypww.praha.apla.cz/autismus-2.html.

9 srov. HOSKOVCOVA, SPsychosocialni intervencBraha: Karolinum, 2009. ISBN 978-80-246-
1626-1, s. 70. )

*° Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 72.
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s jednoduSe popsanou symptomatikou nebo dotazrikaaoh u batolat Checklist for
Autism i Toddlers (CHAT). Sami ro&k® si mohou vyplnit dotaznik ¢tského
autistického chovani (DACH). Vifpadt pozitivnich vysledit détsky leka doporui
rodicim vySeteni ditte na specializovaném pracovisti. Ve druhé fazpievedena
diferencialni diagnostika. [¥t absolvuje specialni psychologicka a psychiatricka
vySeteni, dale vyséeni zraku, sluchu adalsi odbornd geneticka a ragiokd
vySeteni. Diferenialni diagnostika klade zvySené naroRg znalost vyvojové
psychologie aklinické zkuSenosti vSech castrenych odbornik. Ve fteti
postdiagnostické fazi se ra@di orientuji v problematice autismu, ziskavaji dalSi
dostupné informace a hledaji moZnosti nasledué Jé

Vzhledem ktomu, Ze vsoasné dob neexistuje zkouSka biologického
charakteru, kterd by prokazala autismus, je diagteoszanéfena na pozorovani
chovani, sleduji se vyvojové Skaly, provadi seyteszumovych schopnosti, rozbor
kresby a grafomotoriky a analyza dokumentace. Ptasné zachyceni poruch
okruh odbornilt, ktefi s dittem pracuji, je schopen alespagozpoznat zakladni
symptomy autismu. Tyka se taeglevSim dtskych lékdi, psycholod, psychiaté,
pedagogickych pracovnik logoped ineurologi. Pro ® jsou vhodné nenatné
screeningové dotazniky, pro jejichz pouZiti je z&gdui jen zakladni trénink. Vzhledem
k nizSi spolehlivosti této zakladni sreeningové adgt i podezeni na poruchu
autistického spektra nasleduje dalsi odborné ig8ena specializovaném pracovigti.
Dale jsou k dispozici posuzovaci Skaly a skit semistrukturované dotazniky, které
pouzivaji odbornici ke spolehtijgi diagnostice, jsou vSak vazany na absolvovani
tréninku v uzivani konkrétni metody a praktické Saosti. VCeské republice je
negastji pouzivana semistrukturovana skala CARS, dalgrdiaticke interview ADI-
R a CHAT. v zahradii je hojre vyuzivana ADOS?

CARS — Childhood Autism Rating Scale — Skatského autistického chovani
Posuzovaci stupnice screeningové metody CARS mkeroepatnact polozek. Kazda
poloZka je hodnocena podle frekvence a intenzityepéi v dané oblasti na stupnici od
prvniho do¢tvrtého stup®. Podle Thorové je vhodné pouzivat metodu CARS equrz

*1Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektrs, 263.
2Srov. TamtéZs. 264. )
*% Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 105.
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piedchozich klinickych a diagnostickych zkuSenostgictak miZze dojit ke zkresleni
vysledki.>*

ADI-R — Autism Diagnostic Interview-Revised

Diagnostickd metoda ADI-R je zaloZena na semistmaktaném rozhovoru s matkou
ditéte se suspektnimi projevy autismu. Ziskané vyslddkygevést na kritéria MKN-
10 aziskat ktiové podklady pro diagndézu v oblasti socialni intees komunikace

a stereotypniho chovarm.

CHAT- Checklist for Autism in Toddlers

Jedna se o metodu z&fnou na diagnostiku autismu v ranéritséém wku. Je
roz&klena na oblast pozorovani rédia vysledky pimého pozorovani pediatrentip
preventivni prohlidce v osmnacti¢sicich ¥ku ditte. Je hodnocena schopnostitit
sledovat pohled druhéh#iovéka, schopnost symbolické napodobivé hry a schopnost
upozornit druhého ukazovanim na to, cc didujalo. Podle Thorové tato bezesporu

uzitetna metoda nedokaze zachytit n&j&i formy autismu.

ADOS — Autism Diagnostic Observation Schedule

U metody ADOS je mozné volkityti rizné formy odliSené podle chronologickéhukuy

a individualni Urova posuzované osoby. Prvni forma j€ama pro dti, které nemluvi
nebofe¢ uzivaji velmi mélo. Druh& forma je vhodna pro kiefi mluvi ve tach, ale
nikoliv plynule. Form&islo i se pouZziva k diagnostice verb&lmdatnych dti actvrta
forma je utena dospivajicim a dodpm, ktefi jsou verbald zdatni. Semistrukturované
vySeteni zahrnuje fesré stanovené aktivy. Sledované schopnosti jsou hamnoc
v oblasti socialni interakce a komunikace a vysyedk gevadi na oficialni kritéria

mezinarodni klasifikace nemoti.

DACH — Detské autistické chovani

Ceska screenningova metoda jecamma pro vyhledavani &t trpicich poruchou
autistického spektra. Jednoduchy dotaznik se heoalihpdnoceni &i od osmnacti
mesial do peti let véku. RodEe déti odpovidaji na otazky tykajici se schopnosti \arim

¥ Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektra, 270.
* Srov. TamtéZs.. 264.
% Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektrs, 265.
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ditéte, jeho verbalni i neverbalni komunikace, soci@rdhovani a motoriky. Sleduje se
i zpasob hry aforma traveni volnéhmsu. Thorova uvadi vysledky hodnoceni jako
orientasni, vhodné k depistazit s poruchou autistického spekifa.

Psychologické vyse&ni je strukturovano do dvou linii. Vedle zmapovani
symptomii typickych pro autismus jsou sledovany aktualnogciosti digte. VySeteni
je vhodné pizpusobit individualnim paebam digte. Problematickému chovani, které
byva disledkem nizko fundni adaptibility di¢te, se pedchazi umisghim vySeteni do
znamého progedi domova nebo $koRj. K psychodiagnostice poruch autistického
spektra jsou v praxi vyuzivany metody pozorovaoghovor, vyvojové Skaly, testy
rozumovych schopnosti, kresebné techniky, speéificliagnostické metody,
anamnesticka data a informace z dosavadni dokuoeent@lbu a kombinacitznych
diagnostickych nastrdjpsychologové fizpasobuji wku dittte, mozné nte spoluprace
dittte, jeho verbalni vybavenosti aschopnosti porazunmmluvené feci.
V diagnostickém z&ru také zohletuji vrozené charakterové vlastnosti ¢t
vychovny styl rodiu, tizi autistické poruchy a délku, intenzitu a kitalspecialg
pedagogické, logopedické a lé&é pée >

Pri diagnostice poruch autistického spektra se zgtawda@ita i s vyznamnou
komorbiditou piznaki uvice syndrorn Autismus se ¢asto spoluvyskytuje
s chromozomalnimi  poruchami, tuberézni skler6zoepilepsii. V diferencialni
diagnostice pak @Ze vzniknout chyba dvojiho druhu. Autistické chovgn@icitano
na vrub poruchy prokadzané testy, fiklad Downova syndromu nebo mentalni
retardace, Ppadré porucha wbec neni fitomna. Mize dojit k zamné kvili
piekryvajicim se symptofim a dit pak obdrzi nespravnou diagnézu, fiiklpd
schizofrenii, specifickou poruchueni nebo syndrom ADHD. Vzhledem k vyznamu
vhodného fistupu k digti s autismem, ktery je zcela odliSny od terapgirjei s jinou

diagnézou, je nutné autismus diagnostikovat vzdg\y°

>’Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektrs, 273.

°% Srov. TamtéZs. 278.

% Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 90.
®9Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektrs, 283.
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1.3.1 Vyskyt a gi¢iny autismu
Udaje ocetnosti vyskytu autismu se lidi podle pouzitéhdékia. Vysledkem studie,
kterou v Anglii provedl Victor Lotter, bylo g déti s autismem na desetitisic
narozenych é&i. Kritériem vyzkumu byla socialni odtazitost good ke zngnam
v navyklych situacich. V osmdesatych létech, kdialdiagnosticka kritéria roz&na
o dalSi symptomy, vzrostl pet cti s diagn6zou autismu na deset az dvaéer pleseti
tisic narozenych di. V devadesatych letech byla do praktické diatjkpszarazena
nova nozologicka jednotka — porucha autistickéheksp zahrnujici SirSi fenotyp
autistického spektraCetnost vyskytu autismu stoupla na pades#t slautismem na
deset tisic narozenychetil Vysledky novych epidemiologickych studii po eo2000
piinesly dramaticky ndist pa@tu déti s diagn6zou poruchy autistického spektra. Nemusi
se vSak jednat o faktické zvySenichocti s autismem. Diky roz&ni diagnostickych
kritérii a zlepSeni schopnosti odborinikporuchy autistického spektra rozeznavat
a diagnostikovat, se tlazaznamenat pervazivni poruchy iigadech #ve neprava
hodnocenych. Podle Thorové Zij€ R patnéct tisic osob trpicich autism&m.
RozliSujeme-licetnost vyskytu podle pohlavi, dagtji uvadkénym pongrem u autismu
jsou ¢tyti chlapci na jednu divku, u Aspergerova syndrompgeer chlapd k divkam
jese vyssi.

Podle Gillberga je autismus ve své ,klasické” padgbd diagndéza porrné
vzacna, postihuje okolo 0,1 % populacéivie se ¥filo, Ze je mén bézny, ale vyzkumy
z poslednich let se shoduji vtom, Ze asi u jedrdiibe z tisice se vyvine autisticky
syndrom. Aspergév syndrom a dalSi pervazivni vyvojové poruchy seskyyuji
u trech azctyrech dti ztisice. Gillberg uvadi, Ze autismus tébpzné poruchy
autistického spektra jsou diagnostikovany stéstji. Je to 0,6 — 1 % z celkové
populace Skolnich dti. | kdyz existuje ufity vzestup v umrtnosti¢éce postizenych
skupin, hodnoty vyskytu jsou u dasgpch ténetr stejné jako u&ti. To znamena, Ze
témei kazdy prakticky Iéka by msl mit mezi pacienty postizeného autismem nebo
poruchou autistického spekfta.

®1Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektrs, 226.
%2 Srov. GILLBERG, CH. PEETERS, Rutismus — zdravotni a vychovné aspektyl9.

24



1.3.2 Sdleni diagndzy rodi¢am
Zpusob, jakym rodie pijmou scleni diagnézy déte, ma zasadni vliv na jejich vztah
k ditéti i na fungovani rodiny v budoucnosti. Obdobi, kdgu rodée konfrontovani se
skute&nosti, Ze jejich dé je postizené, je obdobim krize rodvské identity. Mize ji
piedchazet faze nejistoty, kdy si rédiuvdomuiji, Ze jejich dé je odlisSné, jinak se
projevuje, ale postizeni zatim neni jedn@rapotvrzeno. Dochazi ke stresujicimu
konfliktu mezi potebou ziskat jistotu a pozitivni ngd Sctleni diagnozy déte
rodicim ukorti nelehké obdobi nejistoty a znalost diagndzy uim@ hledani pomoci.
Ve zdravotnickych z#zenich vSakcasto chybi informace pro ragi o navaznych
sluzbach. Léki nesdluji rodicam informace, kam se mohou obratit o dalsi poffioc.
Rodie si u¥domi, Zze z diagnézy plyne celoZivotni zdravotnitigesi jejich dikte.
Vyznamnou roli v procesufipeti takto zavazné diagndzy élié ma samotny Zgob
sckleni této zdrcujici informace. Jedna se o okamkikry se jevi jako podstatny.
Kvalita tohoto pijeti rodinou geduki zpisob, jakym bude dale jednat, a tak ovlivni
i budoucnost autistického di¢. Nezpracovana &léni diagndzy, ndjpravenost rodii
na zavaznost stené diagndzy a nasledné psychické trauntgerrodéum zpisobit
skutené utrpenf* Kazdy z rodéa je jiny a kazdy proto na postizeni dé reaguje po
svém. Asi nikdo neni zgdtku uSaten pocifi typu ,prat zrovna j&“ a pocit zoufalstvi.
Reakce rodit pak mohou jit od pdpni vyskytujicich seékkosti a hledani jinych
diagndz az k takovym reakcim, jako je uiEni se do sebe nebo k prudkym aiekt
k ptani opustit dit, k rozpadu rodiny, k népeti ditéte ¢i odmitnuti mit z tohotowodu
dalsi dit.

Nepijeti vlastnimi rodéi predstavuje pro ditdaleko ¥tSi trauma, nez samotné
postiZzeni. Navenek naruseny vztah Ktiditemusi byt ubec patrny. Zaipkladnou péi
o dit se niize skryvat realita naprosto odliSna. &&sEjSimi projevy takoveého népeti
byvd omezovani styku dfe s postizenim se sousedy tébbpznymi, znemozmi
samostatného pohybu venku, zamezovani vzniku vazelidi v okoli a kamarady,
neltast na rodinnych akcich, biém v projevech samostatnosti. Projevuje se popirani
aspEchi a nechd pokusit se o integraci v mésbydlis€, dlouhodobé skryvani nebo

tajeni postizeni dite pred okolim, nizZSi drowve v plréni poteb oproti zdravym

®3srov. LIBERDOVA, EVA. Prozivani rodi po seleni diagndzy smyslové vady &i. Socialni sluzby,
2011, re.13,¢. 11, s. 28-29.
®Srov. VOCILKA, M. Autismus a moZnosti vychovné praxes0.
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sourozeném, nagfiklad zdravému sourozenci rgdi zaplati zajmovy krouzek,
handicapovanému uz ne, protoze ,on to ni&gimtje“. Rodie, ktei dité s postizenim
negijali takové jaké je, mohou vnimat postizeniéthtjako &co, za co je nutno se
stydit. Nepijeti ditéte rodtéi ma zasadni vliv na oslabeni snahy dospivajicikiedzit
béZnym zpisobem, hledat siftgatele, Zivotniho partnera, pokusit se méti chebo
nastoupit do za#stnani®®

PrestoZze v fipact autismu uZ rodie predem tusi, Ze s jejich diem neni Bco
v paradku, stanoveni diagndzy odbornikeniisapbi i €mto rodtam psychické trauma.
VeSkeré sny rodhi o budoucnosti vlastniho die se sdenim diagndzy
a konstatovanim, Ze se jedna o zavazné postizenitifCasto gemahaji pival emoci
a prestanou vnimat gtbvané informace.
... Byl to 0k, ani nevim, jak jsem dojela dbt’®

Matka klienta 1

Reakci rodii po sdleni diagnézy ovliiuje zpisob komunikace |éka,
prostedi, kde se diagnosticka konzultace odehravazida,jsou fitomni oba rodie. Je
vhodné, aby si |eKavyclenil dostatekéasu a zajistil klidné prostdi bez pitomnosti
dalSich osob. Po skni zavazné informace maji obvykle réglisnizenou schopnost
vnimani, proto je @lezité vSechny zavy a dopordeni pelivé zapsat a dodatee
rodicim zaslat. Neos\dcilo se rychle hovor ukatit, pokud se projevi bdliva emani
reakce rodiu. Potebuji prostor se v klidu a soukromi vyplakat. Liekg Ze ma vzdy
zachovat Kklid, ujistit rodie, Ze jejich reakci chape a nabidnout dalSi pomer b
povrchniho wSovani typu ,vSechno bude dobré, musite byt &tat8’
Praxe byva bohuzehsto uplg odliSna od doporienych postup v odborné literatie.
.»--.K poslednimu vySggni doslo v necelychech letech ato mi také lékasclili,
pouze m#&— matce, abych ,to“ dala do ustavu, Ze z ,toho‘cmebude!!! Pamatuji si,
Ze n# polilo horko, nebyl to vztek ani bezmoc, ale doani¢ slovicko ,to“. Nebyl to
Zadny rozhovor mezi mnou a lékgen po vizi¢ suSe konstatovali, abych ,to* dala do
Ustavu a podali mi dceru do nafer Zadna dg. mi gtena nebyla, pecetla jsem si ji
v léka'ské zpraw. °

Matka klienta 3

%5 Srov. STARKOVA, P. Nefijeti rodici mize byt horsi ne zdravotni handic&mcialni sluzby2011,
ro¢. 13,¢. 11, s. 30.

®Priloha .

¢ Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektrs, 408.

®priloha IV.
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Duvodi, prod se je&t dnes niZze v praxi Bco takového stat, je¢kolik. Lékai
¢asto nemaji k dispozici vhodné prostory pro z&jistklidného prosedi, kde by
v soukromi mohli rodid zavaznou diagndézu &d. To souvisi s newBenou
ekonomickou situaci &sSiny zdravotnickych zZdézeni steji jako to, Ze byva problém
zajistit pritomnost psychologa, pokud je rédiin sdtlovdna zavazné diagndza jejich
ditéte. DalSim faktorem, ktery se podili na neSetrnédogani informaci o postiZzeni
ditéte, je stavajici nadzenost somaticky orientovaného studia it€kaad studiem
problémi psychologickych. Jak uvadiiiohlavy, unéni komunikovat ma dystranky,
umeni mluvit a neméd dalezité ungni naslouchat. Klinickym pozorovanim bylo
Zjisténo, Ze umini naslouchat nepétk vrcholim stavajiciho 1ékaského unini.®®

Spolu se zakladni informaci by seslmazndit i dalSi mozny vyvoj ditte
a odhadnout jeho p@by a naroky alespo pro nejblizSi budoucnost. | s tizivou
skut&nosti se lidé totiz Iépe vyrovnavaji, pokud se hdec Etje podle @dekavani.
Naopak dvéru v lékdae, psychology, specialni pedagogy, iktby mohli rodéim
pomoci, podlamuje, pokud jsou rédiudrzovani v nerealistickyctigrstavach o dalSim

vyvoji ditste a jsou vZzdy znovu zklaméani ve svésekavani’’

1.4 Pé&e o di# s autismem v rodiré

.Péce o dit ovlivnila ndS Zivot hodh Musela jsem nechat velmi dobré Zamani
a zistala se synem doma. Velmi jsem se mu po vSectk&tta ¥novala. Na prvnim
mist byla poreba ditte a potom vSe ostatni i manzelstvi. Ale vydrZzeldcadneSka, po
14 letech se nam narodil druhy syn, ktery dmes se synem pomaha, ¢#l@dmu to
problém. Manzel stale nebyl stéjdoma, jezdil nakladnim autem, psychicky to peo m
bylo narané, citila jsem se osamocena se svym problémegntdBitusné doby ™
Matka klienta 1

P&e o dit s autismem klade na vSechidieny rodiny mim@adné naroky.
PrestoZze mé& porucha autistického spektra autismisgii@y zaklad a nelze jej vyid,
je pro dalsi vyvoj déte dilezité, jak rodina na postiZzeni &# a jeho projevy reaguje.
Chaoticka, dezorganizovana rodina nebo d@di klinické depresi mivaji velké potize

s vytvaenim podminek, ve kterych by mohlo&dolre prospivat. Z toho je patrné, Ze

**Srov. KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemocRraha: Grada, 2002. ISBN 80-247-017%-063.

0 Srov. FIZTNEROVA, I.Mame di¢ s handicapemPraha: Portél, 2010. ISBN 978-80-7367-663-6, s.
56.

"1 Priloha Il.
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rodinné problémy mohou vyznagrovlivnit vyvoj ditéte s autismem. a naopak &it
s postizenim ma velky vliv na fungovani rodiny. @yllva faktory jsou vzajendn
propojeny, s dysfunkci rodiny rostou fedty ditte a s problémy dite rostou problémy
rodiny.

Pro pochopeni specialnich néaiiokladenych na rodiny s autistickymétci je
ziejmé, Ze vSichni rode prozivaji obas stresové situace. Neni znantisqgb, jak se
v Zivoté vyhnout utrpeni a lidské bolesti¢keré rodiny se vSak s utipym zklamanim
¢i ztratou vyrovnavaiji Iépe, jiné ztratékterou ze svych funkci. Plati to jak pro rodiny
s autistickym diftem, tak i pro rodiny jiné? Situace rodin s autistickym #iem je vSak
odliSna v tom, Ze problémy vyplyvajici z autistibkéchovani nelze zvladnou¥anymi
vychovnymi prostedky. Také zfisob komunikace musi rad pizpusobit schopnostem
ditéte s autismem. Pro pochopeni problematiky rodigupeich o di¢ s autismem je
dulezité porozunit nejen specifickym zdrémn stresu, které vyplyvaji ze specifickych
situaci, ale takéadét, jak se mohou tyto rodiny vyrovnat s naroky riaktadenymi,
jaké jsou faktory, které tuji, jakym zgisobem rodiny reaguji na stresy v Zivatjak si
poradi s dopadem situace na vyvogiit

Tato kapitola uvadifghled literarnich adajo tom, jaky vliv ma dit s autismem
na fungovani rodiny, jaké faktory mohou zlepsit melaopak narusit fungovani rodiny
v zakzovych situacich a osobni zkuSenosti matekupeich o d@ti s poruchami

autistického spektr&

1.4.1 Psychika rodéa

Narozeni ditte s postizenimiasi kazdé rodihnmimaradnou zaZz a velmi narénou
Zivotni situaci. Odbornicitadi poruchy autistického spektra k ggfim porucham
détského vyvoje. Zadni budouci rédi nejsou ped touto moznosti stoproceitn
chrareni. VSichni a@ekavaji narozeni zdravého &lé. Konverni predstavy o matstvi
a rodtovstvi prezentované v médiich a litetatysou zalozené nafgrista¥ zdravého
ditéte. V pripact autismu se vyvoj dite v mnoha fipadech zp&atku jevi pozitive.
.Martin se jevil jako krasné, zdravé miminko. ... #dgtal v laskyplném prosdi

a zdarr se vyvijel. Miloval obrazkove knizkyikadly, poznal, kdy verSe kéira sdm

72Srov. SCHOPLER, EAutistické chovanPraha: Portal, 1997. ISBN 80-7178-133-9, s. 181.
Srov. Tamtéz s. 182.
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jiz obracel dalSi stranku. Ve 2,5 letech nastalazviPrestal mluvit, ztratil o knizky
zajem, zéal je trhat a choval se di¥nod té doby se datovalo mé martyrium’?.“

Na to, Ze vlastni ditbude mit zdravotni postiZzeni se nel#pravit, je to zasah
do sebepojeti rodi, kterfi pak snadno ztraceji selimdru a sebejistotu. Podle Thorove
jsou rodée ditte s autismem vystaveni mnohemit8imu stresu nez ragh ditte
s mentalnim postizenindi trpiciho nevyléitelnou nemoci. Matky &i s poruchou
autistického spektratastji trpi Uzkosti a depreseméastji nez matky normala
s vyvijejicich nebo ment&nopoZzanych diti.”> K tomu se nZe fidat ztrata dvery
v partnera, lékig... P&€ovat o di¢ s postizenim znamena liSit se. Diagndza postizeni
ditéte meni zpisob, jak se okoli vztahuje k &its postizenim a jeho rodinRodie to
vnimaji jako socialni stigm®.

Je-li diagn6za autismu provedena, vstupuji rodioywelmi €Zkého obdobi, kdy
nezbyvd nez jeji vysledky odpsné prijmout. FestoZze rodie po celou dobu
diagnostického procesu tusi, Zesdieni zcela v p@dku, sdlenim kon€né diagndzy je
jejich psychika znén¢ otresena. Rode prochazejfadou emonich reakci na stenou
diagnézu. Thorova uvadékolik fazi adaptaniho procesu:

Obdobi sdleni diagndzy, Sok
Zapojeni obrannych mechanigém

Depresivni obdobi vigimani diagnozy

A

Kompenzované obdobi
5. Obdobi Zivotni rovnovahy,ipbudovani hodnot
Faze Soku, pdeni je obranou jejich psychické rovnovahy. V téhaifrodie

nejsou schopni vnimat a zpracovavat informace poskyé profesionaly a negjit
slySet nic o moznostech & o dit, protoZze se dosud nedihi s existenci jeho
postiZzeni. Situace je pro r@eéi natolik tiziva, ze ji nelzefpmout, a proto dochazi
k rozvoji obrannych mechanism které vyerpané psychice poskytnotas na
nejnutrEéjSi  kompenzaci sil. Ro#é potebuji vtuto chvili vyjadeni sympatii

a emocionalni podporif.

"Ptejato z knihy K. THOROVEPoruchy autistického spektrs, 419.

®Srov. Tamtézs. 418.

" 5rov, BERANKOVA, J. Syndrom fragilniho chromozomu Xzast.Socialni sluzby2012, r@. 14,¢.
3,s.20-21.

" Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektra, 407-411.

Bsrov. LIBERDOVA, E. Prozivani rodi po saleni diagnzy smyslové vady &it. Socialni sluzby,
2011, r@. 13,¢. 11, s. 28-29.
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Mezi prirozené reakce organismu roédlipati popreni jako Unikova obranna
reakce, kdy rode popiraji I€kE sckleny fakt, Ze picinou odliSného chovani die je
porucha autistického spektra. Rodina nerespektopomtena vySdaeni a kazdy dei
pokrok ditte vnima jako argument k vyvraceni stanovené dizagnidalSim obrannym
mechanismem je Uplné ¥aneni ¢i bagatelizovani obdrzenych informaci. Také vira
v zazrak nebo vdinnost Gznych alternativnich metothsto pomaha rodiim prekonat
prvotni Sok po s#leni diagnozy déte.

