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Planovani volnatasovych aktivit v rodiné s dittem s poruchou

autistického spektra

Abstrakt

Bakal&ské prace se v teoretickésti wnuje definici autismu, dale jsou zde popsany
jeho druhy, jaky je vyskyt v populaci a jakd jéicma této poruchy, coz je velice
diskutované téma mezi odborniky. V poslethtk se tatatast zandtuje na diagnostiku,
kdo ji vCeské republice provadi a jaké jsou diagnostickéeridy. Dalsi kapitola
se zamdiuje na rodinu s ditem se zdravotnim postizenim. Je zde uvedena defini
rodiny, jeji typy, funkce a Zjsob, jak se rode vyrovnavaji s narozenim é&li¢
se zdravotnim postizenim. V posledni kapitole téckeé ¢asti jsou zmi#ny organizace
v Jihateském kraji ¥nujici se rodinam s&imi s poruchou autistického spektra.

V praktické ¢asti jsou uvedeny sttné anamnézydi, prevazié s Aspergerovym
syndromem, &skym autismem a také s vysoce fumkn autismem, jejichz ro¢k
mi poskytli rozhovor. Dale je zde provedena analgzhto rozhovoi. Celkovym cilem
prace bylo zjistit, jak probiha planovani votasovych aktivit v rodié s dittem
s poruchou autistického spektra.

Z celkového vyzkumu vyplyva, Zeckoli je p&e o dit s takovym zdravotnim
postizenim obtizna, nasla sitSina rodin zpsob, jak planovat volnyas, aby si ho uzila
celd rodina, festoZze to neni zcela jednoduché. Hlavni je, aby oiiformovali
v dostaténém gedstihu o tom, co se bude dit a nedosSlo tak kafakbo k dalSim
negativnim reakcim. ezité je @i planovani zohlednit, aby aktivita byla provozoaan
na vhodném mist tedy tam, kde se dibude citit spokojeha najde zde bod svého zajmu.
Zarover to musi byt zajimavé i pro ostattiény rodiny. Pesto se riizeme u tkterych
rodin setkat s&enim jejichéleni pri volnocasovych aktivitach. Jeden z fakipktery
se podili na planovani volnéh@asu je ekonomicka situace rodiny, tudiz¢jpnost
prizpasobovana finainim moZnostem. Dale je geba seidit rozpoloZzenim, ve kterém
se di¢ nachazi, jelikoz ip Spatné nalatimuze dojit k afektu a cely program volrasové

aktivity je tim narusen nebo je nutné ho zrusit.
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Poruchy autistického spektra; planovani vobsovych aktivit; rodina; dif

zdravotni postizeni



Planning Leisure Activities in a Family with a Child with Autism

Spectrum Disorder

Abstract

The theoretical part of the thesis provides a d@fmof autism, lists types of autism,
summarizes its incidence in population as weltasauses. Also, diagnostic techniques,
procedures and materials used in the Czech Repaldicdiscussed here, including
institutions which are responsible for performihgge tests.

The next chapter is focused on families with mdyntalisabled children.
The definition of family, its types, functions atiee different ways parents cope with the
fact that their child was born handicapped. In st part of the theoretical part,
organisations operating in the South Bohemian regaedicated for families
with children suffering from autism spectrum disenglare mentioned.

The practical part deals with brief case histoagéshildren, mostly those with the
Asperger Syndrome, infantile autism and also hidghlyctioning autism, obtained by
interviewing the parents, followed by the interveelaeing analysed. The main goal was
to discover how the families with autistic childnelan their leisure activities.

The research has shown that although taking carsuoh a child might be
challenging, most of the families have found a Wwago that so that everybody would be
satisfied. It is essential that the child is infeehnin advance about what the programme
will be in order to prevent a potential affect dher negative reactions.The family needs
to make sure the chosen place is suitable fortiid and that he or she will be able to
find a spot for playing while feeling content. lanse cases, families decide to split the
activities among different family members. One dacthat influences the planning
of leisure activities is the economic situatiortleé family which makes parents adapt to
the current state of things. It is also cruciatake into account the mood of the child at
the moment, otherwise the whole plan might get eted due to a manifestation of

unease or affect from the child’s side.
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Autism spectrum disorders; planning of leisure \aigs; family; child; mental
disability
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Uvod

Toto téma bakatdké prace jsem si vybrala z tohivddu, Ze se v s@éasné dob
o lidech s poruchou autistického spektra owelice ¢asto. Neustale se lidé zabyvaji
piicinami vzniku tohoto zdravotniho postizeni a provéd vselijaké osiy.
Malokdy se vSak diskuze z&imji prdw na rodée €chto diti, kteti témei veSkery
svij volny ¢as museji ¥novat péi o svého potomka, zejménadz$ich forem autismu.