Ve fazi bezmocnosti u rotli prevazuji pocity jako je smutek, zoufalstvi, zlost,
Gzkost, pocit viny, deprese, vztek, hledani vinlRRadie jeSt newdi, co by ndli délat,
nedovedou problénteSit, nikdy se s nim nesetkali.c€kavaji pomoc, ale nemaji
piedstavu, jaka by #ha byt a véem by n¢la sp@ivat. V této fazi vystupujetdezitost
pomoci rodéam vyjadit vSechny své pocity a nezbytné informace o pesfialitte
pievazuji negativni emoce, objevuji 8asgji agresivni reakce 0&i okoli. Hledani
vinika v ramci rodiny je nekonstruktivni a zpomaluproces nastoleni rovnovahy.
Zklamani rodit a pocit nesisti, které je postihlo po zji&ti, Ze jejich dit sphuje
kritéria pro stanoveni diagnézy autismu, vede kimanosyéenym inevyéenym
otdzkdm. Hledani vinikje mnohdy spojeno s rodinnymi tragédiemi, se soudspory
a bohuZzelgasto oderpava energii péébnou pro p& o dite, vycerpava ztastréné bez
dosaZeni cil prosgdnych pro viechn{’. Ve zvla¥ vyhrocenych fipadech mZe byt
i pticinou rozpadu partnerského vztahu tadiitste.

Podai-li se p‘ekonat obdobi deprese, rodina s&za vyrovnavat s realitou, dit
je prijimano takové, jaké je. V obdobi faze adaptacehdat u rodit ke snizovani
Uzkosti a deprese, ragi za&inaji mit realisticky nahled na situaci. Maji zvggezdjem
o dalSi informace. Ro&e chtji védet, prad postizeni vzniklo, jaka je jeho podstata, jak
by mgli o dit¢ pefovat, zajima je jeho budoucnost. R@digdi, Ze di¥ nebude zdravé,
ale nedokazou siipdstavit, jak se ditmize dal vyvijet. V adaptai fazi potebuji
rodice predevsim spolehlivé informace o vychovném postuposkytnuti vyvazeného
optimistického, ale zarovierealného vyhledu do budoucna. Vyrovnani nebyvaéjpl
ale s postizenim dite se na&i zZit. Frechod® se niize objevit itzv. ,smlouvani®.
Rodike maji tendenci ziskat u &i¢ alespa malé zlepSeni stavu. Redi hledaji

optimalni cestu do budoucna, dochazi k reorganizadinnych vztah a nméni se

°Srov. STRUNECKA A Premizeme autismusBlansko: ALMI, 2009. ISBN 978-80904344-0€,139.
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hodnotova orientace celé rodiny. Nastava obdobktgegm jsou l&ebné a vychovné
metody nejdinnéjSi. Faze orientace je etapou, kdy tedilosahuji realistického postoje,
vyrovnavaji se s faktem postizeni&dt Di€ prijimaji takové, jaké je a jsouripraveni
je rozvijet v mezich moznosti. V této fazi je paulite vyznamna pravidelna podpora,
pomoc a vedeni.

Kazda z vySe uvedenych fazi ad&piho procesu ma &y vyznam a prozitim
kazdé etapy se jedinec posouva dale az kecké@meu zpracovani celé traumatizujici
udalosti. Délka prozivani jednotlivych fazi adaptge individualni. OdliSna doba
prozivani jednotlivych adaptaich fazi niize zmsobit velka nedorozuéni v rodirg.
Vnimani areakce rodi, ktefi se nachazeji kazdy v jiné fazi adapi@o procesu,
mohou byt natolik odliSné, Ze mohou byigmou vzajemného odcizeni partiarebo

i rozpadu rodiny.

~Fungovani uzké rodiny je na bodu nula. DomnivanzsekdyZ se narodi postizené dit
do fungujiciho manzelstvi, je dobre, aby problé®sil i otec a ne, aby se 2jrstal
parazit... Vitam, kdyZz otcové&fimmnost postizeného élieé neunesou aod rodiny
odejdou. Myslim si, Zze tim dojde k uvoihrukou matky a nema dalSi starost navic.
Matka si niZe koupit ldhev dobrého vina, dat nohy n# atpo usnuti déte si v klidu
c¢ist knihu, divat se na televizi nebo si naddjlnanést pléovou masku a nikdo se ji na
nic nebude ptat... a ona nebude mugenp/sSlet, co zitra manzelovi uaebo Ze mu
musi vyprat... Je aleitkzité, aby platit alimenty a moznadao navic, protoZze prast
ta matka si to zaslouzf®

Matka kita 3

1.4.2 Rodinna resilience

Rodinna resilience zahrnuje rodinné procesy, kpahaji udrZzovati obnovovat
harmonii a rovnovahu v rodinném souziti. Urbvedinné resilience implikuje miru
zachovani zdravého rodinného fungovani v nfddoe narané Zivotni zkousce, jakou
p&e o dit s poruchou autistického spektra nepockyjlen Zdravé rodinné fungovani je
casto ozné&ovano jako schopnost rodinyiané zvladat naréné ¢i stresove zivotni

udalosti a pizpasobovat se zsmam. Termin rodinna resilience souvisi s adaptai

8pyiloha IV.
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procesy v rodia a strategiemi zvladani. Dlouhodoba kumulace suggo situaci,
provazejici zivot ¥tSiny rodin péujicich o di¢ s poruchou autistického spektraga
ohrozit fungovani rodinného systému a ma dopadjedaotlivé ¢leny rodiny a jejich
vzajemné vztahy. Procesy spojené s resilienci sujivzviadani stresu a ummdji
rodindm pekonat dlouhodobou z#ft Rodinna resilience zahrnuje pozitivni vzorce
chovani, pozitivni interakce a futtki kompetence, které jednotli¢ienové irodina
jako celek vykazuji za néjznivych okolnosti a tim si dokazou obnovit a udirdeoji
integritu a harmonii. Resilience setu#® projevit pouze v konkrétni zabvé oblasti
nebo v uéité fazi Zivotniho cyklu rodiny.

Sobotkova vnima rodinnou resilienci spiSe jako dyicly proces, nez stabilni
vlastnost rodiny* V modelu rodinné resilience popisuje fazi adjustadazi adaptace.
Obecr Ize adjustaci chapat jako proces vpravovani seodgch Zivotnich situaci, jako
specificky fipad adaptac¥ v pripadt rodinné resilience je adjustace chapana jako
bezprostedni rekce rodiny na zvySené néaroky, zatimco adapi@edstavuje jiz
komplexrgjSi a dlouhodobé procesy tigpasobovani, které byly aktivizované
v okamzZiku, kdy proces adjustace selhal, a rodiaditla ve stavu kriz& Ma-li byt
adjust&ni faze UspdSnd, musi rodina dosahnout rovnovahy mezi naroteyéljsou na
rodinu kladeny a moznostmi a zdroji, které ma lpdisci.

Podle Sobotkové studium zvladani & rodinou vychaziipvazrié z klinicke
praxe. Odbornici pracujici s rodinami zdravopostiZzenych nebo nemocnycteni
(nejcastji déti) prosazuji ve sité v posledni dob tzv. strength-based approach neboli
pristup zaloZeny na silnych strdnkach rodinedpokladaji, Ze vSechny rodiny maji sily
a moznosti, které mohou rozvijet. Rodiny mohou Vs socialni opory, pouZzivat
vhodrgjSi vzajemnou komunikaci, je mozné iamt zpisob interpretace z&tove
situace. Tyto moznosttasto Zistavaji nevyuzité do doby, nez se rodina obrati na
odborniky. Cilem odbornych sluzeb je tedy identifiit a pomoci rozvijet existujici
rodinné sily a mozZnosti tak, aby rodina vychazelawych konkrétnich a individualnich

dispozic®*

8 srov. SOBOTKOVA, | Psychologie rodiny2. vydani. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7360-85
s. 85.

82 Sov. HARTL, P. HARTLOVA, H.Psychologicky slovnik. vydani. Praha: Portal, 2009. ISBN 978-
80-7367-569-1, s. 17.,

8 Srov. SOBOTKOVA, | Psychologie rodinys. 90.

8Srov. Tamtéz, 77.
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Tak jako kazdé dits poruchou autistického spektra ma své jestiagorojevy
a zpisoby komunikace s okolim, ijeho rodi jsou individualnimi osobnostmi.
Odolnost jejich nervové soustavy jdizna, maji #iznou Zzivotni historii, #zné
zkuSenosti. R®vat o di¢ s postizenim je cit@vvelmi nar@ny ukol, o #mz socialni
okoli rodiny zpravidla nema aniigrdstavu. Nutno tedy ptat s tim, Ze ne vSichni
zvladnou tak narmy ukol vyrovnag a s pehledent” Kazda rodina maizné zdroje
podpory, které fisobi jako faktory protektivni a zaravgsou na kazdou rodinu kladeny

odliSné pozadavkyipdstavujici rizikoveé faktory, které ohroZuji jegirave fungovani.

1.4.3 Rizikové a protektivni faktory

Zpusob, jakym se rode vyrovnavaji s postizenim svéhodthdt zavisi na celéad
somatickych, psychickych i socialnich fakipkteré Ize souhrrinozna:it jako vnitni

a vrejSi zdroje rodiny. Vnini zdroje se tykaji rodiny jako systému. Protektiviiv na
obnovu a udrzeni zdravého fungovani rodiny ¥z@tych situacich ma& soudrZznost
a flexibilita rodiny, sdilend duchovni orientacaspa vzajemna komunikace, rodinné
tradice, organizace a pravidla v rodlinIndividualni vnitni zdroje zavisi na
osobnostnich viastnostech, hodnotadkdphozich zkuSenostech a &anych postojich
jednotlivych &leni rodiny® Vyznamny vliv na schopnost radi prijmout postizeni
sveho digte ma jejich zdravotni stav, ¢k, kvalita partnerského vztahu, deb
spolesnych dkti, reakce &ir&i rodiny i socialniho ok8fiNa kazdého rode pisobi cely
komplex faktofi napomahajicich zvlddani stresu plynouciho zdméropée o dit

s autismem, ale &th, které pspivaji k navozeni krize a nasledného selhani.
V zavislosti na kvalit a kontextu mze protektivni faktor fisobit i negativa. Vysoka
odolnost k za&zim prispiva k udrZeni osobni integrity, ale zamvevySuje riziko
nedostaténé vnimavosti k omezenym mozZnostemétdit nebo eménim  signakm

v

partnera. Také dobrélésné zdravi a fyzicka silaitbe mit ambivalentnidinky.

,Dnes v mych 38 letech se citim na 50, boli mmg devek ... Veer lehnu do postele
jak spraskany pes a@myslim. Hlavou se mi honi mySlenky... pak co muien z
1«88

zaridit, vyridit atd.
Matka klienta 2

8srov. MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravopostizenych &i. 3. geeprac. vydani.
Jinatany: Nakladatelstvi H&H, 2001. ISBN 80-86022-92719.

% Srov. SOBOTKOVA, | Psychologie rodinys. 92.

87 Srov. VAGNEROVA, M. STRNADOVA, |. KREFOVA, L. Narocné mateéstvi. Praha: Karolinum,
2009. ISBN 978-80-246-1616-2, s. 28.
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Télesné zdravi vyznamdnusnadiuje schopnost zvladat Unavu, nedostatek &idga
a spankovy deficit, ktery jéasto spojen s gé o di€ s autismem. Negativni strankou
dlouhodobého i@mahani chronické uUnavy je celkové zhorSeni zdrdlot stavu
a rozvoj psychosomatickych onemeénn

Extroverze, emini stabilita a optimismus ratli jsou osobnostni vlastnosti,
které mohou pozitivd ovlivnit prozivani a zvladani pé o dit s poruchou autistického
spektra. Extrovertni rodlidokaze svému okoli nejen &tl co ho trapi, ale ijasn
formulovat potebu pomoci anabizenou pomoc umi fijnpout. Vyrovnanost
a gimérenost eméniho reagovani ijspiva ke schopnosti posoudit situaci &sSiho
nadhledu, zkouSetizné zfisoby zvladani probléina napomaha k ziskavani a udrzeni
socialnich zdrdj. Optimismus ovliviuje nejen eméni prozivani iznych situaci, ale
vztahuje se ik interprataimu stylu, kdy rodie pgres vyerpavajici narénost pée

o di&t s poruchou autistického spektra dokaZowtighozitivni stranky Zivot&?

... Navic, jsem velmi pozitivni a asertivilovek, takze r vcelku nic moc nerozhodi,
krome $koly.“%°

Matka klienta 3

Mezi rizikové faktory ohrozujici zdravé fungovanddmy pati zavaznost
stresoru a zranitelnost rodiny. Dominantnim zdrograsu v rodinach gajicich o dit
s autismem jsou odliSnosti v projevech a chovat#talisouvisejici s touto pervazivni
vyvojovou poruchou. Intenzitadpobeni stresu je zavisld na charakteru a hloubce
postizeni difte. Autismus skuta¢ ovliviiuje rodinu jako celek i kazdeho jejiltena
zvla¥. Rodke se asi nikdy nemohou uplemiit s postizenim déte, i kdyZ ho pijmou
i s jeho problémy. PotiZze die s poruchou autistického spektra maji hlubokid&imu.
V disledku Spatné orientace ve égv kolem, nedostat®ého porozumni feci
a neschopnosti 8lit sva pgani a patby se u déte objevuje Uzkost a problémové
chovani. Di¢ pak reaguje vzdorem a zachvaty vzteku.cthto gipadech jsou ¢&né
vychovné metody neinné a neefektivni. Pro kazdého vychovatele jetfujisi, kdyz
vSechny jeho snahyifit na spravny vychovny postup stéle selhdvajidyraibuznych,
piatel i zkuSenych pedagbge zde miji &inkem. Je patrné, Ze to, co se aana jako

intuitivni rodicovstvi a o co se kazdyginy rodt muze spolehli¢ opfit jako o zdravy

8 Srov. VAGNEROVA, M. STRNADOVA, I. KREGOVA, L. Narocné matéstvi,s. 30.
p¢iloha IV.
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z&klad vychovy, P p&i o ditt s autismem nefunguje. Peatato beznag] pati mezi
nejhorSi chvile v Zivat rodica déti s autismem. Frustrace z bezradnosti yychow
ditéte je nasobena nazory SirSiho okoli, které kazd@hkoveho rodie ozn&i za
neschopného a zahrnuje ho dogenimi o nutnosti &Si dislednosti. Drobné potize
postup® naristaji a ovliviuji nejen di, ale ifungovani celého systému rodiny.
Kumuluji se do obrovského baliku problgénktery mize rodinu zcela paralyzovat.
Rodina tak mZe ztratit svou schopnost se sama uzdravdichopnost rodiny obnovit
rovnovahu nize oslabovat i emmi labilita nebo depresivitackterého z rodiu ditéte.
Kazda stresuijici situace pak vyvolava zhorSenicemaohodyci Uzkost, ktera fispiva

k podcéiovani vlastnich schopnosti, k sebedbviani, k pesimismu a vidledku niiZze
veést az k rezignaci.

Na zvladnuti z&’e souvisejici s @& o di€ s postizenim maji vliv i w§Si
zdroje rodiny zejména socioekonomicka stabilitaltutni Grover rodiny, dostupnost
pomoci a socialni podpna sf. Socialni opora fite zmirnit subjektivni vnimani
nadnérné zatze spojené s pé o di€ s postizenim posilenim seldomi rodéq,
emani oporou, poskytnutim informaci, finémi ¢i praktickou pomoci. Neginngjsi
byva pomoc Sirsi rodiny adtel.

V piipadt, Ze se rodi&h nepoddé vyvazit pozadavky souvisejici sddéo dig
s poruchou autistického s jejimi moznostmi a narpigvazi schopnosti, ocitne se ve

stavu krize.

1.4.4 Krize a jeji zvladani

Stav rodinné krize je gatkem adaptmi faze. Znovu se nastartuji procesy hodnoceni
situace, hledani novych zdiiop znéna pivodnich vzoré chovani. Rodinna krize je
dlouhodoby stav nerovnovahy rodiny a projevujeag® jd@&asna neschopnost zdravého
rodinného fungovéani. Kipkonani krize jiz nestadrobné zminy v systému rodiny, ale

je poteba zménit rodinna pravidla a hranice, rodinné ritualytaley a role. V fipads
rodin peujicich o di¢ s postizenim dochazi i k zasadnimémdm v nastaveni hodnot
a cili. Rodinna krize je vnimana jakdimmzena so&ast rodinného Zivota, nutna pro

vyvoj kazdé rodiny. Rodinné krize mohou byt ugpbeny jak pechody mezi

1 Srov. STRAUSSOVA, R. KNOTKOVA, MPrivodce rodii déti s poruchou autistického spekis,
7.
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jednotlivymi fazemi rodinného vyvojového cyklu, taRenormativnimi udalostmi, které
souvisi s p& o di& s postizenini?

Stres pramenici z vychovy autistickéha:itse néni s cyklem rodinného Zivota
a zavisi na rozsahu postizeni¢tht V dostupné literate se uvadi, Ze ve srovnani
s jinymi psychopatologiemi (n&pDowniv syndrom nebo mentalni retardace) autismus
vyvolava vyssi hladinu stresug¢aké vrozené kvalitativni postizeni v oblastech réte
jsou klicove pro zivot v jakémkoli spatenstvi (komunikace, socialni vztahy),
zpiasobuje u rodit dezorientaci, nejistotu a nepochopeni zvlastnihovéni jejich
ditste®® S tim souvisi i oslabeni celkové adaptability nydi Adaptabilita se tyka
rozsahu flexibility a schopnosti rodinného systémpigkonat dsledky vyvojového
a situ&niho stresu. Vyvojovym stresem jsou ozme&any normalni tranzitorni krize ve
vyvojovém cyklu rodiny, tzv. f@chody. Fikladem mohou byt n&fklad narozeni déte,
jeho vstup do Skoly, osamostatih dosglého ditte. Situgnim stresem fize byt nap
vazné onemocmi ¢lena rodiny nebo jina népdpokladana z&%, ktera fisobi na celou
rodinu® V rodinach paujicich o dit s poruchou autistického spektra je sihiastres
casto souvasti kazdodenniho zZivota. NaggjSim zdrojem stresu byvaji problemy
v komunikaci a v socialnich vztazich. Nevyrovnanjojovy profil v chovani ditte
zpisobuje roditim pocity frustrace a naprostého selhani. Hypera#itia obtizna
vychovna zvladatelnost dfe s autismem vytv¥gji zvySenou hladinu nap.*®
Z pohledu laika se chovaniétd s autismem jevi jako nevychovanost, provokace
a negativismus. Rozhodujici je rozliSeni toho, &terojevy souvisi s postizenim agdit
nutrg potrebuje vhodnou terapii, a které projevy jsou oprayalobeni“ a dikti je treba
stanovit meze a dat jasmajevo, Ze toto chovani je rigptelné. Pro rodie je takove
rozliSeni velmi &zké, &tSinou nemozné a pebuji pomoc odbornika. Bez odborné
pomoci rodée casto di¢ s autismem ,&i poslouchat” a trestaji je vlastiza to, Ze je
postizené. V opmém ipac nechaji di¢ deélat cokoliv a nevhodné chovani omlouvaji
postizenim. Zvlagt rodice jedin&ku maji sklon pipisovat veSkeré problémy
postizeného dite tomu, Ze je autistick®.

Pritomnost kazdodenniho sittrdho stresu v rodinach @gicich o di¢

74

s poruchou autistického spektratide byt jednou zifcin jejich problematického

92 Srov. SOBOTKOVA, | Psychologie rodinys. 94.

%Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 179.

% Srov. SOBOTKOVA, |Psychologie rodinys. 33.

%Srov. VAGNEROVA, M. STRNADOVA, I. KREGOVA, L. Narocné matéstvi,s. 176.
%Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 180.
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zvladani tranzitornich krizi. Rodina uz proshemd silu a potencial k obnoveni
rovnovahy a stability naruSené udalosti souvisefidivotnim cyklem. V rodinach
s autistickym dittem je mnoho potencialnich stresovych doode znamo, Ze v Zivot
kazdé rodiny jsou situace, které znamenaji velkodnz pro vSechny jejtleny. Tyto
situace vyvolavaji stres v kazdé rodlimle na rodinu s autistickym &i¢m jsou naroky
v téchto situacich mnohokrat vyssi. Poruchy chovanételis autismem se mohou
objevit v kterémkoliv obdobi rodinného Zivota iddat tak k EZnym stresovym
faktoram faktory dalsi a zvysit intenzitu obtiZi, kteréugevyskytuji®’

Kazda vyrazgjSi udalost v cyklu rodinného Zivota s sebou nesenxialni moznost
krize ve fungovani rodiny. Zda a sjakou intenzit@tize vypukne, zalezi na
piedpokladech rodiny prarekonani krize a na apobu interpretace stresové situace.
V téchto gipadech nezalezi ani tak na mnozstvi a zavaznastigmi rodiny jako na
reakci rodiny na tyto problémy a na rozsahu poSkbZeoslabeni fungovani rodiny.
V piipact, Ze rektery z rodét ma pocit neesitelnosti situace, m&ifezitost uvazovat
o moznostech psychologické intervence, v jejimZzcidby rodina lépe prosla stadii
vyrovnavani se s touto krizi a jéjenové se by se na novou situaci sr&gcadaptovali.
V praxi je sodasti intervence v rodéndiagndza rodiny, ktera bydia obsahovat popis
problému, hodnoceni dfe, ramcovou prognézu, hlavni zasadyeé postizené dit
dopori&eni vhodnych sluzeb, nabidku ¥#lvani rodéa a dalSich rodinnych
piislusniki. Samozejmosti by milo byt poskytnuti kontaktu nafady, charitativnici
neziskové organizace, které mohou nabidnout datshop®® Velmi podstatnou
charakteristikou rodinnych systénje mira jejich uzakenosti¢i otewenosti. Otevené
systémy jsou adaptabdj$i, schopné ifijimat nové zkuSenosti, it ty vzorce, které se
projevi jako nefunéni ¢i nevhodné.

Kazda rodina s postizenym &#@&m projde Bkolika stadii zvliadani tétocike
netekané krize. Stadium Soku provazi zklamantekavani, skepse, zmatekiigani
zoufalstvi a nagle. Ve stadiu deprese dochazi Kdemeni si situace, jak bezngda je
perspektiva, fichazi pesimismus ve vztahu Kitomnosti i budoucnosti, bezradnost,
pochybnosti. Sili pocity viny a selhani v réalvské roli. Stadiunginnosti se vyznéuje
ambivalentnimi pocity odighnaného ochraigtvi po odmitani postiZzeni nebo horé

hledani pomoci. V realistickém stadiu dochazi K<tm adaptaci na zému situace”’ Je

*’Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 186.
% Srov. HOSKOVCOVA, SPsychosocialni intervencs, 71.
% Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 177.
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tieba si u¢domit, Ze autismus ovlivni celou rodinu. Jednotlilénové maji velmi
rozdilné jak pedpoklady, tak podminky kiekonani vlivu stresu. Prototibe byt délka
stadii v fiznych rodinach a u jednotlivychlena velmi odliSna a zalezi na mnoha

vzajemr provazanych faktorech.

1.5 Intervence u @&ti s autismem

Intervence u &i s poruchou autistického spektra je nedilnouwasti pée o kazdé dét

s autismem. Vysledkem stéle propracaysich diagnostickych kritérii je zlepSovani
chapani mentalnich a&guevsim kognitivnich probléimprovazejicich autismus, coz
prispiva k rychléemu rozvoji mnoha intervarich programi. Dostupna literatura
0 autismu je fevazr zantiena pra¥ na izné intervetini programy a zjsoby terapie
déti s autismem. Vzhledem k metodologickym obtizinvédeckym o¥rovanim
efektivity jednotlivych prograrin je pongrné obtizné se v Siroké Skale nabidky
nejriznéjSich program orientovat. VSechny samiegnme slibuji dramatické zlepSeni.
V praxi se rodie mohou setkat i &tnymi programy, jejichz efektivita je sporn&eé
aplikaci nalezeného programu je v litetatudopordeno dat pednost konzultaci
s odborniky ped referencemi ostatnich rédi autistickych dti. Stejré jako se liSi
projevy lidi s poruchou autistického spektra, I&& ijejich vychovné a vzthvaci
potieby.

Prikladem programu sédecky owienou efektivitou je modelovy program
Severni Karoliny TEACCH. Treatment and EducatiorAafistik and Communication
Handicapped Children — & a vzdlavani dti s autismem a problémy v komunikaci je
specialni vychowvé vzdilavaci program, ktery vychazi z pelb lidi s autismem
a specifik autistické poruchy. \Ceské republice je vyuZivdna metodika tohoto
programu ve strukturovanénceni, které je zaloZzeno na principech individualniho
pristupu, strukturace a vizualizat’8.

SON RISE program stanovil lasku kdit a jeho plnou akceptaci za
smysluplnou sotast kazdodennihoc¢abniho procesu. Jedna se o program domaciho
vzailavani dti s autisment®* v Son Rise programu je r@dpro di& nepostradatelnou
a nenahraditelnou soéasti, ktera ho provazi po celou dobu trvani prograimezi

a4

nejvyznamgjSi nastroje Son Rise ganesoudici a optimistickyifstup k diti i jeho

100 g6y, FISCHER, S. SKODA, $pecialni pedagogik#&raha: TRITON, 2008. ISBN 978-80-7387-
014-0, s. 125. )
1%1Srov. STRUNECKA APremizeme autismus®, 133.
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projevim ve vyvoji, joining (aktivni fipojeni se Kk ritudlm a zvlastnim¢innostem
ditéte), vyuziti girozené motivace dite, vyuka pomoci interaktivni hry, energie,
entuziasmus a nadsSeni. Terapie Son Rigagew i financné velmi naréna metoda, ma
omezené moznosti prokazat svou efektivitu, protei melbornou viejnosti @ijimana.

V Ceské republice zatim neni Son-Rise prograitispozsteny.

Nutnost individuélniho fistupu a mnozZstvi faktéy které do intervetniho
procesu zasahuji, kladou vysoké naroky na mirurpomyanosti edukativniho systému
apotazmo ina osobnost terapeuta. Intefngn procesem je chapanacha
vychovnymi a psychologickymi prasidky, i které se vyuZivaji igdevsim poznatky
z kognitivni, vyvojové a behavioralni psychologiespecialni pedagogiky, a které
vychazi ze znalosti o etiologii autisr.

Intervence u &t s autismem se v praxi provadi v@dh rovinach, jedna se
o0 intervenci adaptivni, preventivni a naslednodei@iadaptivni intervence je zlepSeni
adaptivity ditte vytv&enim Zadoucich dovednosti, které zmenSuji rizikmikie
problémového chovani. Kesi se tedy konkrétni probléem, ale kazdé diporuchou
autistického spektra je individu&#nvedeno k nacviku komunikace, socialnich,
volnocasovych, percgmich, motorickych a pracovnich dovednosti. Tim sdghazi
rozvoji mentélni retardace a prohlubovani nerovwrowsti ve vyvoji. Podstatou
preventivni intervence je figpusobeni prosedi ditti tak, aby vyhovovalo jeho
kognitivnimu stylu, percgmim potizim a probléim s¢asovym odhadem. Postup je
tedy opé&ny, nez byva zvykem. Cilem preventivni intervenceningimét dite
k adaptaci nadZné prostedi, ale naopak okoli jgippisobeno individualnim pgbam
ditéte. Di€ je potom schopné lépeijmat nové informace a existuje mnohem mensi
pravdpodobnost rozvoje problematického chovani.

Ve spojeni s preventivni a adaptivni intervenci ggaxi vyuziva nasledna intervence.
Cilem terapie je odstrani agresivity, sebeziiavani, stereotypniho chovani,
ulpivavého vyzadovani a obsedantniho dodrzovaréliit®

Vlastni zmisoby intervence jsouizné. Nekteré jsou zawtené na rozvoj dovednosti
ditéte s autismem, jiné na intervence z#&emé na problémové chovani. Porozum
autistickému diti vyZaduje specialni znalosti a dlouhodobou zkoSerNeexistuji d&
déti s autismem, které by vyjamvaly své emoce stejnym igobem. Proto je kazdy

problém komunikace spaleym problémem déte a dosplého. Specialni pedagogika

1925rov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 165.
193 Srov. TamtéZs. 166.
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nabizejici vzdlavani pro mentalni retardaci, kterda je zaloZen&Sinou na
zjednoduSovani, vSak neni prétics autismem dostajici, protoZze postizeny autismem
neni jen mentakhretardovany, ale je proénmimoradreé obtizné pekratit doslovné
vnimani. V disledku &chto obtizi paebuji dti s autismem dodataé ozejmovani
kompenzanim zpisobem. Znamena to pomoct jim pochopit vyznam, KierbéZnym
zpisobem komunikacetgtane utajeny. &i s autismem mysli vizuadn dokonce ity
s vysokym 1Q, proto poebuji vizualni podporu. &hna pomoc rodit ditsti
s autismem, znamendzpusobit jeho schopnostem a ne naopak.
.Byt schopen“ pomahat, ipdpoklada porozuémi autismu, byt schopen vychazet ze
z&kladr individualniho vyhodnoceni, byt schopefizpusobit prostedi, byt schopen
zdaraznit extréma funkéni dovednosti, hem vyuky a nacviku pouzivat komundke
styl specializovany pro autismi¥. Tam, kde ¥tSina dti chape vyznam a spojeni
s realitou pomoci analyzy a intuicegtids autismem si musi vystia se smyslovym
vhiménim. Jen itdka maji jinou moznost. Tytoétl se ¢asto ocitaji v situaci, které
nerozumi a kterou neumi analyzovat, nebo jsou Badgtaily a smyslovymi pody,
které jsou pro &sSinu lidi bezvyznamné. Neautistickétidhledaji vzdy smysluplny
prvek nebo vSeobecny rdmec, aby pochopily sitdaou schopny vybrat si to podstatné
i z malého mnozstvi informaci.éb s autismem si neustale vytefi stabilni pedstavy
toho, co vnimaji. Je pra&gmesmirg obtizné pestavit si i 8co jiného, nez to, vidi nebo
slysi. Jejich chovani je prot@sto opakovanim stejného chovani a ritd& Vychovns
vzklavaci proces musi byt u kazdého autistickéhgtedindividualni a ral by trvat tak
dlouho, jak je to mozné.iRBtup ke vzdlavani autistickych &i je multidisciplinéarni,
vzdklavani je ptibézre rozvijeno, podle okolnosti a feb vyhodnocovano.

V praxi neexistuje dosud zZadna univerzalni techrpkazitelna ve vychovn
vzailavacim procesu autistickychstil*®® Pro pocit bezp# a zakladni orientaci die
s autismem v ,neautistickém &y jsou zcela zasadnfitotazky: ,Co se bude dit? Jak
dlouho to bude trvat? Kam méam jit?“ Aby se tedvyhnuli odmitani a vzteku, pokousi
se najit srozumitelny Zgob, jak diti sklit, co po rem chgji, co se bude dit. Za
normalnich okolnosti by fpozere pouzili slova a verbat se snazili diti situaci
objasnit. Ale v pipadt ditéte s autismem nastava problémibéc gitom nezalezi na
tom, zda jde o dit které nemluvi, nebo o dis Aspergerovym syndromem, tedy velmi

1% Srov. GILLBERG, CH. PEETERS, RAutismus — zdravotni a vychovné aspekt6.
1%35rov. BEYER, J. GAMMELTFT, LAutismus a hraPraha: Portal, 2006. ISBN 80-7367-157-3, s. 86.
1%5roy. VOCILKA, M. Autismus a moznosti vychovné praxe3s.
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vyiecné. V obou pipadech jsou iekaZzkou potize s mySlenim v pojmech, tedy
mySlenim, o které seétdinou vSichni opirdme. Srozumitelnymuzpbem, jak déti
piedat slozgjSi scleni, mize byt vizualizace nebolitpvedeni slov do obrazovych
symbohi. Symboly¢innosti séazené podl€asové posloupnosti tak, jak &itekaji, mu
poskytnou snadnéitelnou informaci a jistotu, kterou pgebuje, aby se s nasi podporou
mohlo pustit do toho¢eho se tolik obava. V praxi tohoto principu vyufivdenni
atydenni rezimy, cestovni knihy a proceduralni éstsita. Stejn jako se dit

s autismem ztraci v pojmech, ma potiZze i s orienta@se. Pokud rode chtji dite
uSetit stresu a eliminovat jeho afekty, tak mu ukaztgisovy pehled, jak budou
¢innosti nasledovat (denni rezim, procedurdlni s&)éanzarove také utuji ¢asové
vymezeni jednotlivycitinnosti. V praxi se pouziva vymezeafssu pomoci kuchiske
minutky, papirovych hodin, ipsypacich hodin nebo reprodukované hudbgsovou
jednotku pedstavuje doba trvani reprodukce jedné, stale &tajsnéky. Patet prviki

v Ukolu nebo znazoemy paiet opakovani také dii fika, jak dlouho bud&innost trvat.

V piipack intervence u &i s autismem se osilo dbat rady profesora Zdka
Matejcka: ,VSe v pravycas a v prave mé“. Nekteri rodice mivajicasto gedstavu, Ze
¢im vic toho s détem ctlaji a¢im diiv zatnou, tim vic mu prosfi. Kazdy krok ve
vychow, v rehabilitaci, v podktovani vyvoje ditte ma vSak sy spravnycas a nerdl
by prijit ani prilis brzy, ani pilis pozd. Obecw dnes hrozi &Si nebezpd, Ze rodée ve

svych narocich na ditvyvojové spi$ ,fredbihaji“, neZ Ze by dizanedbavaf?®’

07%srov. MATEJCEK, Z. Rodiim déti s vazdj$im mentalnim postizenir@..upravené vydariraha:
Stéatni zdravotni Ustav, 2000. ISBN 80-7071-147-9, s
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2 SPOLECENSKE ASPEKTY PECE O DITE S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA

Druha kapitola uvadi souhrn spé&dmskych aspeft pisobicich na vytv&ni vztali

a postoj k rodindam péujicim o dti s autismem a zarosiemapuje okolnosti, které
mohou ovlivnit rozhodovani ro¢li, zda péi o dit s poruchou autistického spektra
zvladnou v domacim prastdi nebo budou muset vyuzit pomoc pobytovycdhizeai.
Fungovani rodin paijicich odi¢ sautismem ovliije nejen Siroka Skala
psychologickych faktdr, ale i mnohé spotenské faktory. Kazda rodina je sasti
SirSiho socialniho okoli, které si vyivavici jinakosti této rodiny izné postoje.
Pritomnost digte s autismem ovliwje rodinu jako takovou, jeji vztah k okoli a zéev

i vztah okoli k této rodi& Vztah rodéa k okoli je do zn&né miry podmién zpisobem,
jakym je jejich di¢ piijimano socialnim progtdim ato jak vramci sousedskych
vztahi, tak ive vztahu kSirSim socialnim souvislosteRodice pe&ujici o dig

S postizenim  intenzin#i  vnimaji  pracovni vztahy, vztahy s institucemi,
s administrativnimi strukturami i dalSi interakceostatni spoknosti. V gipads, ze
pievazuji negativni zkuSenosti, rodiny sasto uzatou do sebe, do vlastniho
izolovaného skta, kde se citi v bezpe Postoj rodit vici jejich okoli mize stejw
ovliviiovat postoj tohoto okoli a¢i nim, v interakci, kterd unika klasické linearni
pricinnosti. Tato d¥ neoddlitelna hlediska podfcuji tvahy o roli, kterou zde mohou
sehrat w®kteri aktivni rodte, zejména jsou-li zapojeni do asociace dodi
Nepredvidatelné a neadekvatni chovani autistickyithjed znakem, ktery je odliSuje od
skupiny mentalé a €lesre postizenych. Vyrazna odliSnost a regvidatelnost chovani
déti s autismem séasto stavaifcinou odmitnuti nejen dite, ale i celé rodiny. Postoje
vefejnosti projeven&asto nezdévodninymi obavami afedsudky wéi této nemoci
nejednou odsouvajéleny takovéto rodiny do socialni izolacet @ to na Skole,
pracovisti nebo v#Fném zivot.!°® Rodie celi spoléenskému tlaku okoli, které
povazuje dit za nevychované a odp@mnost za nevhodné chovani &t pipisuje

rodicim. Fresto je v zdjmu vSech, aby se irodin&ypei o di¢ autismem pokusila

1%85roy. VOCILKA, M. Autismus a moznosti vychovné praxes6.
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o integraci do normalniho &a ikdyz ¢asto riskuje, Ze bude dlouho na okraji
spole&nosti.

2.1 Historicky vyvoj péfe o dti s poruchami autistického spektra

Béhem Sedesati let oficialni existenc&ského autismu proSel &pob pée, vychova
a vnimani dti s poruchami autistického spektra celiadou zmn. Vyvoj pristupu
k détem s autismem souvisi i rozvojem teorii Wthyjicich vznik autismu.

Koncem ctyricatych let pehodnotil Leo Kanner svoji gwodni mySlenku
o genetickém ovlivéni vzniku autismu a zaftil se na zkoumani rodlbvskych
charakteristik. Ovlivlin psychoanalytickym hnutim vy&toval etiologii autismu jako
vysledek dlouhodobého vlivu chladnych réadikteii se zajimaji pouze o své problémy
a odmitaji pomoci svému ¢it. Tato teorie velmi rychle ovlivnila vztah odimdka
k rodicim autistickych dti. Pristup lékai k rodicim tchto dti vyvolavat pocity
nejistoty a viny. Fkladem jsou vzpominky matky ngtdtvi svého autistického syna.
.Léta jeho raného dtstvi byla zla, protoze tehdy se uzdvdo sebe. A byla jeShorsi,
nez bylo nutné, a to nasledkem teorie, Ze vSeehn@fina vina. Je snad-€ba zvlas
bohaté fantazie k tomu, aby se dalo pochopit, Ekdiné je pro matku, kdyz se jejiedit
uzavira do sebe, kdyZz nemluvi, ngemse, diva se skrze ni a bywkdy Uplr bez sebe
Gzkosti a zoufalstvim? Je snagkla zvlas bohaté fantazie ktomu, aby se dalo
pochopit, Ze matku tef znici, kdyZz se ji vic&l meére jasre povi, Ze je to vlasén
vSechno jeji vina? Ze je jako matkejme néjaké vadna?®

Psycholanalyza ovlivnila iteorii Margaret Mahleévktera pat do skupiny
nazof, které kladly vinu za stav dfe matce. Podle Mahlerové matky svétid
nedostatén¢ interpersonal® stimulovaly, a proto se nendly komunikovat. Také
americky @tsky psychiatr Bruno Bettleheintipisoval rodéam vinu za vznik autismu
jejich ditte. Vysledkem psychoanalytikych interpretaci autisrbylo naruSeni
fungovani rodin*® Zdrceni a dezorientovani rédi se vzajemhobvinovali a patrali &i
piedkové nesou vinu za autismusitlit Déti byly v ,dobré vie umis’ovany do ustavni
p&e, mimo dosah ,chladného rodinného piedt’. Nikdo se nezabyval specialnim

piistupem k vycho¥ a vzdlavani autistickych éti.

1%pejato z knihy: THOROVA, KPoruchy autistického spekirs, 38.
119 5rov. Tamtézs. 38 — 39.
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V Sedeséatych letech americky psycholog Bernard &idhl jako otec syna
s autismem, strikthodmitl psychoanalytickou teorii o wWirodica za stav autistického
ditéte. Vyzkumem prokéazal, Ze r@éi autistickych &i se ¥nuji svym potomkm uplns
stejre, jako rodte zdravych i a nijak je cito¢ nezanedbavajf-!

Jednim  z nejrozBn3jSich  psychoterapeutickych  $md v padesatych
a Sedesatych letech byla behavioralni terapie. Milad teorii o operantnim
podmiovani se terapeutidili predpokladem, Ze systematické poskytovani &dra
Zadouci chovani atresty za nezadouci chovani povi&drvalym znénam odliSného
chovani autistickych di. Zastancem pozitivniho podhaivani byl napklad C. B.
Ferster, ktery udi s autismem povazoval jidlo za nejefekdj&h posilov&. Naopak
trest nema podle Fersteraili velky &inek. Nekteri terapeuti vSak dochazeli
k odlisSnym zé&gram a uvadli pozitivni vysledky averzivni terapie, u které po
nezadoucim chovani nasleduje trest ve tomagijemného zazitku. V Sedesatych az
osmdesatych letech bylo uzivani ttestelmi rozsSftené. Dokonce se k eliminaci
sebezraujiciho chovani vyuzivalo i kratkého bolestivehek#tického Soku. Z hlediska
etiky vSak byla averzivni terapie sporna a v sedratjeh letech prainly boulivé
odborné diskuse ve smu pozitivnim inegativnim. Velkd skupina lidi pdewvala
vyuzZivani trest za zdsah do lidskych prav. V osmdeséatych letezhbyily teorie
podporujici pouzivani trestu céti s autismem povazovany zéekonané. Trest se stal
neefektivnim prosedkem, ktery je nestitelny se sociokulturnimi normami
spole&nosti. Byly preferovany posilujici prastky napiklad jidlo, hudba, vibrace nebo
oblibeny pednmet. Pozornost terapeutse obratila KeSeni probléin s wenim,

s generalizaci i k rozvijeni dovednosti sebeobsluhy

Postups byla izolace dti s autismem v Ustavech a psychiatrickych klinikac
nahrazovana gé rodiny. Trvalo cela desetileti, nez spwlest dokazalafgmout dti
s autismem jako plnopravné jedince s vaznym hapdita jimz odborna a specialni
p&e miZze pomaoci.

Po vyvraceni mytu o rogbhvské virg se irodée zaali aktivreé zapojovat do
vyvoje riznych terapii a prograim které by jejich gtem umoznily lepSi a kvalitsi
Zivot. V Sedesétych letech vznikala v zahtapirvni sdruzeni rodii autistickych dti.
Cinnost svépomocnych ragivskych organizaci se postwpnozvijela od prvotniho

sdileni zkuSenosti a problénspojenych s p& o dti s autismem az po zakladani skol

1MSrov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektras. 41.
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a domow, jejichz programem byl specialnfigtup k autistickym &em a dosglym. Po
roce 1990 bylo &olik podobnych rodiovskych sdruZeni zaloZzeno Ceské republice.

2.1.1 Pé&e v Ceské republice

Pred rokem 1990, kdy u nascady vychazet zahraémi odborné publikace, byla jedinou
monografii o autismu populafvédeckd publikace MUDr. &eny Nesnidalové
Extrémni osa@lost. Autorka zde shrnula své teoretické i praktické kst
a zachytila zajimavé kazuistikyétdl které spilovaly kritéria dtského autismu
z Sedesatych let; byly tedy citbehladné a uzaené™'? Rodice diti s autismem, pokud
byl vibec spravé diagnostikovan a byl odliSen od mentalni retardaek nengli
moznost ziskavat dalSi informace, které by mohliaiypi pé&i o ditt s autismem. Eli
se stedre tézkymi a €Zkymi poruchami chovani bylyasto izolovany v Ustavech, ty
s leRti symptomatikou autismu Zily v rodinach, spwlesti pouze pasivakceptovany.

V devadeséatych letech &y vznikat svépomocné ragivské organizace,
podobr jako vznikaly v zahragi o tiicet let dive. Jako prvni vznikl na podnrodici
déti s autismem klulAutistik jehoz programem bylo zlepSeni situace autistickgdti
v Ceské republice. Klub se stal samostatnymiaokym sdruZenim a pracuje dodnes.
Padda rekreéni a rehabilitéani pobyty pro rodie s @&tmi, preklada cizojaz§nou
odbornou literaturu, gada odborné konference gegdnasky.

V roce 2000 vznikla z iniciativy profesiorialpracujicich s &mi s autismem
Asociace pomahajici lidem s autismeWPLA. Sdruzeni podporuje systematickou,
komplexni profesionélni pomoc lidem s autismem hasitb diagnostiky pervazivnich
vyvojovych poruch, poskytuje odborné poradenstvabini sluzby psychologa,
psychiatra, strukturovanéceni. APLA dale organizuje proétl s autismem a jejich
rodiny letni tdbory, odlefovaci sluzby, asisténi p&i, provadi i krizovou intervenci.
V Lib¢icich nad Vltavou provozuje domov se zvlastnim mesin pro klienty
s poruchou autistického spektra,ik{EZz nemohou #stat ve svémifrozeném domacim
prostedi. Domov se zvlastnim rezimem poskytuje bydl@dirmého typu pro osm
klienti.**® V sousasné je kapacita domova zcela napi Asociace poméahaijici lidem
s autismem se postupmozSepila do rekolika regionalnich sdruzeni, ktera poskytuji
sluzby ve v3ech regionec€teské republiky.

“Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektra, 357.
135rov. APLA Praha adni Cechy [on line]. Praha: APLA [cit. 2014-02-22]. Dophé na WWW:
http://www.praha.apla.cz/co-je-dzr.html.
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Videdlnim pgipad je specidldpedagogicka p& o dti s autismem zahajena
bezprostedre po stanoveni diagndzy. V stasné dob to byva jiz kolem druhého az
tretiho roku Zivota. Terapeut ranéépévyswtli rodicam zakladni principy fstupu
k ditéti s autismem, pofize jim s ditimi nacviky zlepSeni @iho kontaktu motoriky
a komunikace. Progti predSkolniho ¥ku je ginosné z#azeni do kolektivu vrstevnik
Mnoho matéskych ispecialnich matgkych Skol dti s autismem odmit4d nebo je
piijima pouze na malodast dne. Nkteré matéské Skoly pijmou di€ s asistentem,
n¢které specialni matské Skoly maji ifidy piimo ukené pro ¢ti s poruchami
autistického spektra, néglad Dstsky domov a matska Skola specialni Beroun. Zde je
détem s autismem &novana nadstandardni ggév rdmci integrace mezi ostatnétid
s jinym handicapem. Kazdé é&itma zpracovany individualni veihvaci program.
Program pro &t s autismem je natolik natoy, Ze veitidé proctyii az Sest &i pracuje
pedagog se @wma asistentkami pedagogdi Fbzhodovani o odkladu Skolni dochazky
¢i 0 zaazeni dikte do zakladni Skoly pomahaji rédim speciald pedagogicka centra
a pedagogickopsychologické poradny.fres?0oze ¥tSina dti s autismem ma
nerovnondrny profil schopnosti, odklad Skolni dochazky neimiofg vzdy ginosem.
Vzhledem kvyraznému handicapu v oblasti socialnitehovani, spoluprace
a adaptability nelze &ekéavat, Ze za rok &l s nadpémérnymi schopnostmi
a prevazivnimi obtizemi v oblasti komunikace, iat@e a pracovniho chovani
dosahnou standardni Skolni urévReseni probléiinse tim pouze odsune o jeden rok.

D¢ti Skolniho ¥ku mohou byt z&azeny do BZnych nebo specialnich zakladnich
Skol. Najit Skolu, kteraijme dit s autismem, byvéasto obtizné. Vyhodou jsou velka
meésta, kde v ramci vzatavacich prograrin specialnich Skol vznikaji specialiidy pro
déti s autismem. Pnosem specialnich progranje individualni gistup a zkuSenosti
pedagod. St téchto zdizeni je vSak stale nedost&td, poptavka po umisti ve
specialnich ifdach jec¢asto mnohem vysSi nez nabidka. Usmstditte s poruchou
autistického spektra do druziny a dalSich mimoSkblraktivit byva problematicke.
Skute&nost, jak problematické je v praxi ungist ditte s autismem do specialidty,
doklada vzpominka jeho matky.

,... Silenost, pesto se mi to povedlo. Dcera po nastupu do Skolpnioky toho moc
neunzla, ale po prvnim pololeti Zala psat tuzkou a po#jil propiskou. Po dobu Skolni
dochéazky nedta ténei- Zadné ulevy, coz se mi libilo, a Skolu daiars temi dvojkami

v devaté fide. J4a, jako matka, jsem Zala vykonavat asistentku pedagoga az v jeji
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ctvrté tide, kdy na veSkera zkouSeni, phdy a testy jsem odchazela zédy. Je to
prece jeji 8kola...**

Rozhodovani rodi, zda di¢ s autismem integrovat mezi zdravé vrstevniky
nebo ho umistit do specialiidy, byvacasto slozZité. Integrace déamé tidy se nehodi
pro vSechny &i a je prospsSné ji konzultovat s poradenskym pracovnikemgitelem,
ktery mel dit¢ v p&i v predSkolnim z#zeni nebo vyuZit pomoci specidin
pedagogického centra.

Uspsnou integraci podporuje schopnosti@iinavazat osobni kontakt, alesgasténa
adaptibilita, schopnost futtk¢ komunikovat, alespoé¢ast&na schopnost napodobovat,
nepitomnost ¢Zké hyperaktivity, nizka mira problémového chowauibbré spoluprace
rodiny. Mezi vyhody integrace gatmoznost imitace chovani ¥iném socialnim
prostedi, lepSi dostupnost Skoly, odbourani izolacerdagid se zdravymi vrstevniky.
ZkuSenost této matky to jen potvrzuje.
.Mo0Zn4, Ze to zni neudvitelné, ale to, co dokazalyetl ve Skole s dcerou, bude znit jako
pohadka. UZashji motivovaly, smaly se s ni, provid s ni lumparny, kdyz mluvila
nahlas, vzdy ji nechaljict to, co patebuje... Braly ji Gplé normalre a nikdy se nam
nestalo, Ze by se k ndtdchovaly oskliv.“ ™

Matka klienta 3
Nevyhodou integrace je vysSi &ata z toho vyplyvajici vyssSi stres a uzkost, covaby
piicinou problémového chovani. stim naskedsouvisi i moznost tlaku rodf
spoluzak na odchod déte ze Skoly, nebezpeSikany a posmivani ze strany spolu¥ak
Ditéti také miZze chylt ochranné progtdi a jeho specifické p@by mohou byt mén
uspokojeny*® Vyber zpisobu vzdlavani ditte s autismem je proto prasmé velmi

dohre zvazit aeSit ve spolupraci s odborniky.

2.1.2 Pée v zahranii

ZasteSujici organizaci velkého §a sdruzeni poméhajicich lidem s autismem na
evropské Urovni jeAutism-Europe Jedna se o mezinarodni sdruzeni, jehoz hlavnim
cilem je prosazovat prava osob s autismem a jejidim tak, aby jim nasled@mpomohla
zvysit kvalitu jejich ZivotaAutismus-Europspojuje 8Qlenskych sdruZeni ve vice nez
30 evropskych zemichAutism-Europehraje kl€ovou roli @i zvySovani véejného

ptiloha IV.
pxiloha IV. ]
118 Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektra, 367.
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powdomi o problematice autismu, agobi na Urovni evropské politiky v oblasti
tykajici se prav lidi s autismem ajejich rodth. Nejrozsahlejsi $i organizaci
podporujicich rodiny s autistickymiétini existuje ve Francii, Spalsku a Spolkové
republice Nmecko. Ve ¥tSiné evropskych stat je velky p@et miznych organizaci
podporujicich rodiny paijici o déti s autismem, jejich vyhledavani je vSak pro laika
dosti obtizné. Pouze véhecku pracuje za®Sujici organizacEederalni asociace na
podporu lidi s autismenpkde je mozné na jediném n#gtiskat informace o sdruzenich
v kazdé spolkové zemi, poskytuje pravni poradeng&tuitakty na léebna z#&zeni, na
provozovatele chramého bydleni, podporuje vzdjemné setkavani rodiéujfch
o &kti s autismem, zaji¥lje komplexni vzdavani v oblasti problematiky autismt?
VétSina organizaci podporujicich lidi s autismemrstggko vCeské republice vznikla
z podrétu rodict déti postizenych autismem. fiRladem je rakouskd organizace
Rainman’s home kter4 poskytuje denni §ié a vzclavani pro ¢étyricet klient.
Svycarska zag3ujici organizacektera byla zaloZena jiz v roce 197%ypdre vznikla
jako Svycarska asociace radi déti s autismem Na Slovensku isobi rodéovské
ob¢anské sdruzenSpoleénost na podporu osob s autisme&RPOSA, které zastupuje
déti, mladez idosgé postizené autismem. Prminictvim 22 regionalnich
organiz&nich jednotek poskytuje sluzby na celém tGzemi Siska°

Shrnu-li ziskané informace o poskytovani podporglimdm pe&ujicim o di¢
s autismem v evropskych zemich, je patrne, Ze sdil& spolénosti poskytujici sluzby
jsou casto zakladany rodi déti s autismem. Ve &Siné evropskych zemi pracuje
nékolik desitek organizaci, které nebyvaji vzajémpropojeny a ziskat o vSech
dostupné informace je komplikované. Vyjimku tveémeckaFederalni asociace na
podporu lidi s autismemsdruzujici organizace ze vSech spolkovych zengrak

soustedila veSkeré informace na jeden webovy portal.