Vzhledem k tomu, Ze mnoho autisha problémy se zémou prostedi, mize byt
pro rodinu obtizné naplanovat ritgpad dovolenou na mist které di¢ vibec nezna,
jelikoz nevi, jak na to jejich ditbude reagovat. &ktefi jedinci snaseji zemy lépe a jini
hure.

Cilem préace je zjistit, jak rodina s &&m s poruchou autistického spektra planuje
volnocasove aktivity, zejménafipplanovani ®jakého rodinného vyletu, péipac
dovolené. Zarovebych se ctia doz\¥dét, co vSe obnaSiifpravy na to, Ze se jejich dit
ocitne v jiném prosedi, neZ na jakeé je zvyklé. V posledat bych rada zjistila, jestli
vétSina autisi ma tyto problémy nebo ne.

Bakaldska prace séleni na teoretickou a praktickatast. Teoretickowast tvai
tiéi hlavni kapitoly, a to Poruchy autistického spektRodina a dit se zdravotnim
postizenim a Organizace v Jdeském kraji pomahajici rodinam &ehi s autismem.

V prvni kapitole teoretickécasti se zamftuji na definovani pojmu porucha
autistického spektra, kdy se historicky objevujrprzminky o tomto postizeni a jaké
jsou projevy podle jednotlivych typautismu. Dale seénuji etiologii, tedy pi¢inam
vzniku autismu a konec této kapitoly je z#en na diagnostiku.

DalSi kapitola je zagtena na rodinu, jak ji GZzeme definovat, jaké jsou jeji funkce,
typy a jak probihd proces vyrovnavani se ¢bdi s narozenim dite
se zdravotnim postiZzenim. Také zde popisuiji, jaka@votni postizeni pohlizeji dalSi
obory.

Zawrecna, tedyiteti kapitola, je ¥novana organizacim vyskytujici se v Jibském
kraji, které se zattuji na rodiny s &tmi s poruchou autistického spektra. Popisuji vznik
téchto organizaci a jednotlivé sluzby, které tatfizami poskytuji.

Pro vypracovani praktick@&asti jsem zvolila kvalitativni vyzkum, kdy byly
prostednictvim metody dotazovani provedeny polostruktang rozhovory s rodi déti
s poruchou autistického spektra. Rozhovory byly otdmy tak, abych zjistila,
jak probihaji jednotlivé ffipravy na volndasoveé aktivity, kolik tomu rode wnuji ¢asu,



jestli je mozné, aby rodina us@alala vicedenni vylet i se svym autistickymsteitn.
Zanxtila jsem se také na to, zda se u vSech gytismu vyskytuji problémy se Zmou
prostedi, napiklad v gipadt, kdy rodina jede na vylet, dovolenou, pipad,
kdyz vySlou potomka na letni tabor a @htjsem se zjistit, jak se u jednotlivyckti

projevuji negativni reakce na Zmu. V poslednifad jsem se také célia doz\edét,
jestli si sami rodie najdou volnyas.



1 Autismus — definice

V piipact narozeni déte s poruchou autistického spektra je jeho Zivdivoen
v mnoha snrech. OdliSnosti se projevuji v komunikaci, sociéln vztazich
nebo v chovaniPrvni osoba, ktera vypozorovala wkolika dti urtité odliSnosti
v chovani byl americky psychiatr Leo Kanner, teregsp zacal hovdit o ¢asném
détském autismu. Nazev této poruchy pochdeického autos tedy sam, tim@h€anner
fict, Ze osoby nevyhledavaji sp&test, radji jsou osamoceny, zahlé&agy samy do sebe,
nedokazi mit &koho rady (Thorova, 2016).