2.2 Pohled spolénosti na problematiku autismu

Neznalost autismué&Sinovou spolénosti byva picinou nepijemnych situaci rodi,

kdy bylo jejich di¢ povazovano za rozmazlené a kdy mussadlit radam okoli

Srov. AUTISM-EUROPE [on line]. Bruxelles: Autism-Eape, [cit. 2014-02-16] Dostupné na WWW:
http://www.autismeurope.org/.

118 Srov. Autismus Deutschland e. V. Bundesverband=duderung von Menschem mit Autismus [on
line]. Hamburg: Autismus Deutschland e. V, [cit12602-16] Dostupné na WWW:
http://w3.autismus.de/pages/startseite/kontakt+aspum--wiss.-beirat.php.

1%Srov. Spolénog’ na podporu osobam s autizmom [on line]. Bratsla8POSA, [cit. 2014-02-16]
Dostupné na WWW: http://www.sposa.sk/.
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o disledné vycho¥. Rodie autistického dite se pakiasto ptaji po ficindch vzniku
poruchy a mohou je hledat v $9lzoz je nfize vést k sebeohwdvani. Odborniky je jiz
davno odmitan nazor, Ze by byl autismusliddkem chybné, cit@évchladné rodinné
vychovy, ale laicka M@jnost se s odbornymi informacen®Zb¢ nesetka. kkdy se lide
ptaji: ,Je to rozmazlené @t Necitelné d&?“ Na prvni pohled to takasto vypada
a rodte vynakladaji velké usili, kdyz okoli maji vyht, Ze takové chovani nema nic
spole&ného s tvrdohlavosti nebo neochotosti3 poruchou autistického spektra peost
nemohou v dany okamzik myslet, atedy ani se chpmak. Pro dti s autismem je
spontanni fenaseni naienych dovednosti z jednoho kontextu do jiného velntizné.
Souvislosti, na kterou se dith dovednost vaze, iwie byt osoba, misto nebo oboje
zarove. Jelikoz kontext byva obvykle spojen akou podrobnosti, a ne s globalnim
pojmem a @ti s autismem si propojuji specifickou situaci nddmmtext se specialnim
detailem, pifazuji ukitou ¢innost a dovednost pouze k tomuto prvkuJestlize tento
detail v jiné souvislosti chybi, ztraci tyt@tdschopnost uplatnit svou dovednost, okoli
je pak vnima jako nevychované arozmazlené. &®odse pakcasto setkavaji
S nepijemnou situaci, kdy je chovani jejich &é& s autismem ve spdal@osti
komentovano a kazdy jim udili rddoby vhodné radyoll rodée cti s autismem uz
slySeli poznamky typu: ,Takové dimaji nechavat doma.“ ,To je hrozmevychované
dite.” Tyto véty jsou pro rodie velmi zraujici, zvlaS¢ pro rodie dti s autismem.
Spolenost toho bohuZel o autismu moc nevi. Symptomysauti nejsou viditelné na
prvni pohled, é&ti s autismem seglesnym vzhledem podobajiétem zdravym. [Bti

s Downovym syndromem nebodtd s €lesnym postizenim vzbuzuji ve sptesti
soucit a rodie mohou spoléhat na podporuiejeosti. Rodie cti s autismem na
takovou podporu spoléhat nemohou a spuletcasto nechape, Ze dis autismem ma
sveé specifické poeby a zoufale bojuje o pozornost, podporu a laskugirozené, ze
rodice, kt&i jsou vystaveni nevhodnym a #tgicim poznamkam okoli, reagujiznym
zpisobem. Mezi typické reakce piabstré a utné odpovdi, dlouhé vysitlovani,

lhani nebo tichy pk& V&echny tyto rekce mohou byt \¢it§ch situacich adekvatif!

1205r0v. DE CLERCQ, HILDEMami, je toclovek, nebo zve? Praha: Portél, 2011. 2. vydani. ISBN
978-80-7367-888-3, 5. 78.
121 5rov. RICHMAN, SVychova dti s autismem2. vyd. Praha: Portal, 2008. ISBN 978-80-7367-824-

s. 109.
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2.2.1 Vliv médii

Media v oblasti informovani Siroké kegnosti o problematice autismu hraji velmi
rozporuplnou roli.Radu gedsudk a nespravnych ipswédéeni o autismu a rodinach
s autismem mezi ¥ejnosti by mohla vymytit profesionalni odborna kamnp médiich.
Opak je vSak pravdou. Média rada informuji é&sach neobvyklych, hledaji senzace
nebo naopak pisi ¢kych gipadech, kdy autismus provazi hluboka mentalnrdatze

a nebezpmé problémové chovani. Rain Mara podobnych géiti je daleko vice

v literatue nez v Bzném Zzivo¥. Média by naopak #ta byt nastrojem postupného
pieswdcéovani véejnosti, Ze dit s autismem neni zZadna zahadlaneobvykla atrakce
ani hrozba pro spoleost, ale pedevsim dit, které potebuje viestrannou pom&e.

V souwtasné dob je za nejrozsahlejSi zdroj informaci povazovanerimét.
Vyhoda snadné dostupnosti a mnozstvi informaci fakv vykoupena rizikem
neodbornosti a zavéjciho Ghlu pohleduPod hlavikou nejiizrejSich blogdi, které niize
zalozit kdokoli, se rode mohouasto setkat s faleSnymi rigeimi na vyl€eni jejich ditte
¢i neopravinym obvirénim dstskych lékdi ze zanedbani pé. Ten, kdo aktiva hleda
informace o autismu, zada do vyhled&alovo autismus a zisk&kwolik set fiznych
odkazi na organizace pomahajici lidem s autismem, naykoitborné, populag
védecké i beletrii, na novinouw#lanky, na kvalifik&ni studentské prace i blog§znych
kvalit. Cilerg tyto informace spiSe vyhledaji lidé, kKtse aktuals s autismem setkali,
napgiklad rodite, ktéi zatim jen tuSi, Ze odliSné chovani jejich ¢t souvisi
s autismem, pracovnici v socialnich sluzbach avodngctvi, rodte cti, kterym byla
diagnostikovana porucha autistického spektra. Pokdd internetové informace
o autismu nevyhledaji cilénmohou se setkat spiSetknky v tiS€nych médiich, které
¢asto prezentuji autismus jako senzaci jak v klagnéR i v zaporném smyslu.
Nedilnou soudasti internetovych publikaci je diskuze, kde je mbayjadit svij osobni
nazor na uvedenglanek.Casto reaguiji lidé, kiéresi stejny problém a diskuzi obohati
svymi osobnimi zkuSenostmi. Nevyhodou je anonyndiskutujicich, ktera &které
svadi k prezentaci na#orhranticich se z&klady sluSnosti a lidské&istbjnosti.
Prikladem jec¢lanek Jitho X. DolezalaSilenstvi po mentolcgublikovany v tydeniku

Reflex!?® Kontroverzni ¢lanek popisujici Zivot matky pajici o syna s autismem

1225r0v. HOSKOVCOVA, SPsychosociélni intervencs, 74.

123 DOLEZAL, J. X. Silenstvi po mentolce: Desetitisfoatek vyngnily plnohodnotny Zivot za bezcilnou
p&i o autistické d#. Reflex. [on line]. 2012 ¢. 47 [cit. 2014-02-23]. Dostupné na WWW:
http://www.reflex.cz/clanek/zpravy/48649/silenspa-mentolce-desetitisice-matek-vymenily-
plnohodnotny-zivot-za-bezcilnou-peci-o-autistickéachtml.
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a hlubokou mentalni retardaci vyvolal Bowou internetovou diskuzi. Autoripdstavil
dit¢ s autismem jako Zivotni katastrofu, kterou je n&&sit pouze umishim ditte do
Gstavu, aby netilo Zivot matce, kterd pod vlivem patologickéhocpeatelskeho
syndromu rezignovala na vlastni plnohodnotny Ziv&isopis Reader’'s Digest Wb
dasto publikuje spiSe pozitignladiné ¢lanky bez praktickych souvislostClanky
Zahada zvana autismif§ aJen laska nest#'* predstavuji dif s autismem spise jako
zajimavy objekt, nez dits postizenim, které petouje podporu a pomoc. Tek@a se

autismus éit*?°

publikovany wasopisu Psychologie dnes uved! polemiku psychologa
a lék&e na téma vzniku a moznostélg autismu. Jen vyjinteé se lze v periodikach
uréenych pro Sirokou wejnost setkat &anky odbornik pracujicich s autistickymi
détmi. Prikladem jeclanek MUDr. Rizeny Nesnidalovénformace o autismu byvaji
povrchni publikovany wasopise Bti a my'?’ Autorka uvedla na pravou miru
zkreslené informace o problematice autismegké republice a informovalaiegnost
0 nedostatcich a problémech v oblastéegp® dti s autismem, které je peba iesit.
Nejaktualrgjsi clanek o autismu vySel &asopisu Respekt. Autoremlanku Deti
apliku'?® je Petr Fedak, otec sedmileté divky, ktera je postizena jednoejtzsich
forem poruchy autistického spektra.

Na kniznim trhu ma wejnost moznost ziskat jak odborné knibgskych
i zahranénich autoii, tak i publikace obsahujici osobni zkuSenostidodiutistickych
déti. Komplexni souhrn odbornych informaci o porudhacitistického spektraripasi
napiklad monografie Katény ThorovéPoruchy autistického spektr@dborné terminy
a nutnost z&kladniho fedporozumini v oblasti psychologie @e byt pro mnohé
zrodict déti s autismem iekazkou v ziskavani informaci z odborné literatury.
Publikace Heleny Chvatalovéak se Zije édem s postizenine pristupna Sirokému
okruhu ¢tendu. Kniha obsahuje&trnact rozhovar s matkami, které @eji o cti se
zdravotnim postizenim. Nejednd jen o pofisbraz fiznych diagndz §etné autismu,
ale z ibéha je patrné, Ze zkuSenosti kazdé rodinguypei o dit s postizenim jsou
jedingné a neopakovatelné. Autorka zachytila i probléwgi&ni a spoléenské, které
piitomnost dite s postizenim v rodén vyvolava. O své osobni zkuSenosti gipé

o autistického syna se p#ith Kazi Perchta Pata ve dvoudilné publikdté dit ma

12COWLEY, G. Zahada zvana autism&eader’s Digest Vi, 2001¢. 12, s. 36-40.

129 EXHED, J. Jen laska nesfa. Reader’s Digest Vo, 2010,8.6, s. 113-125.

12 RDLICKOVA, L. JUN, H. D4 se autismusdé#? Psychologie dne€009,¢. 6, s. 30-31.
127 NESNIDALOVA, R. Informace o autismu byvaji povrdhBéti a my,2000,&. 1, s. 42-43.
122TRESNAK, P. Deti apliiku. Respekt2014, r@. 25,¢. 5, s. 48-56.
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autismusaMé dit ma autismus Rbeh pokra‘uje. Autorka popisuje sy Zivotni pribéh
spojeny s vychovou a {%€ o syna s autismem. Knihu daépje odborny komenta
lekare.

Také filmova tvorba ovliiuje postoj véejnosti k problematice autismu. Mezi
nejpopulargjsi filmova zpracovaniibeha lidi s autismem pétfilm Rain Man, poprvé
uvedeny v roce 1989, kteryarobrovsky dopad na obecné gdemi o autismu. Hlavni
postava, ztvamna Dustinem Hoffmanem, byla inspirovana Zivoty skmych osob
s autismem, nejvice Kimem Peekem, ktery se stahgl@ko ,,lidsky Google“diky své
obdivuhodné pasti. Dustin Hoffman Bhem giprav na filmovéani blize pozoroval
opravdovy Zivot dosflych s autismem. Autisticky muz, kterého hréal, bydlmi
zvlastni, ale také roztomily. Vypadal a choval &leoj mentald postizeny a k tomu &h
Uzasné schopnosti. To byla nova podoba autismua kigla givedena do viejného
powdomi aihned si ziskala sympatie. Diky filmovémuragovani byl dosfly
s autismem poprvé ftedmétem z4mu viejnosti.  Neurologové, psychiat
a psychologové, kiepracovali hlava s dosglymi, si uwdomili désivou myslenku, Ze
mnoho dosglych v z&izenich pro mentaénpostizené trpi autismem. Film Rain Man je
poselstvim autismu. Ale ne vSichni lidé s poruchantistického spektra jsou roztomili
podivini s UZasnymi vlastnostmi. Mnoho z nich m2ky Zivot a fizné problémy. Jen
asi 10 % osob s autismem ma opravdu zvlastni datini €ch zbylych 90 % osob jsou
opravdu znechuceni, kdy? jejich okolieikavéa, Ze maji doma gérifa.

Souhrni Ize konstatovat, Ze ¢&ity vliv médii na postoj viejnosti k lidem
s poruchami autistického spektra existuje. Prawstiaokvalita informaci je zavisla na
druhu média, které se problematikou autismu zalytaké na tom, zda jedinec takovou
informaci cilek vyhledal nebo se s ni setkal jen ndhodn, kdo z jakého divodu
informace o autismu cilérnvyhledavaji,castji vyuziji odbornou literaturu a publikace
o Zivotnich zkuSenostech rédi petujicich o d@ti s autismem. Takoveé informace jsou
casto kvalitgjSi nez ty, které lze ziskat ze spmaskych ¢asopisi nebo filmu.
Problematika autismu ve filmu neli@sopisech byv&asto zobrazena jednostrann
nékdy jsou vyzdvihovany mim@dné schopnosti jedifics autismem, jindy se autor
zameti na problémy &i s €Zkou formou sebezfiajiciho nebo agresivniho chovani.
Pozitivni strankou tohoto #gobu prezentace problematiky autismu je vyslamaig

129 5rov. FRITH, U.Autism: a Very Short Introductio@xford: Oxford University Press, 2008.
ISBN 9780199207565, s. 41-44.

52



vefejnosti, Ze existuje &aky problém, ktery je reba feSit. Negativnim dopadem
popisovani extrémnich polprojevi poruch autistického spektra je zkreslené vnimani
autismu, které naslednovliviiuje vytvaeni postaj verejnosti. Nektefi si mohou

piedstavit autistu jako mint@dného geénia, jini jako jedince nebeapEho sob i okoli.

2.2.2 Cirkevni dokumenty
Autismus vyslovi v cirkevnich dokumentech zhgvan neni, hovié se o postizeni
obecr. Lidé, které zdravotni postiZeni postihlé,u& osobs, jejich diti nebo blizké, se
od pradavna ptali: ,Ptozrovna ja? Prose rekteré dti rodi zdravé a jiné s vrozenymi
vadami? A kdo nebo co za to viastmizZze?" Kreg’anska cirkev byla prvni instituci,
ktera lidem s postiZzenim pomahala é¥kych Zivotnich situacich. Postoj cirkve
k postizenym se objevuje jiz v Pismu.
V Janovo evangeliu je v rozhovoru mezi JeziSemha jiedniky zminka o slepém
¢loveéku, coz Ize interpretovat obecna vSechny bytosti s postizenim:
.cestou uvidl cloveka, ktery byl od narozeni slepy. Jehéednici se ho zeptali:
Miste, kdo se pratesil, Zze se tedovek narodil slepy? On sam nebo jeho el Jezis
odpowdel: NezheSil ani on ani jeho rode, je slepy, aby se nam zjevily skutky
Boz{.“%°
(Jan 9, 1-3)

Postizeni neni vnimano jako trest, ale jako vyzead Ze vSe co se namilpdi, ma
suvij vyznam a smysl. Jako vyzvu lze vnimat éipé ditt s autismem. Pro blizké okoli
ditéte postizeného autismem je mozu2zke @ijmout predstavu, Ze Zivot napiny p&i
0 autistu neni jen n&kné a ¢zké ziti, ale ze tytodi, prestoZe to zni nadnesemohou
byt prinosem jak pro rode i pro celou spotmost. Zivot s dittem s postizenim Ize
vhimat jako zkouSku rodibvské zodpo¥dnosti ijetim situace a wdomenim si
netradéni Zivotni cesty, na které nejsou kladeny meze ex@atim v hledani, novym
zkuSenostem a hlubokéwttie v Usgch. Dale to mize byt i zkouSka partnerska, ktera je
odrazem spolaych tvaivych pokus a vzajemné spoluprace.

Kieganskad cirkev vyjadije swij kladny postoj klidem s postizenim
i v nekterych dokumentech socialniheami cirkve Kompendium socialni nauky cirkve
v souvislosti s dstojnosti a pravy dite zdiraziuje naléhavou pétbu ochrany prodi

130CESKA BIBLICKA SPOLECNOST. [on line]. Jan 9, 1-3cit. 2014-02-23]. Dostupné na WWW:
http://www.biblenet.cz/app/b?book=John&no=9& sotrage=iGjKCP_lyT7dqwW_06ZngRQ%3D%3D
& fp=mr8Z00rj75fdQZvFIRNY0A%3D%3D.
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trpici a postizen&' Poteba ochrany &i souvisi s podporou rodin jakdimzeného
vychovného prosedi. PodleKompendia socialni nauky cirkvedina jedinénym
zpisobem pispiva k dobru spotmosti prostednictvim odpo¥dného otcovstvi
a matéstvi. Rodina ma prvotni adim nezastupitelnou roli ve vychévdéti. Pro
kieg’anskou cirkev ma gé o di€ v jeho rodir zasadni vyznam.

» ... Pravo a povinnost rodi: vychovavat potomstvagdstavuje éco podstatného, co
je jako takové spojeno ggdavanim lidského Zivota; originalniho a primamikie
srovnani s vychovnou ulohou jinych osob, protoze noelici a jejich potomky existuje
jedine’ny vztah lasky; nenahraditelného a nezcizitelnéhproto to nenize byt pld
preneseno na jiné osoby a nikdo jiny si to nestisipjit. ...“'%

Cirkev povaZzuje za nédtojné clovéka pipouset ke spoléenskému Zivotu i k praci
pouze zdravé jedince. Jan Pavel Il. v encyklicgborem exercensvaruje ped
diskriminaci ze strany silnych a zdravyaitvslabym a postizenym. ii€s’anska cirkev
je pevre preswdcena, Ze lidsky zivot, i slaby, trpici, je vzdy d@wha, proto stoji na
straré Zivota a rodinam sétimi vénuje velkou pozornost. V rodirdoporiuje wnovat
zcela zvlastni pozornost dit s hlubokym citem pro jeho osobnisdojnost, s hlubokou
Gctou k jeho pra¥m a v jejich neziStné ochranTo plati o kazdém diti, ale je to
zvla® naléhavé, kdyz je ditjeS€ malé a bezmocné, nemocné, trpici neliakn

postizené>?

2.2.3 Nazory véejnosti

Lidé, ktai se stanou swky odliSného nefiméreného chovani dite s autismemiasto
maji tendenci poukazovat na jeho nevychovanostitiNeéca pohorsujici vyroky&chto

lidi vétSinou prameni z n€domosti, jejich reakce na nevhodné chovanételite
piirozend. Emotivni reakce psychicky éeypaného rode mize kontroverzni situaci
jes€ vyostit. Konfliktu s okolim rodée zpravidla pedchazeji tim, Ze si dégdu
pripravi odpo¢d’, ktera projevy dite a omezené moznosti korekce takového chovani
vyswtli. Presto se &kdy rodice na své vysitleni mohou dekat vyroka, které je tak
vnitiné zrani, Ze si to pamatuji cely Zivot.¢Mefi lidé trpi poruchami osobnosti,

frustraci, poruchami nalady ati pak mohou své kudie sntiovat tak, aby rodi

135rov. PAPEZSKA RADA PRO SPRAVEDLNOST a MiRompendium socialni nauky cirkwe,169.
132ramtéz s. 166.
133 Srov. JAN PAVEL Il.Familiaris consortios. 21.
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ditéte s autismem co nejvice ublizily. Reéglizdravych &ti se oltas s takovymi lidmi
setkavaji také, ale nejsou tak snadno psychickyitedai, jako rodie cti s postizenim.
Negativni stanoviska vejnosti \ici détem trpicim autismem byvajéasgjSi, nez
k détem s élesnym postizenim i proto, Ze postizeni autismemi ma digti vidét. To

doklada i zkuSenost matky é&li¢, které ma idlesné postizeni.

»S 0kolim nemam problém, k dtgsem se vzdy chovala jako ke zdravémddtidit..
Myslim si, Ze okoli se k dtehova normalg, nawila jsem ji samotnou nakupovat, ja
stojim opodal a ona se musi domluvit s prodkea, jezdime autobusem, kde je trochu
problém widicich, jezdime vlakem, kdy jsem z praca¥ni&drazi gimo nadSenda. Jako
pozitivhi mohu vypichnout fakt, Ze dcera ma asisi&o psa, ktery ji vSude doprovazi —
Skola, Iék&, zuba, autobus, vlak, takze je mozné, Ze vcelku kladsippokoli je i diky

4

asiste@nimu psu...*®
Matka klienta 3

Veiejnost casto reaguje na odliSnosti v chovarti ds autismem i s mentalni
retardaci, aniz by uvazovala o jejiciginé a snazila se je pochopit. Lidé reaguiji, jako
by se jednalo o dit které je pouze nevychované, a o matku, kter&@mkéze usgnit.
Rodikum vadi, Ze si v@jnost neusdomuje, Ze jejich détneni zdravé, a tudiz mu neni
tak snadné &co vyswtlit, ze jeho chovani nelze pokazdé Zadoucintrem korigovat.
VeétSina konflikti vznikd z neznalosti a nedostaté informovanosti v@jnosti, coz
nékteré matky sice chapou, aléepto se jich odsuzujici poznamky cizich lidi dotkno
vic, nez kdyby mily zdravé di€. Matky secasto proti zraujicim reakcim tdznym
zpusobem brani. Bkdy se je nati prehlizet, ale ofas dokazou jednat i agresévn
Nepochopeni vejnosti je pi¢inou stresu, se kterym se matky museji vyrovnati D
s autismem se mnohdy projevuji fesShapadsji, nez dti s jinym mentalnim
postizenim, aproto se jejich rodi setkavaji s negativnimi reakcemi rejaosti
a nepochopenim odliSnosti projejejich chovani dalekoasgji. Odmitaveé reakce okoli
posiluje i nenapadnost zeysku ditte s autismem, ktera lidem nesignalizuje, Ze se
jedna o dit s réjakym postizenim. Matka si je pakdoma, Ze ji okoli vnima jako

neschopnou, a tim obti&&i je pro ni vysutlit pricinu neffimsteného chovani dite *°

134 Briloha IV.
135 Srov. VAGNEROVA, M. STRNADOVA, I. KREGOVA, L. Narocné matéstvi,s. 106.
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.NejhorSi na tom autismu je ta komunikace s tingtdih a to vysitlovani okoli, Ze to
dit¢ nekomunikuje, pros&tunyst to, Ze to ditvypada upld perfekt@, neni to na &m
vitbec vidt. Ten autismus je prasttak hroznej, Ze vypadaj jako nevychovany

pacholci.“**

2.3 Rodiny peéujici o dité s poruchou autistického spektra a jejich
potieby
Autismus je pervazivni celozivotni postizeni a tedbudou neustale hledattzoby,
jak digti pomoci. Proto fipravit pro rodinu program pomoci, ve kterém by &yl
Vv rovnovaze p& o postizené diti moznost Zit vlastni plnohodnotny Zivot, je velmi
obtizné'*’ Kazdé dit s autismem mé odli§né igoby vnimani, komunikace i projevy
chovani a zarovetaké individualni pdeby. Proto i mira pomoci se u kazdehatdit
liSi. Zarove: i moznosti a schopnosti jednotlivych rodin jsodiaveny mnoha faktory.
.P rekdzek bylo mnoho, nebyly sdruzeni, kde bychoaksimatky pedaly zkuSenosti,
neinformovanost od odbornik doma pekazky v bezbarierovostieSeni, jak dal.
Deprimuijici, chélo se mi zewit.“
Matka klienta 1

Potreba pomoci rodi petujici o di€ s poruchou autistického spektra se odviji
nejen od jeji socioekonomické situace, ale takétghli rodinné vychovy a schopnosti
jednotlivych ¢leni zvlddat specifika roli. Proto rodina postizenéhtétd zasluhuje
nejvyssiho ohledu a taktni pomoci. @gtilo se nevnimat dits autismem jako Zivotni
nezdar a zklamani, ale naopak Zivotni ukol.
... kazda rodina je individualni a kazda chce sens\postizenym dftem rco jiného.
Casto se setkavam s maminkami, které maji postidiéghénozna méhnez dcera, ale
stale si na Bco stZuji. Pravda, maji kraghupravené vlasy aégstené nehty, ale to co
posloucham, jsou nesmysly... v tomt@rsnme vzdy zajima, co c¥jt se svym déitem
dokazat, kam ho ctjf vést, ale matky obvykle nastkoukaji a asi mi nerozumi.

Matka klienta 3

139/AGNEROVA, M. STRNADOVA, |. KRELOVA, L. Narocné matéstvi,s. 106.
137 Srov. HOSKOVCOVA, SPsychosocialni intervencs, 71.

138pgiloha ..

13%%iloha IV.

56



K tomuto zasadnimu obratu pelbuji rodte zpravidla ufitého ¢asu i vhodné pomoci
svého nejblizSiho okoli.

2.3.1 Sociélni situace
Sociélni situace rodin pejicich o di¢ s autismem byva odliSn4 nejen od rodin se
zdravymi @tmi, ale liSi se iod rodin gejicich o di¢ s jinym handicapem. Vztahy
rodict postizenych é&ti s ostatnimi lidmi se&Sinouc¢asem nini. Z pohledu viejnosti
je takovato rodina &im vyjimecna, liSi se od komunity rotli zdravych dti. Rodina
ditéte s autismem navic okoli rusi diepeifenym chovanim dite, proto byva
akceptovana s titym odstupem, ndfjemnou z¥davosti a#&kdy iziejmym
odmitanim.

V zavislosti na celkové zén¢ situace, ktera souvisi sddérodiny o dit
s autismem, se &ni, spiSe vlasth redukuji i vztahy siateli. Rozdilnost moZnosti,
potreb a s tim souvisejicich z&jm stylu Zivotacasto zfisobuji pozvolné vyhasinani
mnohych patelstvi. Rodie dti s autismentasto ztraceji eivod k udrzovani iwvodnich
piatelstvi, protozZe jsou zahlceni jinymi problémy.
, Spatni kamaradi odpadli, ti dot zistali...“**°

Matka klienta 3

Postupentasu roste vyznam novychgtelstvi s rodii stejre handicapovanych
déti. Tato nova podjrna socialni sipredstavuje &innou pomoc, podporuje soudrznost
rodiny a aspdné rozvijeni schopnostiétfl Jestlize dostate¢ funguje iformalni
socialni sf, jsou dostupné patné vzalavaci a odborné instituce, zahrnujici mimo jiné
moznost vzdlavani pro di a vySkoleni rodit, a jestlize existuji svépomocné skupiny
pro rodte a sourozence, pak rodiny s postizenglenem mohou fungovat téth
normalre.***

Vyznamnym aspektem socialni situace rodiugieich o di¢ s autismem je
financni zabezp#&ni a celkova socioekonomicka situace rodiny. tistalastniho
bydleni, dobré finatni zazemi a podpora Siroké rodiny usingd fungovani rodiny.
Nedostatek finatnich prostedki vnima \tSina rodin dti s handicapem, bez ohledu na
sociokulturni fivod a realnou vysi jejich celkovychripni. Je to dano tim, Ze rodiny

srovnavaji svojeidvéjSi moznosti s aktualni situaci.

14%xiloha IV.
145rov. SCHOPLER, EAutistické chovang. 188.
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2.3.2 Specifika roli jednotlivychélend rodiny

Oba rodée nebyvaji p& o dig€ s autismem zatizeni stéjnzodpo¥dnost za vychovu
postizeného dite ¢astji prebira matka. V takovych rodinach se role vice difeuji
a majicastji tradicni obsah. Ve &Sin¢ rodin je obvyklé, Ze matky nesokitsi dil p&e
0 postizené dét vice podléhaji emocim, jsou vice vystaveny newljod a zraujicim

reakcim okoli.

.Peéce o postizené dita jeho vedeni zalezi hla&ma matce. Nechci se dotknout:ptc
ale obvykle moc nepomahaji... Matka mu&ielv a myslet dofedu, co bude s jejim
ditetem, az bude dogl@ a ona tady uZréba nebude... a matka musi mit tak trochu
ostré lokty, aby ten sipro svoje di¢ vybojovala...**?

Matka klienta 3

Pro dit s autismem byva problematické zajistit dostupigdgkolni z&zeni,
které ma moznost zajistit §iéa vychovu odpovidajici pigbam dite. VeétSinou je to
praw matka, kdo se vzda svého zmmmani a zcela sesnuje péi o ditt s autismem.
s pibyvajicim wkem ditte je p€e stale nar&n¢jSi a matkycasto rezignuji i naiatele,

konicky a volnyc¢as.

.Negativni je také to, Zze maminkygstanou kw¥i péci o deti chodit do prace... nikdo je
totiz na par hodin neza#stna. Je to deprimujici. Zname cestu jen do nemectazni
a obchodu. Neznam to, Ze si jatkam sednout s kamaradkariijen tak kam.**3

Matka klienta 2

Zastava-li matka doma, obvykle se snaZzi zajistit eedk péi o ditt i o domacnost.
Role otdi pak byva redukovana na ekonomické z&jstrodiny. Ri povrchnim

zhodnoceni se tike zdat, Ze otcové snaseji rdrou situaci Iépetasto vSak jen nejsou
schopni své emoce &dvat v takové nie jako Zeny. Mohou ti utajovanou starosti

nejen o postizené dit o matku, ktera je @& o dit s autismem zcela ¥grpana, ale

14%Priloha IV.
1%3pgiloha 1.

58



maji také obavy, zda zvladnou rodinu ekonomickystiaj** Pro rékterého otce rive
byt tento Ukol nad jeho sily, pro jiného zdrojemrmpanentnich obav. Jestlize se otec
souwasreé snazi na p# o postizené détalespa zéasti podilet, neriize Fijmout casow
nara:ngjsi a finarkné lépe ohodnocené zastnani.

DalSi roli Zeny je role partnerky. &8 o dit s autismem jecasto tak
vycerpavajici, Ze byva pro matk§chto dti problematické naplnit i roli partnerky a to
muze byt jednou zi¢in manzelského nesouladui BPvySenych narocich na oba réeli
byvd nesoulad v manzelstvifipisovan specialnim pigbam postizeného die.
Literatura vSak uvadi podstatné rozdily mezi p&tgré vypovidaji o svém manZzelstvi.
Mnoha pozorovani rodii déti s autismemci déti s jinym vyvojovym postizenim
dokazuiji, Ze zatimco vychova &# s vaznym vyvojovym handicapem ma riktara

manzelstvi negativni vliv, jina manZzelstvi posili.

.Na prvnim mis¢ byla poteba ditte a potom vSe ostatni i manZzelstvi. Ale vydrZzélo a
do dneska. Manzel stale nebyl ségjloma, jezdil nakladnim autem, psychicky to pgo m
bylo narané, citila jsem se osamocena se svym problémem tBWrusné doby**°

Matka klienta 1

Nekteri otcove, ®kdy imatky, se s nastalou situaci nedokdzou vyabvn
a rodinu opusti. ManZelsky nesoulad ma vSestrammadl na funkci rodiny, negati¥n
ovlivni schopnost rodiny starat se o postizené& ditbyva pi¢inou rodinného

rozvratul*®

Vzajemna emocionalni podpora marizégd prvotré dalezity prvek pro
adaptaci na obtiznou situaci. Zena, ktera nese&pnimodpo¥dnost za pé& o dit
a nema podporu sveho partnera, ktera se staré tliti nap. sebezréovanim, se citi
osantla, vycerpana a neschopna zvladnout daou pé€i o dit.

Vztah mezi manzelskym nesouladem a depresi je vphoblémovy, zvlast
v rodinach s autistickym dtiem. Takové dé& ma specialni naroky. Navic jde-li odit
tézko zvladatelné, depresé&gmbi jako pidavny stres, ktery dale prohlubuje nesoulad
mezi manzely a zvySuje pocit zoufalstvi. Deprese\s&uje vzdy, jestlize ma radi
pocit, Zze nedokaze zajistit peby ditte. V pripadech, kdy se u postizenéhoétdit

objevuji vazné problémy s chovanim, prioritni sévat orientace na to, jak takové

1%Srov. HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismuss. 178.
145 Priloha 1.
1%8Srov. SCHOPLER, EAutistické chovans. 191.
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chovani zvladnout. Samotna terapie manzelskychhérzétejré jako samotna terapie
problémového chovani nema takowynek, jako kdyz séeSi oba problémy soéasre.

Ani otcové nebyvaji osvobozeni od naiipkkteré na @& klade vychova &i
s autismem, ikdyz v normain strukturované rodih uniknou do jisté miry
kaZzdodennimu stresu, protoZe velk@st dne travi v praci. Zasstnani zajisti muim
svobodu, kterd je pro Zeny vdomacnosti nedostu@néabizi jim vedle jejich
rodicovské role alternativni zdroj sebeuspokojeti@sk i otcové sdili se svymi Zenami
pocity frustrace, ztraty, viny a vzteku, své emeosak davaji méhnajevo nez jejich
Zeny!*’

Pfitomnost digte s autismem v rodéovlivni i zdravého sourozence. Sourozenci
téchto ckti vyrastaji v progtedi, které je & vzajemné podpe ¢lend rodiny. Rodina
s postizenym¢lenem rozviji dalSi pozitivni vlastnosti: ¢iu trpelivosti, podporuje
schopnost pomahat, ¢iu prijimat a tolerovat jiné lidi, zvySuje schopnost eatip
a odpo¥dnosti. Ktomu, aby si zdravé ditvytvorilo kladny sourozenecky vztah
s autistickym dittem, napomahaji ro¢k tim, Ze poti zdravého sourozence o autismu,
budou vytvdéet uobou é&ti pocity rovnosti p kazdé vhodné iflezitosti, budou
podporovat vzajemné kontakty sourozirecchovat se ke zdravému sourozenci jako
k jedine&né osobnost*®

Rodike maji na zdravé sourozence zakbnmért casu. Pocit opomijeni
a Zarlivost nize byt jes intenzivrejSi, kdyZ jsou ve vztahu k postizenému sourozenci
uplatiovana rozdilna pravidla. Souziti a s autistou vBake mit i kladné stranky.
Nausi déti vetsi toleranci a respektovani odlisndétiPozitivni vztahy mezi sourozenci
mohou kazdodenni Zivot rodiny usnadnit a zafiopemahaji vybudovat celozZivotni
podpirny systém. Vztah vzdjemné lasky a podpory sdipagk, kdy je jedno di
postizené, vytvid mnohem obtiZgi a je pro rodinu kkkovy. Pro zdravého sourozence
muze byt obtizné pochopit zvlastni chovani autistickéourozence. &které chovani
jako agresivita nebo sebe#towani mize zdravé d& idésit. Zdravi sourozenci se
mohou citit odstreni a stradat pocitem, Ze jim roeivnuji méré pozornosti. Pro dit
s autismem je podavani sladkassto jedinou motivaci k poZzadovatiénosti, dostava

jich proto obvykle daleko vice nez zdravy sourozene

“'Srov. SCHOPLER, EAutistické chovans. 183.
42 Srov. RICHMAN, SVychova dti s autismems. 102.
1%Srov. HOSKOVCOVA, SPsychosociélni intervencs, 72.
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StarSi sourozenci mohou byt potemi diagnézy autismu u svého bratra nebo
sestry ochuzeni o pozornost réii kterou musi ¥novat mladSimu sourozenciékdy
se dostanou do nevitané role pomocnika matky avjgstaveni i jejimu smutku. Mladsi
sourozenci se mohou také dostat do role starSihmzence a starat se o0 postizeného
bratraci sestru. Mize byt na & kladena ¥tSi odpo¥dnost, nez jakou jsou ve svém
véku schopni unést.

Velmi ¢asto se mohou spoluzaci sourozenci postizenékite ggosmivat. BXi
nemaji emocionalni silu ani slovni pohotovost, gdl§ovemu chovani usgpre celily.
Tyto problémy a mnohé dalSi se mohou rozhodujigiisabem podilet na vytvéni
rodinnych vztah, vztahi s vrstevniky a mohou dokonce ovlivnit sebepojétitel. Red
tim, nez zanou rodEe vytv&et pozitivni vztahy mezi sourozenci, se ukazaloojak
pros@sné u¥domit si, Ze nejen chovani & s autismem, ale také chovani zdravého
sourozence je ovlivmo prostedim. Os¥dcuje se, aby si rode co nejdiive uvdomili,

Ze se dit s autismem iiize stat na zdravém sourozenci vice zavislym vig, jseu
schopny ob déti zvladnout. K tomu, aby zdravy sourozenec ciéignvou a dobrovolnou
odpowdnost ke svému bratrovéi seste s autismem, musi teprve dozrat atato
odpowdnost mu nesmi byt vnucovan&ggasre. Je zadouci, aby laska mezi sourozenci
vznikla v raném #ku, pak je pravébodobné, Ze pozitivni vztah vydrzi cely Zivet.
Doklada to i zkuSenost jedné matky:
»--- PO 14 letech se nam narodil druhy syn, ktedydnes se synem pomaha, éladmu
to problém.>!

Matka klienta 1

2.3.3 Styly rodinné vychovy

Rodina ma jedinmé a vysadni postaveni v uspokojovani psychickytiep ditte a je
jednou z vychovnych instituci, které formuji osobhditte. Souzitim s détem jsou
také uspokojovany zakladni psychickeé ipbly jeho rodii. Jedna se o vzajemnost
potteb a jejich uspokojovani, coz znamena vzajemnalststg spokojenosti a ostatnich
pozitivnich proZzitk, které takové uspokojovani peb doprovazeji. Podminkou pro
takovou vzajemnost v3ak je bezpodndire ijeti ditéte rodti a jejich osobni a Zivotni

angaZzovanost na osududtét Postoje rodii k diteti byvaji ovlivreny tim, jak jejich

1%5rgv. RICHMAN, S.Vychova dti s autismems. 96.
YIpiloha I
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152 v pripadt pé&e o dit

dit¢ sphuje nebo nesplje dosglé pofeby obou rodii.
s autismem byva uspokojovani feli rodta vyznamnym zpsobem naruseno. Na
pozitivni stimulaci dit casto rodtim nedokaze poskytnoutekavanou zgtnou vazbu,
coz muze byt @i¢cinou maladaptivnich postjk ditti a nevhodnych vychovnych
modefi.

Mezi postoje, které #Fuji adaptaci naiftomnost diéte s autismem v rodé
podle Thorové pat hyperprotektivita, odmitani die, petrvavajici vztek
a zpochykiovani diagnézy a zavaznosti probiéh® Hyperprotektivita je dlouhodobé
uprednosiiovani poteb ditte s handicapemi@d potebami rodiny jako celku nebo
ostatnimicleny rodiny. Partner a sourozencié&kt se mohou citit zanedbavani a tim
dochéazi naruSeni rodinnych vztalP&e a vychova déte s autismem je tak naima, ze
rodice rekdy mohou v dobré ¥ vést di¢ nespravnym sgmem.

Mezi nevhodné vychovné modely podle Méka pati priliS Uzkostna vychova,
rozmazlujici, perfekcionalisticka, hyperprotektivaizavrhujici vychov&* Vychova
piiliS Uzkostna brani diti v jeho socialnim vyspivani i v jeho iniciativRodie na
ditéti az @ilis Ipi ze strachu, aby si neubliZilo. Vychovamazlujici brani déti v jeho
piirozené touze osamostatnit se, tedse potlzuji se jeho ganim a naladam ;s dite
zbozwuji, ocaiuji kazdy jeho firozeny projev a vyvojovy pokrok. Jako by ditchtli
vynahradit pemirou své lasky to, o co bylo podle jejickegstavy diky handicapu
v Zivoté ochuzeno. SnaZi se udrzet si je pro sebe, abtalp malym, cito¥ na nich
zavislym. u diéte mohou tak snadno ztratit autoritu, ono z#&asto postrddd pocit
jistoty a sebeitvéry. Perfekcionisticka vychova se projevujéepjatou snahou rogl
po dokonalosti déte, kdy se snazi, aby bylo ve vSem prvnilanisggch, ale tak trochu
bez ohledu na jeho realné moznostiéDi¢ustale Zenou do n@mérenych vykotd i do
soutZe s ostatnimi@mi. Castym getZovanim je potom ditneurotizovano a je velmi
obtizné, aby se mohla jeho osobnost z#rawtvdet a rozvijet. Vychovou
hyperprotektivni, kdy rode pro své d& s handicapem vyZadufiasto az pepjaté
ohledy a ulevy, dé#i pak ¢asto vlastd nedovoluji povahay vyspet, osamostatnit se.
Vychova zavrhujici se zpravidla neprojeviinpo, ale véznych skrytych formach.
Dochazi k nicasto tam, kde ditsvym handicapem vzbuzuje neustéle ve svychkiddi

piedstavu nessti.

152Srov. MATEJCEK, Z. Vybor z dilaPraha: Karolinum, 2005. ISBN 80-246-1056-6, s. 362.
**3Srov. THOROVA, K.Poruchy autistického spektra, 413.
**Srov. FIZTNEROVA, |.Mame di¢ s handicapens. 130.
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2.4 Socialni systém ve vztahu k @ajicim rodinam

Rodiny peéujici o di¢ s autismem jsou ve srovnani&bymi rodinami znevyhodimy
nejen mimdadnou psychickou z&ti, ale ifinagné. Autismus a jiné pervazivni
vyvojové poruchy z@isobuji zavazné postizenfiznych mentalnich funkci, které se
nemusi vzdy tykat intelektu, ale ma komplexni ckiaa negativé pisobi na funkni
Zivot jedince. Rodie ditte s autismem pak maji probléntradit potomka do Skolky, do
Skoly, diky problémovému chovani naigmosti a obtizné ustmitelnosti dikte maiji
obtize i@ cestovani hromadnou dopravou.¢tDs poruchou autistického spektra
potrebuji specialni fistup ve vzdlani a nadstandardni asistenci, proto jéepe takové
problém fesit socialni davky, které slouzi jako figah podpora rodindm gajicim

o dit s postizenim, pokud nemohou byt ekonomicky éstane. O takové davky
mohou rodie Zadat na fhdu prace a opra¥nost svych pozadavkmusi doloZit
lékaskou zpravou a dalSimi doklady, tiégbad o finaréni situaci rodiny.

Dit¢ starSi jednoho roku, které awbdu dlouhodob negiznivého zdravotniho
stavu patebuje pomoc jiné fyzické osobyigvladani zakladnich Zivotnich geb, ma
narok na pispevek na péi pole zakona. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach venin
pozcjSich gredpidi, ve vysi stanovené stugm zavislosti. Stupezavislosti se hodnoti
podle p&tu zakladnich Zivotnich pretb, které posuzovanad osoba neni schopna
z divodu dlouhodo® negiznivého zdravotniho stavu zvladat a podle igloy
kazdodenni mimi@dné pée jiné fyzické osoby udi do 18 let ¥ku. Fi posuzovani
stupré zavislosti se hodnoti schopnost zvladat tyto zékl&ivotni poteby: mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, oblékani a oéoiv tlesnd hygiena, vykon
fyziologické poteby, pée o zdravi a osobni aktivity vzdy émé véku posuzované
osoby. Pro uznani zavislosti Yiglusné zakladni Zivotni pet musi existovat fi¢inna
souvislost mezi poruchou futikich schopnosti zisodu dlouhodob negiznivého
zdravotniho stavu a pozbytim schopnosti zvladakaziik Zivotni patebu v gijatelném
standardu. Schopnost osoby zvladat zakladni ziymiieby se hodnoti vipozeném
socialnim prosgedi a s ohledem nailk posuzované osoby. Radi pcitaji s tim, ze
k ptiznani davek socialniho zabeZpai nestéi diagndza, rozhodujici je individualni
posouzeni zdravotniho stavu postizeného. Zadogtizoani rekterych sociélnich

vyhod rekdy byvaji gedmétem dlouhodobého a wgrpavajicino sporu meziiady
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arodinou postizeného. BliZz8i vymezeni schopnogihdat zakladni Zivotni piaby
a zpisob jejich hodnoceni stanovi vyhlagk#05/2006 SB>°

Proces fiznani gispivku mize byt pro skteré rodée velmi narény, protoze
pravidla pro piznani jsoucasto vnimana jako nesrozumitelna, komplikovana.idPoz
Zadateh mnohdy znefijemnuji i postoje a chovani¢kterych Gedniki. Prikladem jsou
osobni zkuSenosti této matky:

.M éla by byt samozjma pomoc od statu, opak je pravdou, vSechno simmuykKicet,
vydupat, neustély kolofolitani a vyizovani. Bi posuzovani invalidity neuxitelné
otdzky /kazdé hnuti prgkiem/ vas di do riznych Skatulek a snazi se vas co nejvice
zkrouhnout. Hrozné......v Ustavech by stat plajher 20000 masiche a tady se snazi
vas z#adit do co nejniz&iho stupri *°°

Matka klienta 1

Pro rodte ckti s postizenim byva kontakt gedlniky vniman jako obtizny, povazuji
chovani pislusnych pracovnikza necitlivé a fedni postup prozivaji jako degradujici
jejich lidskou distojnost. V pipac déti s poruchami autistického spektraiza byt
neznalost pracovnik provadjicich socialni Séeni a nejednozitaost vykladu
legislativy @ic¢inou zamitnuti Zadosti aispevek na péi. To je izkuSenost otce
Sestileteho syna s autismem, kterému posudkovékigkaimitla piznat socialni davku
pro postizené s argumentem, Ze je jenom &pgtohovany.
.BYyl jsem bez sebe vzteky a odvolal jsem se nastamsivo prace. a pro jistotu jsem
vzal P&u s sebou. Kieswdceni posudkové komise pakdimjen malo — rozefit dlav,
Vv niZz jsem drzel synovu ruku./Rée za par viégn prokopal sklesnymi dvémi ven ze
zasedéky a ochranka jej honila po chodbachadu. Komise se rychle shodla na
priznani pispevku na péi v nejvyssi saz 7

Rodi¢e se pakasto citi pehlizeni, odstfeni a maji pocit, Ze seédnici zabyvaji
hloupostmi a nevidi podstatné€cr. NejzranitelgjSi byvaji matky samozivitelky, které
se mnohdy citi je&tvice ohroZené a poniZzované nez Zeny, které méajelpoé zazemi

a nejsou na socialnich davkach zZivopavislé. Samadejmost giznani socialnich davek

1%%3rov. Ministerstvo prace a socialnichéai [on line]. Praha: MPSV, [cit. 2014-03-02]. Dostépna
WWW: http://www.mpsv.cz/cs/8#dsp.
% priloha I

STRESVAK, P. Deti Gplitku. Respekt2011, r@. 25,¢. 5, s. 52.
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a citlivy pristup Gednilki by wtSina rodéa déti s autismem povazovala za minimalni

kompenzaci nadimné zatZe, se kterou se museji vyrovnavit.

2.5 Pomoc neziskovych organizaci pajicim rodinam

Neziskové organizace, které pomahaji rodinamcupeim o dti s poruchami
autistického spektra, vyznamnymispbem dopiuji acasto i supluji nedostateou
podporu statu. ¥Sina tchto organizaci vznikala po roce 1990 jako reakee n
nedostatek podpory rodin @gicich o d@ti s pervazivnimi vyvojovymi poruchami.
Rodike tchto diti zakladali podprné skupiny a atanska sdruzeni, kde si vzajeimn
poskytovali podporu apomoc. PosttprevySovali odbornou Urowe pomoci

a v sowasné dob jiz vétSina Echto organizaci poskytuje rodindm a lidem s autiame
socialni sluzby podle zakona 108/2006 Sb. o sdcidlsluzbach.

Mezi socialni sluzby, které maji r@ei k dispozici, pat socialni poradenstvi,
sluzby socialni p#& a sluzby socialni prevence. Kvalitni poskytovamiborného
poradenstvi je pro ro&k vyznamnou pomoci. ZviaSv patatcich pée o dit
s autismem rode oceéwuji prosgSnost pomoci s orientaci v socialni legisl&tiv
informovanost o moznostech dalSich socialnich $luZe o zpisobech zajighi
specifickych pateb €chto dti. Na Urovni statu poskytuje poradenské sluzbyitienty
s autismem a poruchami autistického spektra krajg@grdinator. Pro kazdy kraj
Ministerstvo  Skolstvi, mladeze &dvychovy po¥iilo jednoho pracovnika
specialgpedagogického centra, ktery poskytuje konzultacsluzby rodinam
a pedagogm na uzemi celého kraje.

Poslanim sluzeb osobni asistence je umoznit lidgrargchami autistického
spektra Zit v jejich firozeném prosgedi. Osobni asistence &tids autismem umaitije
nejen jejich zéazeni do kolektivu vrstevnikve Skolkach a Skolach, ale vyznamnym
zpisobem pomaha i pajicim matkam zvladat tuto minddnou zatz.

.V dobe¢, kdy je di¢ s asistentem, ma i rodina moznost duSevni regeaefia je velmi
dilezita. Vzdy kazdy z nas musghs odcasu takzva# vypnout, nderpat silu. To je
u rodin, kde Zije dét s autismem, jednou z priorit. Podr@abd, unavena a nevyspala

matkaci otec nemohou diti nabidnout odpovidajici g€ jakou si zaslouzi. vtom je

158 Srov. VAGNEROVA, M. STRNADOVA, I. KREGOVA, L. Narocné matéstvi,s. 191.
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osobni asistence z mého pohledu vekfirigsna a dlezita pro olg strany — jak pro dé
s autismem, tak pro jeho rodind>

Kazi Perchta Pata

Rodite, kt&i peiuji o dti s poruchami autistického spektra, vyuZivaji
odleltovaci sluzbu k &kolikadennimu odpsinku, k nabrani novych sil nebo tigeni
potrebnych zélezitosti. Naijklad Asociace pomahajici lidem s autismem Ji&athy
nabizi rodinam odlelovaci vikendy. Sluzba je poskytované&eam a mladistvym ve
véku od 5 do 25 let. Odl€bvaci vikendové pobyty 2maji v patek v 17 hodin a kdh
v nectli v 17 hodin. Rodie tak maji moznost odpmku od vyerpavajici p& o své
diti, ziskaji volnycas, kdy se mohoudmovat zdravému sourozenci nebo samissgh
V ramci odlelovaci sluzby ptadaji neziskové organizace pratids poruchami

autistického spektra i letni pobytové tabory.