Autismus jako prvni definoval E. Bleuler natatku 20. stoleti, a to v roce 1911,
kdy uvadi, Ze pro takto postizené osoby je typiok@weni se do sebe a nezajem
o spol€éenské kontakty (Vagnerova, 2004 a).

V knize Poruchy autistického spektra uvadi autorkigat Jima Sinclaira,
ktery napsal;Autismus neni &co, co osoba m4, neni to Zadna ulita, ve kter&@doost
uvezrena. Ve skéapce neni schované normalniadifutismus je zfsob byti. Autismus
je vsSepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosiiyntenimanim, kazdym smyslem,
kazdou emoci. Autismus je gasti existence. Osobnost se od autismwldddeda.”
(Thorova, 2016, s. 31)

APLA Jizni Cechy (2017) znfiuje, Ze autismus pa@t do skupin nemoci,
kdy je poSkozen intelekt die. Celkovy projev nemoci u osob stimto postizenim
je rozdilny. Stawlovéka nefistdva po celou dobu Zivota stejriyi je osoba starsi,
tim se symptomy zénaji menit, zalezi to také na rozsahu poskozeni intelektu.

Ve Strigném psychologickém slovniku je autismus definoadoj,porucha vztahu
k realite, stazeni se do &a fantazie, socialni izolace; egocentrické, nestamké
mysleni, seni; mySleni postizeného je zamno vyhrade na osobni pdgeby, odtrzené
od skuténého syta.” (Hartl, 2004, s. 27)

DalSi autor udava, Ze je to heterogenni porucleEnamozné najit dva stejné jedince,
ktefi by meli totozné projevy (Lord et al., 2000).

Mezinarodni klasifikace nemoci (2010) na rozdil ggddchozich autdr pouziva
pro autismus termin pervazivni vyvojové poruchyadi, Ze kromd naruSenych vztah
ke spolénosti a komunikace se toto postiZzeni projevuje&anou pozornosti na stejné
a nengnne aktivity.

Pojem pervazivni vyvojové poruchy (anglicky Pervaddevelopmental Disorders)

pouziva i Katéina Thorova (2016), kterd hokioo velkém naruSeni intelektu wtd
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Praw slovem pervazivni se rozumi, Ze nemoc je vSe kajici, tudiZz zasahuje vSechny

oblasti, které sedhem fistu ditte vyvijeji.

1.1 Klasifikace poruch

Mezinarodni klasifikace nemoci (20188di pervazivni vyvojové poruchy (F84)
do skupiny poruch psychického vyvoje (F80-89). iwgé se: [Btsky autismus,
Atypicky autismus, Relty syndrom, Jina &ska dezintegii porucha, Hyperaktivni
porucha sdruzena s mentélni retardaci a stereotygpuhyby, Aspergénv syndrom,

Jiné pervazivni vyvojové poruchy a Pervazivni viw@j porucha nervové soustavy.

Détsky autismus

Pro tento typ je charakteristické to, Ze jsou nemy&/Sechny oblasti autistické triady,
tedy komunikace, chovani a&egulstavivost. ¥tSinou se objevujeffruzené postizeni.
U kazdého jedince jé&iznorodost symptoth Stejre tak je i zavaznost poruchy u kazdéeho
jedince jina, lisi se od I€fich forem az po velice problematické (Thorova, 2016

Obvykle se dtsky autismus projevi dditlet vku ditte. Typické pro tuto poruchu
jsou opakujici se aktivity, dale maji problémy syptéici na nové prasidi a na veSkeré
zmeny. Casta je i agresivitaivi sobé nebo okoli, pofipact se vyskytuji problémy

se spankem a se stravovanim (Mezinarodni klasdika&tnoci, 2010).
Atypicky autismus

O atypickém autismu hovime v gipac, kdy se odliSnosti ve vyvoji projevi
az po dosazeniitet veku. Dochazi k naruSeni autistické triady, ale mekovém rozriru
jako u dttského autismu. V tomtorjpact neni vyrazg narusena jedna z triad. Znamena
to tedy, Ze osoby stouto poruchou nemaji takovéblpmy v komunikaci,
ve spoléenskych vztazich, péjpad: se u nich neobjevuji stereotypyeBto se u lidi
s touto diagnézou vyskytujgada piznaki jako u kZného ¢lovéka s autismem
(Thorova, 2016).