PIPATA, K. P..Mé dit ma autismuss. 33. )
1%%5rov. Asociace pomahajici lidem s autismem JiZathy [on line]. Tabor: APLA JizniCechy, [cit.
2014-03-02]. Dostupné na WWW: http://jc.apla.czébdiovaci-sluzba/m385.
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3 ETICKE ASPEKTY PE CE O DITE S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA

Autismus jako pervazivni vyvojova porucha hlubocasahuje nejen do Zivota
samotného dite, rodiny jako systému, ale outivje i biopsychosocialni dimenzi Zivota
jednotlivych ¢leni rodiny. Pée o dit s pervazivni vyvojovou poruchou je pro réal
mimoradre nar@nd, vyterpavajici a&asto byva spojenaireSenim mnoha vychovnych
a etickych otazek. Chovani, které je v ran&tstdi neSkodné, nevinné, nebo dokonce
milé ¢i okouzlujici, se v dospém wku mize jevit uple jinak. Mnohé probléemy
chovani, kuli kterym se postizeni mohou dostat do potizi vdlosti, se neobjevi
now, ale jedna se o vyvoj chovani, kter€ala v ditstvi a nebylo vhodnym #Zgobem
ieSeno. Sibyvajicim wkem ditte roste i zavaznost probléna otazek, které rodk
ieSi. V gripadt t¢Zkych poruch chovani spojenych s poruchami aukistio spektra se
rodice mohou dostat do situace, kdy zvazuji, zda pésvoje di¢ jeS€ zvladnou

v domacim prosedi nebo se pokusi vyuzit sluzeb stadidnéaebo celorénich
pobytovych z&izeni. Vnitni prozivani rodid, co je jeSt Unosné a co uz nezvladnou, je
ovlivnéno nejen mnoha psychologickymi faktory, ale in&zaocidlniho okoli

a Vv neposlednifac® i nastavenim jejich osobnich moralnich hodnot. béaném
powdomi spolénosti je hluboce zakenén obraz spravné matky, ktera se za vSech
okolnosti o své dit postara a svoje patby odsouva daleko za peby ditte. Tento
obraz podporuje i skutaost, Ze v dostupné literd&io autismu jsou vzdy publikovany
informace ow#znych druzich terapii, o vychév a specialnim ipstupu k dtem

S pervazivnimi vyvojovymi poruchami, kde séegpoklada p& roditd v domacim
prostedi. Rodée peujici o ckti s autismem se mohou citit bezmocni, protoze
s pribyvajicim wkem ditte je stale obtizfSi zvladat jeho neépmérené chovani, které
se casto projevuje sebepoSkozovanim nebo agrési okoli. MysSlenka na umishi
ditéte do stacion@& secasto jevi rodium jako nepdicna, s ohledem na jejich viif

nastaveni i nad@kavané negativni reakce okoli.
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Re3eni tohoto problému je pré$pé posuzovat z vice ihlpohledu. Do
hodnoceni Uvah rodi je prosgSné z#éadit také hledisko prav défe, lidské dstojnosti
i mravnosti tohoto rozhodnuti. Mravnost svobodnébhodnuti, které Ize rozlozit na
piednet, okolnosti acil, Ize posuzovat pomoci pravidgrasného jednani tedy

svedomim.

3.1 Lidska distojnost

Lidska distojnost je pojem, o kterém se v &asnosti mluvicasto v fiznych kontextech
socialni reality. O vlastnim obsahu pojmu se v$akighovdi, zachazi se s nim jako
s obeci sdilenym a bezproblémé&vasnym pedpokladem. Pravo na ochranu lidské
dustojnosti je jednim ze zakladnich lidskych pravddka distojnost vyjaduje
pozadavek na kvalitu lidského byti, kdy skveék muze projevit arozvijet jako
svebytnd bytost. Neni spravné definovat lidskotistajnost pouze jako miru
spol&enského statusu. istojnostéloveéka je poteba chapat jako projev uctjovéka

k ¢lovéku, k sold samému, jako respektovani lidské existence beedahha vk,
socialni postaveni a zdravotni stav. Zachovanigiitie ¢lovéka predpoklada nejen
dustojny @istup ostatnich, ale velky vyznam ma i vnimani ssed@a, jako @ktojné
bytosti. Ucta k sob samému jecasto chapana zeitaspeki: dastojnosti zasluh,
dustojnosti mravni sily atgtojnosti osobni identity. @tojnost zasluh jecasto
spojovana s ekonomickym a socialnim postavenirdktéé matky péujici o dit

s poruchou autistického spektra v souvislosti setall moznosti uplatnit svoje
schopnosti v zagstnani, mohou proZivat a péovat ztratu sveé istojnosti. istojnost
mravni sily klade @kaz na mravni autonomii a integriélovéka, na jeho schopnost Zit
v souladu s obecnymi mravnimi zasadaméiitkem je chovani jedincetwi ostatnim
lidem. Disledkem tohoto chovanitie byt Gcta nebo zavrzeni druhymi i sebou samym.
S distojnosti mravni sily je spojena schopnost rozvgeispravediovat své giny.
Zachovani lidskéistojnosti je sice zakotveno v mnoha pravnigdédpisech jako jedno
ze zakladnich lidskych prav, ale to vSak desiezarduje jeho naplani v praxi.
Respektovani lidskeddtojnosti je na kazdém jedinci zvias Pro rodte, respektive
matky ti s autismem je vnimani vlastni lidské&istbjnosti zvla8 vyznamné.
Kazdodenni v§erpavajici p& o handicapovaného potomka obvykle rozbijeogalni

identitu matky a ta si pak postupwytvéi jinou, kterd zahrnuje i prvek postizenictit
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Obnova sebepojeti matky e byt dlouha aobtizii&® Respektovani lidské
dustojnosti matky i jejiho déte socialnim okolim rive vyrazg posilit jeji pozitivni

vnimani vlastni identity a vyznamprosggt obnov sebepojeti.

3.2 Prava digte se zdravotnim postizenim

S respektovanim lidskéustojnosti Uzce souvisi i zakladni lidsk& prava.skié prava
jsou odvozovana pouze z podstatipvéka a popisuji zakladni fedpoklady, které
jedinci umoauji rozvoj distojny ¢lovéka. Lidska prava jsou vSem lidem vrozena
a nezcizitelna, fisluseji jednotlivci jen na zakladoho, Ze jeclovékem, nezalezi na
socialnim @vodu, kognitivnich schopnostech, ani n&@ppdném handicapu. Lidé
s poruchami autistického spektra iediuji s ohledem na svoje specifické ipbly
prizptsobit prostedi, zmisob komunikace i specifikaci a ro#sii zakladnich prav.
Vyznamnym krokem Kk posileni prav osob s autismeto Ipjijeti Charty prav osob
s autismem na 4. kongresu spgolesti Autism-Europev roce 1992, ktera byla v roce
1996 pijata i Evropskym parlamentem jako pisemn& dekkardaCharta apeluje na
evropskeé staty, aby umoznil¢teém a dosglym s autismem vyuZivat stejna pravasitt
se ze stejnych vysad jako ostatni evropska poputagéhlédnutim k charakteru
postiZzeni, pdebam a zajiiim téchto osob:®?

Charta prdv osob s autismem zahrnuje pravéamb s autismem na nezavisly,
plnohodnotny a smysluplny zivot podle jejich schogti, pravo na dostupnou,
nepgedpojatou a spravnou klinickou diagn6zu, pravo nestupné a specializované
vza&klavani. Restoze se dkteré probléemy ve vzdavani dti s autismem podobaji
problémim d&ti s jinym postizenim, jsou tu &ité nedostatky, které plynou z autismu
a které vyzaduji specialni vddvaci postupy. Tyto postupy nejsou bohuzel vesNaacim
systému zceladiné uplatiovany. Pro kazdeé dits autismem je progpné, aby byly jeho
schopnosti a dovednosti hodnoceny zkuSenymi odkypraina zaklagl tohoto hodnoceni
byly stanoveny jeho individualni pgeby. Charta dopotwje pedchazet ovliovani
hodnoceni osobnimi zajmy tim, Ze toto hodnocenehu@vadt nezavisla instituce, ktera
nema vztah k poskytovateh sluzeb. V ideélnimifpact soubor opdeni plreé respektuje
individualni poteby ditte s autismem,ditel tyto osobni pdeby zné af praci s dittem

se jimi fidi. Navrh opaeni mize zahrnovat plnou integraci && do Ezné Skoly se

'°! Srov. VAGNEROVA, M. STRNADOVA, I. KREFOVA, L. Narocné matestvi,s. 133.
162 5r6v. Autistik.Charta prav osob s autismefon line]. Praha: Autistik, [cit. 2014-03-04]. Diopné
na WWW: http://www.autistik.cz/Autismus.
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specialnim vzélavacim programem, #iie obsahovat navrh naraaeni diéte do specialni
téidy ¢i Skoly pro dti s autismem, fdpadre ndvrh na specializované pobytov&izani.
Vychovre vzdilavaci prace s ditem seridi individualnim vzdlavacim programem, ktery
by m¢l zahrnovat vSechny prvky, které jsou pro vychowedlavani ditte dilezité. Ri
navrhovani programu je prioritou, aby ptesti a metody byly co nejmé&rrestriktivni.
Charta doportuje wnovat pozornost specializovanyniedSkolnim z&izenim. Odborny
pristup je v pedSkolnim ¥ku dilezitym prvkem v dalSim vzdhvani ditte. Rodée
a sourozenci jsou ip vychow a vzdlavani ditte partn&. Je prokdzano, Ze takové
partnerstvi je pro dits postizenim velkymimosem. Pokrok v rozvoji kazdého jednotlivce
je prosgsné neustale sledovat podle jastanych kriterii, v postupech a terapiich, které
jsou uspsné dale pokkmvat a ty, které nevedou k rozvijeniétét nahradit jinymi. Charta
apeluje na to, aby cena specialniho &dlad@ni vyraznym zjgsobem nezatizila rodinu
s postizenym détem. Situace v jednotlivych zemich se vyraligi. Tam, kde je vz&lavani
zcela bezplatné, by postizeni s autismerdi mit stejné pravo. v zemich, kde se za
vzaklavani plati, je pdeba nastavit platby stejijako je tomu u zdravychstl.*®3

DalSim vyznamnym prvkem Charty je prdvo osob ssawgim a jejich zastupma
spolurozhodovani o své budoucnostér jednotlivé by mela byt zjiSéna a respektovana.
Obcané s autismem maji velké problém§ pzhodovani. Je to dano jednak tim, Ze si
nejsou ¥domi disledky utitych ¢int a rozhodnuti a jednak tim, Ze maji velky probléd s
prani, ndzoryi rozhodnuti vyjatit. To samogejm¢ uvadi v pokuSeni ty, kieza postizené
pti vybéru sluzeb rozhoduji a postizeni jseasto frustrovani z toho, jaké sluzby byly pro
n¢ jejich jménem vybrany. Lidé s autismem obvykle noégstuji proti navriim, které jim
byly predloZzeny, ale to nemusi znamenat souhlas s roztiadnkteré bylo tinéno jejich
jménem. Proto je vhodn&movat gimérené Gsili pi vyswetlovani moznosti vydru a to
i v pripac, Ze je toto vysétlovani caso¥ narané a malo srozumitelné. v Zadnénippd
neni mozné ziskat souhlas postizeného klamnymii Ggapo zamienim dilezitych
podrobnosti. Zneuziti zranitelnosti osob s autisntém ze je nechame vyjétd nazor
zaloZeny na faleSnych, netplnych nebotraspych informacich je horSi nez jim neumoznit
jim vyjadieni nazoru tbec. Dokonce ilidé s velmié¢itkym postizenim mohou své
preference uitym zpisobem vyja#t. |ti postizeni, kt& nekomunikuji, davaji svym
chovanim, duSevni pohodéurozlacnim, radosti nebo nechuti, najevo sveé priorityrykte
ten, kdo je dote zna, rozumi. Pouze a jedin tom gipac, kdy je opravdu nemozné

poznat pani postizeného, ifbuzni, vychovatelé, iatelé (ednostd autisté s letim

163 5rov. Autistik.Charta prav osob s autismefon line]. Praha: Autistik, [cit. 2014-03-04]. Diopné
na WWW: http://www.autistik.cz/Autismus.
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postizenim) mohou bytizvani ke konzultaci. | vijpact, kdy se domnivame, Ze osoba
s autismem neni schopna chapat proces rozhodowdité, by byt fyzicky gitomna

u rozhodovani, které se ji tyka. Fyzickitpmnost postizeného poméaha seedit se na
predmét jednani a brani poznamkéam, kteréjakym zpisobem podkopavaji lidskou
dustojnost postizeného.

Otazkou prava na osobni rozhodovani avyde zabyvaji éetni autdi odborné
literatury. Schopler upoztuje na to, Ze osoby &4Sim postizenim maji jen velmi malou
prilezitost ovlivnit swij viastni Zivot. V praxi byva obvyklé, Ze lidé &§im postizenim
nemaji ve skutaosti moznost vyjavat se k tak zakladniméeem, jako s kym se chi
piatelit, kde budou Zit a pracovat a co budeélatdve volnémc¢ase. MoZnost vydru mize
byt vyrazre omezovana i vedcech relative malo dileZitych, nap. co bude k snidani, co si
obléci do Skoly, jak dlouhotustat v posteli nebo jaké si vybrat @eni. Tito jedinci pak
vedou pasivni Zivot vtom smyslu, Ze jim neposlemog dostataou miru vykru, Zidka
mohou o g¢em rozhodovat a dokonce se ani dasini rozhodovéani, ipstoZze vyzkum
v oblasti preference a moznosti volby prokézallidé s €zkym a hlubokym postizenim,
véetn® autismu, jsou schopni nétise vyjadovat sveé preference mezic¢itgmi podrety,
jestlize maji moznost konkrétniho Wrh, jsou schopni Ug8né se rozvijet, jestlize maji
moznost vybrat si meziiznymi odnénami. Rilezitost zvolit si utitou ¢innost, nebo vybrat
si odménu pomaha snizit frekvenci a intenzitu problémovéhovani®4Je samazjmé, Ze
ne vSechnafdni postizenéhotauZ je vyjadi nebo ne, jsou k jeho prasghu a mohou byt
uskuté&néna. V kazdém fipadt je prosgsSné se pokusitifpadna omezeni postizenému
vys\tlit.

Charta zdraziuje pravo na svobodny zivot bez strachu z izolapsyehiatrickych
lé¢ebnéackti podobnych institucich. Ve vyslych civilizacich jsou od spoteosti izolovani
jediné pachatelé zavaznych trestni¢ma, které soud uznal vinnymi. lzolace daimi
s autismem, ki& nespéachali zadny trestréjn, je neomluvitelna a nespravedliva. Zavirani
téchto lidi do uzakenych Ustafr je povaZzovano za zlo &zké provirgni kazdé zery ktera
tuto praxi gipousti. Charta vSakigpousti, Ze existuje mala skupina lidi s autismkdy, je
lé¢ba v psychiatrické tebre nutnd. Takova psychiatricka intervence je opéaenpouze
Vv ptipadt, Ze postizeny svym chovanim ohrozuje sebe nebookué. Jestlize je pobyt
v psychiatrické léebreé nezbytny, pak je poZadovano, abyai s autismem shvzdélavaci

a rehabiliténi program uzfisoben tak, aby spbval vdechny body této chart§,

184Srov. SCHOPLER, EAutistické chovang. 261.

165 5rov. Autistik.Charta prav osob s autismefon line]. Praha: Autistik, [cit. 2014-03-04]. Diopné
na WWW: http://www.autistik.cz/Autismus.
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Prestoze Charta prav osob s autismem nemé statusipmévmy, obraci se na
parlamenty jednotlivych st&t pomahajici organizace, izzeni socialni p&, vychovatele
i rodice cti s autismem s apelem na zavedeéchto prav do &zného Zivota vSechét
a dosplych s autismem.

V pravnim adu Ceské republiky je zékaz diskriminace wddu zdravotniho
postizeni zakotven v Zakoriu 198/2009 Sb. o rovném zachazeni a o pravnichipoudch
ochrany ped diskriminaci a o zém¢ n¢kterych zékon. Zaji¥ovanim rovného zachazeni
pro jedince se zdravotnim postizenim, tedy i pft slporuchami autistického spektra, se
povazuje také zaji®vani rovnych filezitosti. Risobnost ve &ech prava na rovné
zachazeni aochrany iqd diskriminaci m& ze =zakona gy ochrance prav.
Zakonc¢. 349/199 Sh., o fejném ochranci prav ukladdd ochranci prastégystematické
navstvy mist, kde se nachazeji osoby omezené na svobdalisledku zavislosti na
poskytované p#, napiklad zd&izeni socialnich sluzeb. dokumentu Zprava ze
systematickych né&wst Skolskych z#zeni pro vykon Ustavni vychovy a ochranné
vychovy®® ochrance shrnulfadu statistickych, pravnich isystémovych poziatk
k Zivotu dti v institucionalni vycho¥ v Ceské republice a kifouznym oblastem
socialnich a zdravotnich sluzeb. Podle ochranceoateti nafiklad k zohledani
naristajiciho pétu déti s autismem. Realitou je, Ze dblposkytovatelé socialnich
sluzeb maji seznamy zajetno sluzbu zapkné na léta dagdu. Z poznatk ochrance
lze uvést pipad ditte s €Zkym autismem v g rodiny, pro kterou je chovani die uz
tak nar@gne, Ze nerize byt doma, protoZze by ohroZovalo dai&i.dPro di€ se po léta,
ani po gipadoveé konferenci gadané OSPOD za'asti [redstavitel obecni a krajské
samospravy, nepotib najit misto jinde, nez vatiské psychiatrické t&bre. Rodina se
k diteti hlasi, ovSem zvlada maximélreho vikendové pobyty. Matka, na radu OSPOD,
zvazovala podani navrhu narizeni dstavni vychovy s ngdna zajiséni kvalitnéjSiho
Zivota nez v dtské psychiatrické t&bre. BohuZel za situace, kdy Zadna takova socialni
sluzba, nebyla dosud nalezena, by sézeai Ustavni vychovy nejen mijelo garancemi
na zachovani prava na soukromy arodinny Zivaitalis autismem, ale i praktickym
icinkem?®” Rodice dti s €Zkym autismemgasto matky samoZivitelky, se v praxi

nemaji kam dovolat.

%D ostupné na WWWhittp://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-oéave/z-cinnosti-

ombudsmana/zpravy-z-navstev-zarizeni/

%7sr0v. LUKASOVA, M. Specialni pseby ditte jako divod pro Zivot v instituci: poznatky z agendy

verejného ochrance pré8ocialni prace2013, r@&. 13,¢. 1, s. 34-36.
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3.3. Dilema rodia ditéte s poruchou autistického spektra

Souziti s autistickym dftem je velmi naréné. Casto je to Zivot piny zvrata zmatk.
P&e o dit s autismem vyZaduje tfivost, dislednost, ofikani a rikdy izmenu
profeseci bydleni. Psychika rodii je pretizend, vSe sedbkolem ditte. To, co byva
obvyklé vijinych rodinach, vrodin peujici odig s autismem neplati.
Nap‘iklad poruchy spanku, které se vyskytuji u mnoh#i & autismem, mohou
vyznammé naruSit Bzny chod domacnosti. Pravidelny spanek ma velkynagz pro
celkovy stav organismu jak die, tak i rodéu. Vyznam fyziologického usgadani dne
a noci, s¥tla atmy neni u postizenych autismem dosta&tezdiraziovan. Podavani
psychofarmak k uspani di¢ se jevi jako naprosto nevhodné, protoze sicédmka
chvili ,osvobodit* rodte od nepetrzité sluzby, avSak pro ditakové zasahy iflis
dobré nejsou. Mohou mit naopak nezadoutinky, jako jsou noéni dsy, na@ni
probouzeni nebo ospalost ve dne. Matky jsoudaeko unavené,ckdy také zklamane,
mohou se objevit i pocity selhaniéleri rodice prochazeji obdobim sebeatbwani.
Casto byvaji vystavovani zlym pohleu &i negativnim vyrokm ze strany okoli, dkdy
bojuji sami se sebou, bojuji i za did to rekdy také s vlastni rodinou. Bojuji &l
vysledku, ktery mZe byt nejisty-*®

Zdrojem problém se stava kombinace fyzické silyatét, obtizi v sebeovladani
a nepochopeni vyznamu socialnich pozada¥kestoze rodie, respektive matky citi,
Ze pé€e o jejich di¢ s postizenim je nad jejich sily, interpretuji désb tak, Ze ony
nezvladaji, ony to nedokazouiegtoze je iejme, Ze moznosti pé a vychovy takto
postizenych &i maji své objektivni limity. MySlenky na umésii ditte do stacion&
povazuji za nep#tné a maji obavy z negativni reakce socialniho olawlz doklada
i osobni zkuSenost této matky:
,O odlehcovacich sluzbach jsme dlouho neuvazovali. Ale kaketiho roku syna mi
zacalo pripadat, Zze na mhvSechno doma pada. Proto jsme pozadalFifeh syna do
denniho stacion&... Musim se/fznat, Ze nechat ho tam prvni den bylo pro méen
nep‘edstavitelného **°

Matka klienta 4

Rozhodovani o umighi ditte do celoréniho nebo tydenniho Haeni je pro rodie
velmi &Zké, obvykle jde o proces, kteryaide trvat gkolik let. Jedna se o velmi niterné

rozhodnuti, kdy stcdomi rodéa bojuje s pocity viny.

%85rov. PATA, P. KMé di# ma autismus. Rbéh pokraiuje, s. 94.
189 Priloha V.
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Z psychologického hlediska neni pojemédami uspokoji¢ objasin. Podle
Nakon&ného je pohnutkou pro hlaséshomi zejme pocit viny, ktery vyvolava rozpor
mezi umyslem ¢&init a osobni moralkou, tedy rozpor me&nem a jeho moralni
reflexi’® Z hlediska etiky Ize s\domi chapat jako rozumovy Gsudek, kterym jedinec
rozliSuje, zda je konkrétni jednani, které zamygkonat, prag uskut&nuje nebo jiz
vykonal, mraves dobré nebo zI&! Swdomi souvisi s&domim ¢lovéka o tom, co je
dobré a co je zlé a zaravee obec# predpoklada, ze kazdy vi, Ze dobro je nutno konat
a zlo nekonat. Pravdu ohleddobra a zla Ize prakticky rozpoznat Usudkerédewmi,
ktery vede jedince k tomu, aby na sebe bral zogmast za vykonané dobro i za zlo,
kterého se dopustil’?

Pro Anzenbachera je proigsréni pojmu s¥domi rozhodujici &déni ve tech
rovinach podle ToméaSe Akvinského. Za nejolggin mravreé-praktické principy
povaZzuje synderesis, prvni mravni principyirqzeny habitus spotay vSem lidem.
Sapientia je podle TomaSe druhou rovin@déni, jedna se o zakladni&wenazorovou
orientacicloveéka. Je to ziskany, pramlivy habitus. TFeti rovinou ¥déni je scientia,
ziskany habitus empirickeéhosdeéni tykajici se konkrétni situace. &omi aplikuje
piirozeny habitus, ktery konfrontuje se ésnazorovym postojem a konkretizuje
danymi empirickymi znalostmi situa¢&® Timto Ize vyswtlit, pro¢ se mravni
hodnoceni rozhodovani radi o zpisobu pée o dit s postizenim mohou tak
diametral lisit.

Vyc¢itky svédomi zpisobuji pocit viny, ktery rize rozhodujicim zisobem vést
k naruSeni vnini psychické rovnovahy a k poruchdm v duSevnim téivBocit viny
vyjadiuje proviréni se proti sobsamému, proti svym vlastnim zasad4fPodle prof.
Matejcka Ize pocit viny rodii, kteri se z jakychkoliv dvodi rozhodli umistit sve dit
s postizenim do Ustavnihoizzeni, povazovat za bolest n&i, ktera si zaslouzi nejvys
ohleduplného fistupu. Bhem své praxe se setkal s fbda prarodéi, ktefi Zadali

o radu a vysétleni:

1% rov. NAKONECNY, M. Lexikon psychologie2. roz&fené vyd. Praha: Vodia2013. ISBN 978-
7439-056-2, s. 523.
"Srov. SKOBLIK, J Prehled keganské etikys. 89.

2Srov. PAPEZSKA RADA PRO SPRAVEDLNOST a MiRompendium socialni nauky cirkee,98.
3510w, ANZENBACHER, AUvod do etikyKostelni Vydi: Karmelitanské nakladatelstvi, 2001. ISBN
80-7192-698-1s. 79-81.

7Srov. NAKONECNY, M. Lexikon psychologies. 576.
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»~Jak moc se prokesili, Ze maji své dit(vetSinou s &Zkym postizenim) v astavu? Jak mu
uskodili?Ceho se to dopustili? VZdpyli v situaci bezvychodné! Castirdélat?* "

Prof. Magjcek povazoval za sy ukol tyto lidi pociti viny zbavit, protoze to byli ti, kdo
si je nejmén ze vSech zaslouzili.iBstoze svedi neneli v bezprostedni péi, neustale
na re mysleli, nav&tvovali je, hledali rady, jak jim pomocii&d rokem 1990 se ragh
téchto dcti mohli rozhodovat pouze mezi &wa moznostmi — kil o své di

S postizenim pwvat doma ato s plnou 2at, bez jakékoliv podpory, nebo jej umistit
do velkého neosobniho Ustavu s @édemymi nav&tvnimi dny a nebez@gém psychické
deprivace-®

V souwtasnosti se mohou ra@i rozhodovat mezi gkolika variantami, jakym
zpisobem zajisti p@ osve di¢ s postizenim respektive s autismem a jinymi
pervazivnimi vyvojovymi poruchami. V idealnintipad dit¢ zastava v pé& rodiny do
dosglosti, Ziji zde izdravi sourozenci, na vyckoge podileji oba rode. Dig
s autismem ma v rodin rovnocennou pozici, neni isdlem veSkeré pozornosti,
navstvuje Skolku, Skolu, druzinu, funguje asisieh sluzba. Rodina ma k dispozici
odlertovaci sluzby, &kolik vikendi v roce mohou rode stravit bez déte a naerpat
nové sily. Pekazkou tohoto idealniho modeluike byt maladaptivni fiistup rodéa
nebo nedostated podpora ze strany socialnich sluzeb, obtizéjeti;m ditte do
Skolniho z&zeni, nefungujici druzina, chgfiici respitni a asisténi p&e. Pée o dit
s autismem je vzdy mini@dreé nara@na a rodie mnohdy takovou z&t nejsou schopni
unést. Volbu tydenniho a cel@érdho z&izeni vSak povaZzuji za své osobni selhani.
Rodinné situace pak dne skowit zhroucenim jednoho z ragh, extrémni za&@i
zdravého sourozence nebo rozpadem rodiny. V takqigmad se jevi jako prosigné
poskytnout rodiaa psychoterapeutickou pomoc a pokusit seératn néktera mylna
pieswdéeni ohledr zpasobu pée o dit s postizenim.

Druhou variantou zjsobu pée o dit s poruchou autistického spektraze byt
umisgni do celordniho zdizeni. Pokud se ro&k rozhodnou po zralé Uvaze a jejich
rozhodnuti je racionalni, je geba ho pla akceptovat. Ukolem poradenského
pracovnika neni v zadnéntipact toto rozhodnuti hodnotit. Raglim maze pomoci
spiSe hledanim dalSich alternativnfeBeni, pofipad: doporieni pé&e psychologai

reSeni eméni krize.

MAT EJCEK, Z. Vybor z dilas. 335.
178 Srov, Tamtézs. 336.
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Nasledujici d¢ ¢asti shrnuji poznatky o obou vySe uvedenych vaiiantpée o dit

S autismem.

3.3.1 Pée v rodiné
Rodie peujici o cti s poruchami autistického spekitasto stradaji omezenim svého
osobniho volna a svobody, mohouétrgtratou sebeoceéni, protoZze se domnivaji, ze
selhali ve své rodovské roli, a mivaji pocity deprese, vzteku, Unavyagti. Matky
velmi ¢asto bolest# vnimaji rozdil v tom, jak spateost pohlizi na jejich dita jak se
jejich rodicovska role lisi od role jinych Z€n! PrestoZe Ize f@dpokladat, Ze rodina
s dittem s autismem je vystaven&3imu stresu neZ rodiny jiné, v praxi se prokazalo,
Ze vliv této krizové situace se wznych rodin liSi. Zatimco dkteré rodiny udavaji
znanou dysfunkci, jiné rodiny se nedomnivaji, Ze bycle funkce byla zasadnim
zpisobem naruSena. Jsou irodiny, které se domni@jijejich manzelsky i osobni
Zivot byl obohacen zajigvanim specifickych pé¢b ditti s postizenim. Rodinamiie
pomoci odbornik, ktery dokaze rozliSovat rodinydujici od rodin s problémy a poradi
rodindm, jak krizovou situaci zvliadnotff

Je zcela igjmé, Ze formalni i neformalni socialnt’ sktera je rodig dostupna,
soudrznost rodiny, emocionalni podpora v manzebstadgnitivie afektivni filtr, ples
ktery ¢lenové rodiny pohlizeji na dis autismem, jsou faktory, které ovliyi adaptaci
rodiny na specialni ptaby postizeného die. Rodiny s obtizSi adaptaci jsodasto
poznamenany depresemi, somatickymi potizemi, makyel nesouladem a menSim
smyslem pro pleni rodicovské UGlohy™® Situaci v rodig prospiva, pokud rode
vnimaji p€i o dit s autismem jako Ukol a ne jako rs$t Pée o dit s postizenim
klade vysoké naroky na psychickou i fyzickou kondidlici. Ditéti je poteba olstovat
¢as ifyzické sily rodit, ale vzdy v rozumné rré. Pokud je rodi p&i vycerpany,
mrzuty, unaveny a podr&ady, neni dobrym vychovatelem ani spwltkem ostatnim
¢lenim rodiny. DileZitou podminkou tedy je, aby prace <witn byla od z&tku
roz&klena mezi vSechnygleny rodiny. Nktefi rodice a prarodie mohou mit sklon
piedstavovat si, Ze dits poruchou autistického spektraistbdku svého stavilesre
nebo duSewnstrada. Dit ale Zije svym #tskym Zivotem a jeho radostmi a starostmi,
tak jak to giblizné odpovida jeho duSevni vy&psti. Ve skuténosti daleko vice trpi ti,

177 Srov. SCHOPLER, EAutistické chovank. 182.
178 Srov. Tamtézs. 183.
1%Srov. Tamtéz s. 183.
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ktefi jsou k Bmu citow vazani a ¥di, jak by se rflo ,normalré" projevovat. Litovani
ditéte je ale opravdu slepou &kiou. Mnohem vice diti pomah4, kdyZ se jeho blizci
snazi, aby mo Zivot zkratka co nejveselejSi a spwie s nim prozivaji chvile &bti,
lasky, oslavuji kazdy maly pokrok v jeho ZiwoStejre jako se rodie stale i Zit se
svym dittem, tak i di¢ se postuptiuci zit v rodiré a rodtovskou lasku oftuje, avSak
po svém a svym vlastnim igobem.

Zdrojem podpory rodia mohou byt irodiny, které maji dits podobnym
handicapem a jsou ochotny sdilet své zkuSenosirost iradosti. Rode ditte
s postizenim mohou by&kdy az gecitlivéli na zajem druhych lidi, na jejich &davé
pohledy, nejapné poznamky, rozfgd chovani apod. Je tofipzené, protoze jejich
Zivotni jistota je oslabena. Bolest, kterou prozjé cla zvysew vnimavymi. Pro
budoucnost déte se jevi jako proggne, pokud jsou ro&k schopni v Kklidu, ale
realisticky zhodnotit, jak dalece sami dokazou stdjipoteby ditte. Jestli vydrzi se
svymi silami, jakou pomoc mohouekavat od svych nejblizSich a zda je mozné vyuzit
podpory socialnich sluzeb. $ilpyvajicim wkem ditte rodte postupt iesSi, zda
a Vv jaké mie bude mozné tadit di€ do Skolek a Skol, pdfpact také ve které dabje
vhodné kombinovat vychovu rodinnou s dennim sta&&m. V zavislosti na hloubce
a zavaznosti postizeni &i¢ se rodie nekdy nevyhnoureSeni otazky jeho umésti do
zaizeni socialni pee1%°
3.3.2 Pée v Ustavnim z&izeni
Postoje spoknosti k Ustaum sociélni pé&e v posledni dab prochazeji bailivym
vyvojem. Je&t v predchézejicim desetileti byl za standardni povazowor, Ze dé
se zavazgSim mentalnim postizenim ,@g#t do Ustavu. V obdobi komunismu
existovaly Ustavy socialni pé aZz pro stovky klierit které bylycasto umisiny v malo
obydlenych kotiinach. Komunisticky rezim nabizel rodinam jeré @esty: bd’ domaci
p&i bez jakékoli profesionalndi socialni podpory, nebo institucionalizaci. Rodisg
vétSinou baly, Ze pi o déti nezvladnou a budou ostrakizovany. Speleské pedsudky
a stereotypy také stigmatizovaly roelj ktgi peiovali o své dit s postizenim doma.
Rodie takto postizenychéti, kteri se rozhodli, Ze si své diponechaji doma a budou
0 r¢ peovat sami, bylicasto svym okolim povaZzovani za podiviny,tkgou ochotni
kvalitu svého Zivota aifovat mentalt postizenému diti, z nehoz ,stejré nikdy nic

nebude”. Tyto pedsudky se tradovaly velmi houzewhatbyly casto zdrojem velkych

180 Srov. MATEJCEK, Z. Rodisim déti s vaZ@j$im mentalnim postizenim, 60-63.
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nedorozumni i uvnitt rodin cti s mentalnim postizenim.cBem komunismu byli lidé
s diagn6zou mentalni retardac&eirg téch s autismem posilani do velkych ustaZo
se vSak zmnilo oproti minulosti, je, Zeidve nebyly Zadné specializované domovy pro
lidi s autismem a nyni jich €eské republice existujesp véetrs jednoho pro agresivni
klienty. Co se ale nezmilo, je postoj rodit kumig’ovani dti se zdravotnim
postizenim do Ustavnichizzeni. Rikladem je i vzpominka této matky:
,0sobne jsem nikdy od odlelvacich sluzbach nepmyslela, taky nevim pfo.
Postizené dét je pece stejné ditjako to ,normalni“... ,Normalni“ deti taky pece
neposilame dodjakych stacionai ¢i do celor@niho pobytového z&zeni.
Matka klienta 3

Pro jedince s mentalnim postizenim jsézavany domovy s dennim, tydennim
a celor@nim pobytem. Klientydchto stacioné byvaji i lidé s poruchami autistického
spektra, protoze get mist ve specializovanych domovech préti da dosglé
s autismem je nedostgici. Obsaltinnosti jednotlivych staciorfa je rnizny, zavisi na
pottebach a schopnostech klignt na moznostechéthto zaizeni. Zpravidla jsou
zangieny na vychovnodinnost, pracovni rehabilitaciizné druhy terapiiizné formy
rehabilitace a volntasové aktivity. Tydenni #e&eni gestavuji ugity kompromis mezi
domaci a ustavni péa pro rodiny éti s postizenim mohou byt velkou pomoci. Rodina
v pribéhu vSech pracovnich dmimuze Zit normalnim Zivotem, rag mohou vykonavat
sva zanistnani a dostate¢ se ¥novat svym nepostizenynetgm. O vikendu se rotk
mohou pl& veénovat ditti s postizenim, které tak neztraci kontakt s ddméc
prostedim a blizkymi lidmi. Tydenni ¥&eni mize poskytnout svym klietin velmi
zajimavy program aigné druhy ¢innosti, které by jim rodinaé¢tko dokazala
zprostedkovat, dny stravené s rodizase zajiBuji emocionalni stabilitu dite a jeho
spole&enskou integraci. Komplexni §i€o osoby s mentalni retardaci z&jig ustavy
socialni pée s celorénim provozem. R& o lidi s autismem v klasickém ,Ustavnim*
prostedi je vSak velmi problematickd. Zakladnintegpokladem p& o jedince
s autismem je fjizpasobeni prosedi jejich specifickym péebam. Podstatnou chybou
je acekavani, z€lovek s autismem sefzpusobi okolnimu progedi, obecnym normam
a pozadavim. Na mist, kde Zije vice lidi pohromadje €Zké gizpasobovat prosedi
a okoli¢lovéku s autismem bez ohledu naidiy ostatnich obyvatéf?

#lpiloha V.
182Srov. SKARKOVA, L. Lidé s autismem a integra&ezidenni p&e, 2012, ré. 8,¢. 3, s. 24-25.
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Ustavni pée v celor@nich zaizenich je stal€astji zdrojem kritiky ze strany
rodici postizenych &i izainteresované vejnosti. S¥tové trendy v pé& o lidi
s mentalnim postizenimtipaSeji odklon od institucionalni §& poskytované ve
velkych zdizenich a srfuji k humangjSim formam pée zaji¥ované v z#izenich
rodinného typu, v chré@nmych bytech, ve spataych bytech pro ¢kolik uzivatefi nebo
za pomoci osobnich asistént integrovaném bydleni wbné nestské zastavh
Prikladem je projekt Barevné domky v Hajnicich, ktegjistil chragné bydleni pro
klienty s mentalnim postizenim a autismem¢katika domcich poiech samostatnych
bytovych jednotkach. Zidiodi vyskytu problémového chovani &chto klienti je
v kazdém domku zaji&ba asistence pracoviiilpiimé pé&e. Na druhé stranvSak velka
a dolfe vybavena zZé&eni mohou poskytovat namé komplexni sluzby, které by byly
v malych objektech denych pro skolik klientd nedostupné, naiklad bazén a dalSi
rehabilita&ni z&izeni, z&izeni usnatujici mobilitu klienti, vhodré vybavené pracovny
na fizné terapie azejména dostatek kvalifikovanych aubb riznych profest®®
Presto vSak z hlediska die nelze povazovat celami pobyt v socialnim Z&eni za
vhodny. Dit¢, zejména v ranych etapach svého vyvojejgimtje citlivou matiskou
p&i, citové zazemi rodiny, individualnifigstup a trglivé vychovné vedeni, které se
potom pozitivié projevi v kvali a Urovni jeho pozisiho Zivota.

Sluzby poskytované rodinam qugicim o dti s autismem, u kterych se vyr&zn
projevuje problémové chovani, jséasto nedostatee, zejména v oblasti poradenstvi,
asistence nebo pomoci v doméacnd’tdice by uvitali, kdyby jim tyto sluzby pomohly
v efektivnim zvladani epizod problémového chovénisledkem &chto skuténosti je
Zjisténi, Ze gitomnost problémového chovani je jednim z hlavifiégton rozhodujicim
o tom, zda budou roge usilovat o umighi svého syna nebo dcery do Ustavniepé
Prestoze WCeské republice existujespzaizeni pro jedince s poruchami autistického
spektra, neni to stale dost pro rostoucigbdidi s autismem a mnoho rgdise obava
o budoucnost svychstl, az vyrostod®*

183 Srov. SVARCOVA, | Mentalni retardaces. 161.

184srov. SINECKA, J. N. Nahlédnuti zadeDeinstitutionalizace lidi s autismem za komunisanpo
roce 1989 v narativech radi. Sociélni prace2013, r@&. 13,¢. 1, s. 37-48.

79



DISKUSE

Autismus je sotasti celé skupiny pervazivnich vyvojovych poructotp jsem
se zandiila na klasifikaci a diagnostiku autismu a dalSipérvazivnich vyvojovych
poruch. Zvlastni pozornost jsengnovala zfisobu sdleni diagndzy rodiam ditte.
Odborna literatura i publikace osobnich zkuSenastici shod® uvadji zasadni vliv
zpisobu sdleni diagndzy détte na to, jakym zjsobem se poz§l rodi¢e s postizenim
svého diéte vyrovnaji ajak bude rodina fungovat v budoutino$yto poznatky
potvrzuje i autenticka vyp@d matky klienta¢. 1. K dobrému a objektivnimu poznani
sveho ditte, jeho vyvojovych moznosti, Uro¥rjeho schopnosti, hloubky a povahy
postizeni rodie potebuji pomoc kvalifikovanych odbornik predevsSim |ékai,
psycholog a specialnich pedagibgV okamziku, kdy je specialistou dgma diagno6za,
ocita se cela rodina nahle v situaci, ktera matudgcharakteristiky&zke krize. Akoli
bylo rodinné klima zcela jistnaruSovano fibézre jiz drive, stanoveni diagnozy se
projevi jako definitivni konec marnych ngdnedastnych rodii. Procesu zvladani
krize v rodiré peujici o dit s autismem seénuji dalSi kapitoly. Délka stadii zvladani
krize je v jednotlivych rodinach velmi odliSna deza na mnoha vzajemirprovazanych
faktorech. Jestlize ma odbornik roglipomoci, pak je proggné pochopeni a analyza
kazdého jednotlivého ffpadu. Prvnicast jsem doplnila o stény prehled fiznych
zpisohi intervence u éi s autismem. V dostupné litergguze nalézt mnoho postiup
i ,zazranych I&ebnych* metod. V praxi se ukazala jako velniinpsna kombinace
terapeutickych a pedagogickych technik, eklektiekgelostni fistup, ktery nevychazi
Z jednoho vyhragného podstu, ale vyuZziva toho, co mu vyhovujetznych gredloh.

Pro pochopeni problematiky jeilézitd i znalost historického vyvoje q
o ckti s autismem. Bkteré nazory viejnosti jsou je$t dnes ovlivieny postoji
spole&nosti z minulosti. Ochota vejnosti akceptovat a podporovat rodinycyyéci
o dit s autismem je iftmo un®rna celkovému pohledu spohesti na problematiku
autismu a zdravotniho postizeni. Ten je owivjak Keg'anskou tradici, ktera tvb
dnes uz u&Siny populace neéddomy zaklad pro hodnoceni chovani a jednani, tak
i pasobenim vi&ejnych meédii. Jako zdroj poznétlpro ziskani uceleného pohledu na

kvalitu informaci zn¢ dostupnych Siroké wejnosti jsem vyuZila spotenské
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i popularré védecké casopisy, publikace a blogy mateképgcich o @éti s autismem

i flmova zpracovani. Vliv tiskovych médii Ize pai@vat za pozitivni, f@stoZzecasto
poskytuji informace neuplné, zkreslené nebo vy&zZzekontextu. Je to dano podstatou
fungovani ¥tSiny periodik a to je orientace na prodejnost pkid a s tim spojeny zisk
vydavatele. Senzacet az pozitivniho typu o mim@dnych schopnostech autisiebo
vykresleni &Zkych poruch chovéani spojenych s autismem, zajentfedpteln pritahuji.
Pozitivni vliv médii vidim v prezentaci problematilautismu, ktera vysila vejnosti
signal, Ze existuje daky problém, ktery jerebareSit. To, zda rodiny naéoou péi

o di€ s autismem zvladnou, zalezi také na socialni giteainy, na tom, jak jednotlivi
¢lenové rodiny zvladaji specifika roli i na styludioné vychovy. Poznatky ziskané
z odborné literatury koresponduji s osobnimi zkoSani matek. Tak jako kazdé &it
s autismem ma svoje individualni patby, irodiny péujici o tyto dti maji rizné

naroky a patby. To dokladaji itzné vypoedi matek:

»Asi by nam pomohlo najitdkoho na hlidani, abychom mohli jieba do divadla nebo
na vikend, jen tak spolu s manzelem, to nam cl¢hode@ tezké mkoho sehnat,

protoZe synovi cizi nerozumi a béd se boji, Ze by ho nezvIadi&>
Matka klienta 5

.Nevim, kazda rodina je individualni a kazda chee svym postizenym &igm reéco
jiného. Ja bych uvitala lepSi podminky pro integratych se nemuselo ve Skolach
prosit, peswdcovat, abyreditelé Skol radsSiesili, jak ditti pomoci, nez vymysleli

divody, pr@ ho neniZou pijmout.*“*°

Matka klienta 3

Priblizila jsem roviZz poznatky o mozZnostech podpory rodinam, kteréujpe
o di€ s autismem, ze strany statniho socialniho systémeziskovych organizaci.
Systém sociélni podpory statu neni dostatdlexibilni, aby byl schopen reagovat na
individualni poteby jednotlivych rodin. To potvrzuje i osobni zkndst matky klienta
1. Neziskové organizace jsou sice schopny poskytosdindm sluzby podle jejich
specifickych pateb, ale omezené zdroje financovani jim uimgZpokryti spisSe jen ve
velkych mestech. Vyznamnou roli mohou v této oblasti sehxdétpesmocné skupiny,

185 Priloha VI.
188 Priloha IV.
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obvykle zaloZené avedené samotnymi ¢odiyto skupiny mohou poméhat hlavn
rodinam s malymi &mi pirekonat poatesni fazi beznagje a planych nafji, mohou si
vzajemrg vyménovat zkuSenosti a poskytovat cenné rady o praveokdiny
S postizenym détem.

V neposledniact jsem doplnila pohled na problematiku¢péo dit s poruchou
autistického spektra o etické aspekty. Domnivam Ze,lidska dstojnost a sni
souvisejici prava dite i jeho rodit jsou vyznamnym prvkem, ktery nelz& peSeni
dilematu rodiii opomenout. Charta prav osob s autismem zakladinapryrazs
rozSkuje a tim podporuje vyrovnavaniilezitosti pro rodiny a jejichdai s postizenim.
V tomto kontextu je padebné zvazovat poznatky jak o domactipeditt s autismem,
tak i 0 moznosti umishi di€te do pobytoveho Z&eni. Rozhodnuti je vZdy a pouze na
rodicich. Intervenujicich faktdr urcujicich jednani rodii je mnoho a stejné faktory
mohou na izné rodiny fisobit zcela odlida Matky rekterych klienfi jsou pevg
pieswdéeny o spravnosti svého rozhodnuti:

,Lidé si musi timto vSim projit apak byedédli, jak to opravdu funguije...
Doba, kdy tyto éi patiily do Ustavi, je pry a stat by se sh postarat o to, aby tytodti
byly doma... tam je jim nejlip:¥’

Matka klienta 2

.Nikdy bych ho nikam nedala, pokud budu moct se’tmnstarat, protoZze jsem se
preswdcila i vlaznich, Ze se jim nedostava nélezite'epdakou by pdebovali,
nedok&Zou se sami branit®

Matka klienta 1
Jini rodte mohou svému diti s autismem zajistit Z&eni, kde o & bude dokonale
pecovano ajeho sourozenci pak budou zahrnuti,pé kterou by je jinak jejich
sourozenec s autismem obiral. Ta&seni se na prvni pohled jevi jako pohodiné
a efektivni. Ze to nemusi byt tak jednoduché, jakte jevi, doklada zkusenost této
matky:
.1ed je tomu résic, co jsme umistili syna na celend pobyt do specialnihoetského
h.189

domova .... Tohle nas stalo spoustu sil. Héaenh psychickyc
Matka klienta 4

187 Priloha I11.
188 Priloha I1.
189 prfloha V.
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Vv s

poskytovani pomociémto rodinam do té miry, aby nebyli okolnostmi nucefbec

0 moznosti umighi ditte do z@zeni uvazovat. Je pravdou, Ze v poslednich lesech
sluzby pro rodiny s autistickymiétimi vyznamri zlepSily, situace vSak jeStzdaleka
neni uspokojujici. Chybi plosné pokryti ve vSechjikh, rana pge mé nedostataou
kapacitu a navazné ¢ je pro maly péet mist pro ¥tSinu potebnych nedostupné. To
vSe souvisi s chyicimi finanénimi prostedky. Je to vyzva pro politiky, Kiesecasto
domnivaiji, Ze pozadavky rdgi a odborniki, ktefi Zadaji o zdroje pro zlepSeni kvality
Zivota lidi s autismem, jsouighnané. RestoZe politici znaji teoretickou definici
autismu, neznaji praktické projevy postiZeni v kadghnim Zival, a proto¢asto nemaji
dostaténé pochopeni pro zoufalstvi rédi a odbornik, ktei nemaji prosedky na

dostaténou pomoc.
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ZAVER

Diplomova prace orientovana na problematikwep® dit s poruchou autistického
spektra mila za cil prohloubeni poznditlo psychologickych, spatenskych a etickych
faktorech, které spoluigobi @i rozhodovani rodii o zpisobu zaji&ni p&e o dit
s autismem. Poznatky Zdeckych zdraj, z odbornych periodik a z publikaci osobnich
zkuSenosti matek pajicich o di¢ s autismem jsem doplnila o autentické vygabiv
matek a@tskych klienfi, se kterymi jsem se setkaldhem své dobrovolnickéinnosti
v obecr pros@gsné spolénosti Pomocné tlapky.

Prvni ¢ast diplomové prace se zabyva psychologickymi agppkie o dit
s poruchou autistického spektra v radinDruhd cast je ¥novana #kolika
spole&enskym faktoiim, které mohou rodin petujici o di€ s poruchou autistického
spektra pomoci nebo naopak mohou oslabit jeji fuAgd Ve feti ¢asti jsem se
zabyvala etickymi souvislostmi problematiky rodiggjicich o di¢ s autismem.

Shrnu-li ziskané teoretické i praktické poznatkyphmn konstatovat, Ze cil
diplomové prace byl spém. Rozhodovani rodii o zpisobu zajisini p&e o jejich di¢
s poruchou autistického spektra je ovlimn celym souborem psychologickych,
spole&enskych ietickych faktér S ohledem na vyznamnou odliSnost hloubky
postiZzeni, projelr chovani a schopnosti socialni interakce jednatlivgkti s autismem,
je i situace kazdé rodiny specificka a individualaioto i reakce jednotlivych rodin na
pusobeni vySe uvedenych fakiomohou byt individualni. Vyznamny vliv na kaire
rozhodnuti rodit ma jejich s¢domi, které reflektuje nejen obecné mravni principy
a sv¥tonazorovou orientaci, ale také empirické skntsti dané konkrétni situaci jejich

rodiny.
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Zhodnocenim teoretickych poznatka praktickych zkuSenosti jsem doSla
k zawru, Ze rozhodnuti rodii o zpisobu zaji&ini p&e o jejich di¢ s autismem nelze
objektivre posoudit, je mozné je pouze akceptovat. Nikomuwy keproziva jejich
konkrétni situaci, ndjslusi hodnotit kvalitu jejich rozhodnutiiddtoZze osolinpreferuiji
p&i o ditt vroding pred ustavnim zZé&enim, jsem si &doma, Ze nemohu ,hodit
kamenem“. Mira pdebné pomoci se ukazdé rodiny¢épgci o dit s poruchou
autistického spektra velmi lisi. Co pelbuji vSichni, je velka mira tolerance a akceptace

jejich odlisnosti. A to je vyzva pro kazdého z nas.
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Priloha I.

Dopis matkam Klierit, se kterymi jsem se setkal# praci v obect prosgsné

spole&nosti Pomocné Tlapky.