Rettiv syndrom

Toto onemocéni bylo zaznamenano v 60. letech minulého stoketito diky
rakouskému pediatrovi Andreasi Rettovi. Porucha&ze projevovat v &kolika stadiich

od leRi formy az po ty zavazné, coz je odvozeno od fommytace. RozliSuje se
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na typicky a atypicky syndrom (Spolek réilia pratel divek s Rettovym syndromem,
2017).

Je to autozomalni genetické onem#dnpostihujici na rozdil od ostatnich diuh
autismu pevazre dévcata. Z&atek vyvoje probiha jako u¢bného zdravého die,
jiz pal roku od narozeni dite, nejpozdji v roce, je mozné zaznamenat postupny regres
ve vyvoji jak mentalnim, tak i motorickém (Vagneé&2004 a).

Spolek rodiu a patel divek s RS (2017) popisuje jednotlivé&paky, kterymi jsou:
zhorSeny motoricky vyvoj, naruSena autisticka tiadpraxie, problémy s dychanim,
mentalni retardace, travici obtiZze, spasticita ilepgie. RozliSuji se jednotliva stadia
vyvoje:

1. Mezi 6. -18. ndsicem — poprvé se objevuji prvotni projevy, jakoujs
problémy v oblasti motoriky, nezajem o okoli a @WkRy, coz nemusi byt
piilis znatelné a rize to byt i pehlédnuto.

2. Mezi 1. -4. rokem — v tomto obdobi doch&zi k vy regresu v oblasti
motoriky, st hlavy je opozéhy, ztratareci, objevuje se podrazdost,
stereotypni chovani.

3. PredSkolni a&asre skolni obdobi — stav divek sét§inou stabilizuje, ustupuji
projevy typické pro autismus. \fipac, Ze divky chodi, tak jejich dze je
atakticka.Casto se zme ve velké nie projevovat epilepsie.

4. Po desatém roce — zatimco se zlepsSdj@ &ontakt, zajem o komunikaci
a o okoli, tak problémy s pohybovym aparatentisiaji natolik, Ze divky jsou
upoutany na invalidni vozik.

5. Dospivani a dosgost — divky dozravaji, takze jsou postdgyo psychicke
strance vyrovnafjSi, jsou schopny s ostatnimi lidmi navazat kontakt
a to zejména diky amimu kontaktu. ¥tSinou se doZivaji &ku 40-50 let
v zavislosti na zdravotnich problémech.

U kazdé divky je samogjm¢ tento vyvoj odliSny (Spolek ro¢li a patel divek

s Rettovym syndromem, 2017).

Jina dezintegratni porucha

Tato porucha byla zaznamenana n&tlau 20. stoleti diky specialnimu pedagogovi
Theodoru Hellerovi. Podle ¢ho byva tento syndrom oztmvan také jako
Helleriv syndrom. Typickym znakem pro tuto poruchu je psudegres v jednotlivych
sférach po naprostoébném vyvoji. Obvykle trvd normalni vyvoj do dvout heku.
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VétSinou se porucha projevi dtyi let (Thorova, 2016). Postuprse u dikte zanou
vyskytovat rysy typické pro autismus, tedy neza@mspol€nost, stereotypni chovani,
popipadt pokles v oblasti komunikaich dovednosti (Mezinarodni klasifikace nemoci,
2010).

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci stereotypnimi pohyby

Pro tuto skupinu je charakteristicky snizeny irkelea hranici &Zkého mentalniho
postizeni, dale se vyskytuje hyperaktivita, porugmaornosti a stereotypni pohyby.
V tomto gipad® nepomahaji k&va proti hyperaktivié (Mezinarodni klasifikace nemoci,
2010).

Aspergerniv syndrom

Nazev tohoto postizeni se jako prvni objevil v dilerny Wingové na zstku
80. let 20. stoleti, ktera jim ozik osoby, pro & jsou typické symptomy, které popsal
Némec Hans Asperger, podlesjnje pojmenovana tato porucha. Ten vypozoroval
u 4 chlapé urc¢ité odliSnosti a nazval to autistickou psychopdiiky Lorn¢ Wingove
byla stanovena zé&kladni kritéria, kdyade byt diagnostikovan Asperger syndrom.
Mezi r¢ radi chykjici schopnost vcitit se do potitostatnich, Spatné navazovani
kamaradskych vztahCasto se objevuje velké zaujetéitou ¢innosti, nap. sker modet
autobus, dale je pro &typicka dyspraxie, problémy s gesty s jejich parognim a také
maji neobvykle vysglou slovni zdsobu (Attwood, 2005). Mnozi lidé sttodiagn6zou
jsou citlivi, nagiklad na hlasi#jsi zvuky, doteky od ostatnich lidi, pdpact na bolestivé
podrety. Aby osoby s timto postizenim #plaly potebna kritéria pro tuto diagnozu
musi zmigné problémy vyrazhomezit jednu z nasledujicich oblasti jako je sdatnest
nebo weni (Patrick, 2011).

Tato porucha postihuje étsinou muzské pohlavi. Charakteristicky je vysoky
az nadpimerny intelekt (Pipekova, 2010).

Aspergeniv syndrom vs. vysoce funéni autismus

Casto maji odbornici problém se stanovenim diagnéay,to v ipads,
kdy se rozhoduji, zda jedinec ma Aspetgesyndrom nebo vysoce fuéiki autismus.
Hranice pro odliSeni je velice tenka. Vysoce ftmikautismus je diagnostikovan,
kdyZz projevy u osoby odpovidaji ranému autismu, jal® intelekt je nadgmeérny
(PreiBmann, 2010). Tony Attwood (2005) ve své khizedi o tom, Ze kroré symptoni
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v raném dtstvi odpovidajici autismu dochazi k tomu, Ze $& i vytvaret dlouhé
véty a ty vyuziva pi komunikaci s ostatnimi. Dale je schopno si ogvapkladni
dovednosti. Hans Steiner (2011) ve své knize p@pisze oproti MKN
se v Diagnostickém statistickém manualu objevujgemovysoce funéni autismus,
ktery se wici autismu jako takovému liSi zejména v tom, Ze rénazi postiZzen intelekt,
a proto je toto postizeni podobné Aspergerovu syndr Podle Attwooda (2005)rhe
byt dalSim dvodem, pr¢ lékai rackji stanovi diagndzu autismus je, Zetlihebo osob
muze byt diky tomu poskytnutasisi pomoc od odborniik nez kdyby mil Aspergetiv
syndrom. Pesto Attwood ¥, Ze v budoucnosti budefgsré stanoven rozdil mezi

Aspergerovym syndromem a vysoce ftinkn autismem.

1.2 Etiologie

Ackoli zijeme ve 21. stoleti, doposud se nepddacdcim odhalit gresnou pic¢inu
poruch autistického spektra, tudiz neustéle vzhikejné spekulace. #tefi dokonce
ze vzniku autismu vinidkovani, ovSem toto tvrzeni neni zcela podlozené.

V poloving 20. stoleti vydal Bruno Bettelheimédeckou studii s ndzvem
rodict k détem. Pozdji chtél ukazat na to, Ze prdunatky mohou za to, Ze maji &it
s autismem, proto je Zal ozn&ovat jako tzv. matky ledtky. Nicmérg v 70. letech byly
zvaejreny vysledky vyzkumu, ktery provédlvar Lovaas, jez se delSi dobu zajimal
0 poruchy autistického spektra. Z jeho studie vyalyZze za ficinou vzniku autismu
je vicecinitela, a to genetika, kdy jedinectze uz od rodia zddit urcité predpoklady,
popipadt mize dojit k mutaci. Dale to jsou negativni vliivydhotenstvi, tedy exogenni
priciny a pisobeni vlivi z okoli neboli endogennifiginy, takZze fivodni teorii
Bruna Bettelheima o chladném chovani ¢diyvratil (Richman, 2006).

Christine PreiBmannova (2010) ve své knizenmjei jméno Hanse Aspergera,
podobné vzorce chovani jako alesporékterého z jeho rodii.