Dobry den,

jmenuji se Magdalena Smolova, jsem vychovatelkste$tpro Pomocné tlapky a ¢t
bych Vas pozadat ckolik informaci, které bych rada pouzila ve svélaiipové praci.
Studuji za¥recny raénik magisterského oboru Etika v socialni praci reoldgické
fakulte Jihazeské univerzity Ceskych Budjovicich. V diplomové préciiesim
problematiku rodin paujicich o di¢ s poruchou autistického spektra a s kombinovanym
postizenim. NepiSu o tom, jak se o takové dtarat, jak je rozvijet a v2thvat. Toto
téma je v literatte Siroce popsano. Zabyvam se pocity ¢bdijejich zkuSenostmi
s reakcemi okoli, zda rash €Zce postizenych &ii nékdy uvaZzuji o odletovacich
sluzbach (denni nebo tydenni staciedapogipad o umistni dite do celoréniho
pobytového zizeni, jak se rozhodli a co je k jejich rozhodrvatdllo.

Chela bych Vas poprosit o vyj&eni VasSeho nazoru a osobnich zkuSenosti
s touto problematikou. Jako voditko, co bych z ¥aSizivotnich zkuSenosti
potrebovala, jsem nize vypsalakolik tematickych bod. Budu vd&éna za kazdyadek,
za kazdy VAas posth alespd k rekolika bodim, vyjadeny teba d¢ma wtami.
Anonymita je samadzjmosti, dlezité jsou VaSe zkuSenosti, jménabec neuvadim.
Moc by mi pomohlo obdrzet Vastipadnou odpox’” do konce roku 2013.

1) Popiste, co jste prozivali u@rod za&atku, od zjisni, Ze VaSe #atko neni
zcela v p#adku. Prvni pocity po stkni diagnézy, jak jste vnimali postup

|ékare @i sdElovani diagndzy, zda bylifiomni oba rodie apod.

2) Jaké pekazky musi rode prekonavat fi p&i o své di¢ s postizenim, co jim

poméaha, co jim naopak Zivot komplikuje?

3) Jak by se mohla zlepSit podpoéatito rodin?

4) Jak rodée vnimaji reakce okoli na postizenictB®
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5) Ovlivnila p&e o dit s postizenim fungovani rodiny a vztahy mezi paythe
6) UvaZzovali jste Bkdy o odleltovacich sluzbach (denni nebo tydenni stadena
popipadt o umiséni ditte do celoréniho pobytového Z&eni, jak jste se

rozhodli a co Vas k Vasemu rozhodnuti vedlo?

Predem dkuji za Vas¢as a ochotu sdilet osobni zkuSenosti.

Bc. Magdalena Smolovéa
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Prilohalll.
Dopis matky klienta 1.

2. Jaké pekazky musi rode prekonavat fi p&i o své di¢ s postizenim, co jim
pomaha, co jim naopak Zivot komplikuje?

Prekazek bylo mnoho, nebyly sdruzeni, kde bychakesiatky pedaly zkuSenosti,
neinformovanost od odbornikdoma pekazky v bezbarierovosigseni, jak dal.
Deprimuijici, ch¢lo se mi zeriit. Pomohlo mi, Ze jsem &Vla v JeZiSe Krista a zala
se dena modlit a prosit ho o pomoc a silu na kazdy dezn® jsme 5krat cvilli,

brala jsem to velmi vazra i nyni v jeho 33 letech ¢¥ime.

3. Jak by se mohla zlepSit podpatehto rodin?

Meéla by byt samozjméa pomoc od statu, opak je pravdou, vSechno sirmuykKicet,
vydupat, neustaly kolafditani a vyizovani. i posuzovani invalidity nedxitelné
otazky /kazdé hnuti prékem/ vas di do riznych Skatulek a snazi se vas co nejvice
zkrouhnout. Hrozné......v Ustavech by stat plaihmérr 20000 ndsiche a tady se snazi

s

4. Jak rodie vnimaji reakce okoli na postizenicts

Okoli ho bere velmi poziti¢nsam jezdi ven na el. voziku, bavi se snim. iuzima
ruzné akce, je organizovany ve dvou organizacichs&dslruzuji postizeni lidé.
Méame domasizenou keramickou dilnu, je \@n keramikem, vozila jsem ho do
Olomouceti roky. Nekdy chodime prodavat najaké akce.Vlasthted’ hlinu jenom
hnéte, vyrobky musim zhotovovat, abdt pocit, Ze je gjak uZiteny.

5. Ovlivnila p&e o dit s postizenim fungovani rodiny a vztahy mezi paxthe

P&’e o dit ovlivnila nas zZivot hodh Musela jsem nechat velmi dobré Zatmani

a zistala se synem doma. Velmi jsem se mu po vSectk&ttav¥novala. Na prvnim
mis¥ byla poteba ditte a potom vSe ostatni i manzelstvi. Ale vydrZzeldcadneska, po
14 letech se nam narodil druhy syn, kteddnes se synem pomaha, #lédnu to
problém. ManZzel stale nebyl stéjdoma, jezdil nakl. autem, psychicky to prébylo

narocné, citila jsem se osamocena se svym problémegntdBitusné doby.
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6. Uvazovali jste &kdy o odlelovacich sluzbach (denni nebo tydenni sta¢ena
piipadré o umiséni ditéte do celoréniho pobytového zé&zeni, jak jste se rozhodli a co
Vas k VaSemu rozhodnuti vedlo?

Krome zékladni Skoly, kde jsem ho démozila do vedlejSiho #sta, wiliste, chodi

obcas do staciong. Nikdy bych ho nikam nedala, pokud budu moctreho starat,
protoze jsem se/ps\dcila i v 1aznich, Ze se jim nedostava nalezZitéepgakou by
potebovali, nedokazou se sami branit, ale to bych rayeg¢ mnoho psat a to neni
prednetem Vasi prace. Kaslou n& mejsou jejich, povazuji to za pouhou praci, mame
velmi Spatné zkuSenosti s’péoyl jenom jeden rok v 6 letech vité Skolce na

tydennim pobytu a byl cpan sedativistala jsem proto doma ze zéstnani a starala

Se sama

Pokud byste chla vedet vic, napiSte.  Mte se hezky Matka klienta 1
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Priloha llI.

Dopis matky klienta 1.

Mam ¥Zce postizenou dcerku, je ze dabj

Co se tye vaSeho dotazniku, napsala bych asi tohle.

Nikdy jsem neuvaZovala o staciond ne¢jakém udstavu. stami jednou zaas
hospitalizace v nemocnici, kdel@mn pravidel® dcei doprovod a to mi Upkhstaci.
Chovani jednotlivych zadetnan@ nemocnice je arogantni a nehorazny. Nedokazu si
predstavit, Ze by byla wjakém Ustavu.

Jinak bydlime na venkéwa jizni Mora¥. VSichni nas tu znaji a chovaji se k nam
hezky. Nyni u nas prebla finan‘ni sbirka pro dceru na lazra stale nam lidi sbiraji
vicka. Jinak kdyZ jsme venkeikde jinde, tak se lidé ohliZzickdy az tlumi a mhto ctla
zle. Maminky, které maji zdravétida ja tlacim vozik... Rodiny se rozpadaji a jdzum
rici, Zze kdybych ne#ta jeS¥ dalSi 2 zdravé &i, tak nevim, zda by jeShasSe manZzelstvi
fungovalo... Je to/tha kazdodenni. starosti. Dnes v mych 38 letedatitga na 50, boli
mne celylovek z toho, jak dceru nosim, sama nesedi, nechoda ja&o #lo hadrové
panenky.

Vecer lehnu do postele jak spraskany pesenpyslim... Hlavou se mi honi mySlenky...
pak co musim zitra #alit, vyFidit atd. Proto mi také zaly migrény...

Ale i za tyto starosti to stoji. Nikdy bych ji nkdaikam, pati k nam dona, k nam
vsem.

Lidé si musi timto vSim projit, a pak gali jak to opravdu funguje...

Doba, kdy tyto éi patsily do Ustavi je pry a stat by se eh postarat o to, aby tytoeti
byly doma... tam je jim nejlip.

Negativni je také to, Ze maminkiegtanou kmi péci o deti chodit do prace... nikdo je
totiz na par hodin neza#stna. Je to deprimujici. Zname cestu jen do neioectazni

a obchodu. Neznam to, Ze si jdkam sednout s kamaradkawiijen tak rkam.

Tak tohle je Zivot matky, starajici secadde postizené d@itsnad vam to poiie a peji
hodre Uspechi pri studiu.

Spozdravem matka klienta 2.
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Priloha IV.

Dopis matky klienta 3.

1. Co jsem pro prozivala Updrod za'atku?

Zoufalstvi a beznagl.. KdyZ mi pipadalo, Ze se moje dceracada vyvijet jinak nez
ostatni dti, jen jsem zoufaledhala po doktorech s upozamim, Ze se dto dgje...
Cely rok po jejim narozeni jsem jimi byla ubezp&na, Ze je vSe v fadku, Ze se nic
nedsje, Zze bude jen ,chvilinku“ opozta... Az po prvnim roce jejiho Zivota nas
kone’ne odeslali na neurologii Thomayerovy nemocnice dahigr Zde byla dcera
celkem #ikrat, kdy k poslednimu vy$ehi doSlo v necelychrdch letech ato mi také
lekar scklili, pouze mi@# — matce, abych ,to" dala do Ustavu, Ze z ,toho'tmebude!!!
Pamatuji si, Ze épolilo horko, nebyl to vztek ani bezmoc, ale lecam¥ slovicko ,to".
Nebyl to Zadny rozhovor mezi mnou a i&k@n po vizi¢ suSe konstatovali, abych ,to"
dala do Ustavu a podali mi dceru do n&euZadna dg. mi stena nebyla, pecetla jsem
si ji vlékaské zpray. BohuZzel, nebyla jsem ani p@ma, jak stakovym diem
zachazet... VSem to bylo jedno. Verdikt astav a konec...

Ale to ,to" me vyburcovalo, doslova nakoplo, k tomu, ze jsemodeadolre izolovala
od spolénosti a zaala jsem s dcerou padre pracovat. K lék&aim jsem pestala
dochéazet, protoZze mi to jen ubiralas, ktery jsem mohlacnovat dceéi. Stejre jen
konstatovali, co je na ni Spatného a Zadnou radwnedali. Ale, jak se znam, stéjn
bych se ji nedrzela... Zala jsem hod# studovat odborné 1ékaké knihy, nadila jsem
dceru sprava dychat, rozvijela jsem artikulaci, jemnou motorikudovolila jsem ji
luxus nepgadku v by, nap’. prstové barvy, rehabilitovala jsem sama, zlepfskem
u ni vyraz oblieje — nap. nawila jsem ji, aby ™la zavenou pusu.... Pro&fjsem z ni
za Sest az sedm let vyfkila cloveka a pak jsem ji ,vyslala“ do Skoly...

V Zaddném fipad® nemam nyni Iékam za zlé, Ze ji nazvali ,to". Mé& osobr to

pomohlo...

2. Prekazky?

Hloupost, pedsudky a strach, se kterymi se setkavdm pouzepdylth a obvykle
vysokoskolsky vznych lidi... Jsem zastancem plné integrace &dmé&ho Zivota a po
deviti letech, kdy moje dcera na&ivala wznou ZS, to mohu potvrdit. Povedlo se mi
dceru integrovat dod¥né ZS bez asistenta a'tddy? se ohlédnu, mohu konstatovat, Ze

to byla ta nejlepSi ,¥c" v zZivote, kterou jsem pro ni mohla didt. Dcera po nastupu do

97



Skoly motoricky toho moc nedla, ale po prvnim pololeti Zala psat tuzkou a po#jil
propiskou. Po dobu Skolni dolaky nédanténeis Zadné ulevy, coz se mi libilo, a Skolu
dokorrila s t"emi dvojkami v devatésitle. Ja, jako matka, jsem Zaa vykonavat
asistentku pedagoga az v jéjirté tiide, kdy na veSkera zkouSeni, pidy a testy jsem
odchazela zefidy. Je to pece jeji Skola...

MoZn4, Ze to zni neéhitelne, ale to, co dokézalyetl ve Skole s dcerou, bude znit jako
pohadka. UZashji motivovaly, smaly se s ni, provid s ni lumparny, kdyz mluvila
nahlas, vzdy ji nechaljict to, co patebuje... Braly ji Gplé normalre a nikdy se nam
nestalo, Ze by se k nétdchovaly o3kliv.

Zivot mi komplikuji pouze dodplidé se svym strachem z postizenych, s nesmyisiny
vymysly a hlouposti... Napte?, kdyz, dcera ukeaila ZS, nenasla jsem jedinou SS
v naSem @ste, ktera by ji integrovala do denniho studia. Z detlitel: Skol padaly
perly a divody, pr@ ji nepijmout. Jako piklad uvadim, Ze je na voziku, a kdyz by byl
pozar, tak by vozikem ucpala schadis¢bo, Ze'editel nevi, jak by dcera s asistaim
psem chodila do p@tacové webny — Sedni integrovana Skola xxx, obogjaka
administrativa... TakZe dcera studuje ve xxx dalkapoglatenou) formou studia SS,

obor Ekologie...

3. ZlepSeni podpory rodin

Nevim, kazda rodina je individualni a kazda chcesegm postizenym diem réco
jiného. Casto se setkavam s maminkami, které maji postid@#iénozna méh nez
dcera, ale stale si na¢no stZuji. Pravda, maji krdshupravené vlasy adstené nehty,
ale to co posloucham, jsou nesmysly... v tom@wsme vzdy zajima, co cdjf se svym
ditettem dokazat, kam ho ejit vést, ale matky obvykle naenkoukaji a asi mi
nerozumi... P& o postizené dita jeho vedeni zalezi hlayma matce. Nechci se
dotknout otd, ale obvykle moc nepomahaji... Matka musktva myslet dofedu, co
bude s jejim détem, aZz bude doglgé a ona tady uz‘eba nebude... a matka musi mit
tak trochu ostré lokty, aby ten &npro svoje di¢ vybojovala...

Asi jsem divna...

4. Reakce okoli
Spatni kamaradi odpadli, ti debzistali... s okolim nemam problém, k dgeem se
vzdy chovala jako ke zdravémuetljttakze nemam problém. Navic, jsem velmi pozitivn

a asertivniclovek, takze rdvcelku nic moc nerozhodi, krerdkoly...
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Myslim si, Zze okoli se k dtehova normalg, nawila jsem ji samotnou nakupovat, ja
stojim opodal a ona se musi domluvit s prodkea, jezdime autobusem, kde je trochu
problém widicich, jezdime vlakem, kdy jsem z praca¥mé&drazi pimo nadSena. Jako
pozitivhi mohu vypichnout fakt, Ze dcera ma asisi&o psa, ktery ji vSude doprovazi —
Skola, l1ék&, zuba, autobus, vlak, takze je mozné, Ze vcelku kladstopokoli je i diky

asiste@nimu psu...

5. Fungovani rodiny
Fungovani Uzké rodiny je na bodu nula. DomnivanisédyZ se narodi postizené dit

Iv v

do fungujiciho manzelstvi, je dobré, aby problé®sil i otec a ne, aby se 2jrstal
parazit... Vitam, kdyZz otcové&fimmnost postizeného élieé neunesou aod rodiny
odejdou. Myslim si, Ze tim dojde k uvoinrukou matky a nema dalSi starost navic.
Matka si niZe koupit ldhev dobrého vina, dat nohy n# atpo usnuti déte si v klidu
c¢ist knihu, divat se na televizi nebo si naddjlnanést pléovou masku a nikdo se ji na
nic nebude ptat... a ona nebude mugenp/sSlet, co zitra manzelovi uaebo Ze mu
musi vyprat... Je aleitkzité, aby platit alimenty a moznadao navic, protoZze prast
ta matka si to zaslouZi.

Moje rodina nefunguje, alerfzndm se, Ze to neSim. Tedy zatim... VZdy bylo pré m
dilezita psychicka pohoda dcery, coz si myslim,&m® plnila. Nyni je ji sedmnact let,

vnima dusnou atmosféru doma, takze sedwmezvedu.

6. OdlelFovaci sluzby

Osobr jsem nikdy od odlelovacich sluzbach nepmyslela, taky nevim pfo.
Postizené dét je pece stejné ditjako to ,normalni“... ,Normalni“ deti taky pece
neposilame dodakych staciona: ¢i do celor@niho pobytového Z&eni. Osob& me
dcera velmi obohatila, posunulaéneza hranici, kam bych se normélmedostala,
protoze by @ to nezajimalo nebo bych néatu moznost nahlédnout na¢swa Zivot
jingyma aiima... Co rd nezabije, to @ posili. Ot zdiraziuji, Ze jsem zastancem plné
integrace, takze pro stacionde, pra’ postizené &i nekam umisovat. Maji prece
pravo prozit zivot plnohodnotny Zivot v ramci svgmbZnosti a se svymi ,normalnimi*
vrstevniky. Mnoho se od nich @éa ,normalni“ déeti od postizenych taky... a az budou
ti ,normalni“ dospeli, tak se budou u#h chovat k postizenym, protoZést sveho Zivota
mohli prozit s nimi...

Matka klienta 3.
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Priloha V.

Dopis matky klienta 4.

1)Popiste, co jste prozivali uglod z&atku, od zji&ni, Ze VaSe &’atko neni zcela
v paradku. Prvni pocity po gteni diagnozy, jak jste vnimali postup |é&axi
sclovani diagnoézy, zda bylifiiomni oba rodie apod.

Synovi bylo fl roku, kdyZz mu diagnostikovali hydrocefalus. Bsine na neurologii
puvodre kwili pokleslému viku. Pani neurolozZce se nelibila velikost synovo

hlavy, proto syn podstoupil magnetickou rezonamzzku. Na vyS&tni nespchala,
protoze se syn vyvijel dab P4 ni mu zjistili moc moku kolem mozku. Neurochirurg
tenkrat prohlasil, Ze vysledky nejsou dobré, alesyzda v p@adku. Navrhl udlat par
punkci a pak se uvidi/Bd prvni punkci se k tomu s¢ths humorem. DoslovEekl: ,,
Punkce je dnes u#Zina operace. Normadtje deldme tady na salku. Ale syn jéecpe
jenom malé miminko a proto ho vezmemejradh sal.” Poté ne ujistil (byla jsem

s nim v nemocnici sama, manzel hlidal doma stastha), Ze se syn vrati z operace za
4 hodiny. Po hodiaipriSla jind pani doktorka se ségtkou. Oznamily mi, Ze bohuzel
syn punkci neustéal. Dostabkolik keci. Museli ho uvést do ufiého spanku. Po
probuzeni nepolykal ani nesal mléko. Rfakeé dol# se rozpil. Do konce Zivota uvidim
pana doktora, jak zleluje situaci a vyraz pani doktorky, ktera miiga sclit novinky.
Dodnes mam pocit, Ze je vSechny sygkpapil svou reakci na punkci. Pravdou ale také
zistava, Ze jsem nikdy nela pocit, Ze namdto doktdi taji. Nejdive to byl hrozny

Sok. Potom jsme se museli &irge situaci. Moc nam pomahalédomi, Ze sousedi maji
kluka s hydrocefalem, ktery zav@dgrave a neni nadm nic poznat. Bohuzehsem

jsme se museli néitl Zit s wdomim, Ze syn nebude nikdy normalrd.dit
4) Jak rodie vnimaji reakce okoli ha postizenictB®?

Bydlime na malé vesnici, takze vSichni zregipiibeh. Chovaji se k nam-atelsky.
Syna obas pohladi a ptaji se nagpn Ve nesté je to horsi. Nktefi delaji, Ze syn
neexistuje. Pro mne je nejhorsi poslouch&tst cizich lidi, kt& evidentd nedokazou

pochopit nasi situaci.
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6) UvaZovali jste &kdy o odlelovacich sluzbach (denni nebo tydenni sta¢epna
popipads 0 umiséni dittte do celoréniho pobytového z&eni, jak jste se rozhodli
a co Vas k Vasemu rozhodnuti vedlo?

O odlehrovacich sluzbach jsme dlouho neuvazovali. Ale kbletiho roku syna mi
zacalo pripadat, Ze na mhvSechno doma pada.

Proto jsme pozadali o/fjeti syna do denniho staciofé Musim sejfiznat, Ze nechat
ho tam prvni den bylo pro mneéao negedstavitelného. Ale nakonec jsem zjistila, ze
syn je spokojeny doma i ve stacidn&e staciona travil dopoledne a vzdy na podzim
s nimi byl i na tydennim vykeha Suma. v 1é& s nimi travil it dni u Kosiho potoka.
Tydenni rozlodgeni na @m nenechalo Zzadné nasledky. Syn je toti kiéré nerozliSuje

me jako maminku a Upthcizi osobu.

Tel je tomu rédsic, co jsme umistili syna na celend pobyt do specialnihastského
domova. Tohle nas stalo spoustu sil. Hiataeh psychickych. Ale syndém dal \tsi.
Dnes mam problém ho kamkofgmaset. Rehabilitaci uz nezvladanibec. v doma¥
mé dend rehabilitaci od opravené rehabilita'ni sestry. VSichni ho tam maji radi a na

synovi se neprojevuji Zadna negativa.

Matka klienta 4.
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Priloha VI.

Dopis matky klienta 5.

1) Popiste, co jste prozivali aglrod za&atku, od zji&ni, Ze VaSe &’atko neni zcela
v paddku.  Prvni pocity po steni diagnézy, jak jste vnimali postup lé&api

scklovani diagnozy, zda byliifiiomni oba rodie apod.

Jaké to bylo na zatku? DostdZzky. NejhorSi bylo, kdyZ jsme vSichnidiidze je syn
jiny, obihali jsme #izny doktory a #priSlo, Ze si mysleli, Ze si vymySlime. KdyZekii
tu diagnozu, docela se mi ulevilo. Byla jsem st#agastna, Ze s timdwu konéné zacit
neco ctlat. Do té doby byl syn to pravé diha zabiti. Kicel, vztekal se, dhal si, co
chtel, tvé&il se, Zze neslySi, vSechno muselo byt tak, jaknsnul. Také ale idbec
nemluvil, neurd si hrat, nespal. Trvalo to hro2rdlouho a bylo to \Berpavajici. Oni
mu diagnostikovali autismus az v Sesti letech. Kdyh torekli, Ze je to autismus, tak
se n& ulevilo, psychicky se mi ulevilo, Ze nejsem hiateco neumi vychovavat dit

a vymysili si, Ze mwoo je... Byla jsem rada, Ze uz vime tu Kaoe diagnézu

2) Jaké pekazky musi rodie pekonavat @i pé&i o své di¢ s postizenim, co jim

pomaha, co jim naopak zivot komplikuje?

Urcite se nas zZivot hodrznenil. StrasSr se ot@i Zivotni hodnoty. T8 si mnohem vic
uvedomuju, jaky dar je mit zdravé dit. diiv jsem to brala jako sam&gmost a té’

clovek vidi, Ze to az tak same@jymy neni.

Dnes ma syn deév let, ma sy denni rozvrh ajfesr vi, co bude dany den¢ldt.
Jakakoli zrdna ho niZe ale rozhodit, vede ke vzteku a afektu, protméaeznerozumi.

syn nerozezna, co si kdo mysli, jak se citi, nem@akady, neumi s nimi komunikovat.
3) Jak by se mohla zlepSit podpa¥ehto rodin?

Asi by nAm pomohlo najittkoho na hlidani, abychom mohli jieba do divadla nebo
na vikend, jen tak spolu s manZelem, to nam cligbhode teZké rkoho sehnat,

protoze synovi cizi nerozumi a béda se boji, Ze by ho nezvladla.
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ABSTRAKT

SMOLOVA, M. Spoleenské a psychologické aspekty cepéo dit s poruchou
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Kli¢ova slova: poruchy autistického spektra, autisnp@syazivni vyvojové poruchy,

dit¢ s autismem, rodina s dié¢m s postizenim, krize

Diplomova préace se zabyva problematikodeé dit s poruchou autistického spektra
vrodire. Prvnicast se ¥nuje psychologickym aspekh p&e a shrnuje klasifikaci
poruch autistického spektra, diagnostiku ivyznapispbu sdleni diagnozy dite
rodicim. Déle tatotast charakterizuje vliv @é o dit s autismem na psychiku rgdi
uvadi rizikové a protektivni faktory, které&igobi i zvladani &Zkosti spojenych se
situaci v rodig. Druhacast se zabyva sp@kenskymi aspekty, které mohou oviovat
rozhodovani rodii o zpisobu zajisini p&e o dit s autismem. Jsou zndimy nazory
vefejnosti a cirkve. ZvlaStni pozornost jénevana pdebam rodin p&ujicich o di¢

s autismem. feti ¢ast popisuje dilema rotli pri rozhodovani o zjsobu zaji&ini p&e

o0 jejich dit s autismem a zabyva se etickymi aspekty této prodtiky. Intervenujicich
faktoni, urcujicich jednani rodix je mnoho a stejné faktory mohou n&mé rodiny
pusobit zcela odlish Po shrnuti teoretickych poznéatla praktickych zkuSenosti je
mozné konstatovat, Ze rozhodnuti t@dio zpisobu zaji®ini p&e o jejich di¢

s autismem nelze objektigmodnotit, je mozné je pouze akceptovat.
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ABSTRACT

Social and psychological aspects of care of chilth autistic spectrum disorder.

Key words: autistic disorder, autism, pervasive alewment disorder, child with

autism, family with disability child, crisis

This thesis aims on care for child with autism iamfly. First part is about
psychological aspects and sums up Kklasificationst@eit disorder, diagnosis and
importance of way how is diagnosis told to paregftdisabled child. Furthermore this
part charakterizes influence caring for child wdhtism on psychologic health of
parents, discuses risks and protective factors lwliee important in overcoming
problems that are connected with this situatiorco8d part describes social aspects
which may influence decesion making of parents alveay of caring for child with
autism. There are explained opinions of public ahdrch. Special attention is placed
on families needs caring for child with autism. rthpart discuses parental dilema in
decesion about way of how to manage care for tilid with autism and exlains some
ethical issues of these decesions. There ared l@ictors determinating decesions of
parents and the same factors can influence diffefi@milies in completly different
ways. If we sum up theoretical informations andcpcal experiences we can say that
decesion of parents about care for their child oatre objectively judged, it can be

only accepted.
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