Podle Richmanna (2006) nebylo prokazano, Zze byusisnaus vyskytoval pouze

u jedné rasy a také odmita vyskyt jenom #&terych mistech na zetkouli.
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1.3 Diagnostika

NejnowjSi statistiky udavaji, Ze et ti s diagnostikovanou poruchou
autistického spektréini 1-2 %, zatimco ve 40.-50. letech minulého stdigl autismus
ZjiStén u 1-2 @ti z 10 000, v 50. letech to bylo dokonce 8 d 10 000 (Thorova, 2016).
ZvySeny paet lidi s PAS niZe souviset stim, Ze spousta lidi bykdve uzawvena
v psychiatrickych lIéebnach, pofipact tito lidé byli povaZzovani za zvlastni a byli¢em
spole&nosti, jelikoz autismus nebyl tolik znamy (Frith at, 2005). Za néstem stoji
zejména zlepSeni kvality diagnostikyim dalcastji se provadi osita verejnosti o této
problematice, ficemz se z@raziuji i projevy, které rodie u svych &i mohou
vypozorovat uz od raného édtvi a obratit se tak na odbornou pomoc
(Thorova, 2016).

Ackoli je véda na velice vysoké urovni neni dosud mozné odhalismus jest
pied narozenim dite. Diagnostikovat poruchu autistického spektradzeod dvou let
véku ditte, presna diagnoOza ide byt stanovena vesku 4-5 let (Autismus.cz, 2017).
Prvni, kdo niZze mit podeeni na poruchu jsou radi, kté¢i u svého ditte mohou
pozorovat Bco neobvyklého ve vyvoji, pdfpac abnormalni chovani. DalSi osobou
muze byt 1ék&, respektive pediatr.iPnavstvé matdéské Skoly nebo zakladni Skoly
to mohou byt titelé, proto by mili mit ur¢ité znalosti o poruchach autistickeého spektra
(Bélohlavkova a Vosmik, 2010). iP jakémkoli podereni je dobré se obréatit
na psychologa, pdfpac na d¢tského psychiatra, ktemohou uéit diagnézu (Autismus-
kudy kam, 2017).

Thorova (2016) ve své publikaci popisuje 3 fazgdastického procesu:

1. Podezeni — u dite jsou zpozorovany &té abnormality v chovani die,

v této fazi je mozné, aby ragi vyplnili dotaznik DACH (¢dtské autistické
chovani), nasledn se obraceji na odborniky, kteprovedou screeningové
vySeteni, kdy je potvrzen autismus,vyvracen

2. Diagnosticka — détabsolvuje podrobna vygenhi jako je genetické vygeni atd.,

nasledd mize byt stanovenaresrEjSi diagndza, pagpad pridruzena postizeni

3. Postdiagnosticka — rafB jsou pld sezndmeni s diagndézou, vyhledavaji

dalSi odborniky

Kurceni spravné diagndézy pak pomahaji nasledujici scrgevé metody

a diagnostické nastroje, mezi které podle Thor@@d ) paiti:
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a) ADI-R — zakladem je rozhovor s r@dlditéte, pogipadt s dosplou osobou,
u které je poddaeni na poruchu autistického spektra

b) ADOS — pomahaip prvotnim podeeni ukit, zda se jedna o autismus,
zantiuje se na komunikaci a na socialni interakci

c) A. S. A. S. — pomaha ¢&it Aspergetiv syndrom u &ti mladSiho Skolniho
veku

d) AQ test — zjiSuje nebezpd Aspergerova syndromu v daspsti

e) CARS neboli Childhood Autism Rating Scale — doch&ziodnoceni
v 15 oblastech

f) CHAT — tento test se sklada z&&sti, v prvni rodie odpovidaji nadkolik
otazek a ve druhé je vyjéehi odbornika na pozorovanidé

g) screeningovy dotaznik M-CHAT a M-CHAT-R/F

h) c¢esky screeningovy dotaznik DACH nebolétgské autistické chovani
— tento dotaznik je gen pro rodie, podle otdzek mohou zjistit, zda jejich

podeZeni, Ze jejich d& mize mit autismus je oprasmé ¢i nikoliv

V Ceské republice je &tejni organizaci NAUTIS neboli Narodni Gstav préisiaus
z. U. dive Asociace pomahajici lidem s autismem (APLAYRraktera provadi
diagnostické vySéeni a poskytuje pomoc rodinam s autistickyndingd. Krome deéti
se \¥nuje i dosplym osobam. K odhaleni autismu vyuzZivaji Skaly atadoiky
jako je CARS, ADOS nebo ADI-R. Takeé jsou provedgrsychologické testy, diky
kterym mohou zjistit, zda je postiZzen intelekt neleo(NAUTIS, 2017).

Prubéh diagnostiky v organizaci NAUTIS

Proces diagnostiky mé #&wasti, a to stanoveni anamnézy a vigstditte. Prvni
¢ast, tedy anamnéza se provadi na z&klattukturovaného rozhovoru s rodi
bez gritomnosti ditte. Ukolem je zjistit, jak probihal@hotenstvi Zeny, porod, postupny
vyvoj ditéte a kdy rodina z@la mit podeizni. S sebou by rotk meli piinést i Iékdske
zpravy, popipad zpravy ze zakladni Skoly nebo z niate Skoly. Celkova doba
rozhovoru se pohybuje v rozmezi 2 az 3 hodin. Rogiedem obdrzi dotaznik, kde jsou
vypsany otazky, na které se jich proskoleny pratgowii rozhovoru bude vyptavat
(Thorova, 2011).

Druhoucésti je pimo vySeteni ditte trvajici 60-90 minut. Proces probih& formou
hry a plrenim Ukoli u stol€ku. U diti starSich 3 let probiha beZitomnosti rodiu.
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VySetovany dostane dity ¢as, aby se mohl seznamit s novym pexiim. Nekdy je
adaptace pro ditnatolik narénd, Ze se nedokaze zklidnit, tudiz je nemozné gtové
vySeteni. Vtomto pipad se stanovi novy termin. Celkovy proces se pohybuje
od 2 do 3 hodin (Thorova, 2011). Po diagnostickégeteni budou rodie informovani

o vysledcich, pafipact jim bude navrhnuta intervence (NAUTIS, 2017).

Krom¢ organizace NAUTIS se diagnostika provadi riskeé psychiatrické klinice
Fakultni nemocnice Motol v Praze formou pabyAPLA JC, 2017), ve Fakultni
nemocnici v Bri, kde se nachazi Diagnostické centrum pro autisspissobnosti
pro Moravu (Fakultni nemocnice v Btn2017). V jiznich Cechach je to mozné
v nemocnici WCeskych Budjovicich, kdy je provedeno vyZeni ambulantni formou.
To se sklada ze 3 nawgta to anamnézy, rozhovoru a konzultace &elit, kdy jsou
provedeny inteligedni testy a testy na autismus. DalSi diagnosticl&&ksni jsou mozna
u jednotlivych Iék#&i (APLA JC, 2017).

Vzhledem k tomu, Ze poruchy autistického spektréaaaicbyt doprovazeny dalSim
postizenim, provadi se i diferencialni diagnostikawtasreé s autismem se asi dapt;ji
muze vyskytnout mentalni retardace od lehké az pdodMau, epilepsie, ADHD
nebo ADD, dale se fite vyskytnout najklad Syndrom fragilniho X chromozomu,
Downiv syndrom, Tuber6zni skler6za, Obsedastompulzivni porucha, elektivni
mutismus, poruchy emoci, nalad a afektivity, Tauiketsyndrom a dalSi poruchy
(Thorova, 2016).
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2 Rodina s digtem se zdravotnim postizenim

Pro tSinu rodin je zji&tni, Ze k nim brzy pbyde novyclen rodiny $astnou zivotni
udalosti. Je to obdobi, kdy s8itna pichod potomka ad@kavaji velké zrény v Zivog.
OvSem tato radost seute znénit ve smutek, kdyZz Zena zjistichem thotenstvi
nebo po porodu, Ze jejich dihebude zcela zdraveé jako ostatéti d bude mit zdravotni
postizeni.

Existuje rekolik definic vymezujici pojem zdravotni postiZzeaiSak tento termin
chape kazdy obor z trochu jiného pohledu. ildad v zakos ¢islo 108/2006 sb.,
o socialnich sluzbach, ve &ri pozdjSich gredpidi v § 3 stoji:,,Pro Ucely tohoto zakona
se rozumi zdravotnim postizenétesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované
postiZzeni, jehoz dopadyni nebo mohouinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby.”
TudiZz se zartuje na pomoc, kterou jedinec pelbuje od spolaosti.

Zakon ¢islo 561/2004 sb., ofpdskolnim, zakladnim, istdnim, vysSim odborném
a jiném vzdlavani (Skolsky zakon), ve &ni pozdjSich pedpisi provadi vyget
jednotlivych typh postizeni, kde oproti zakonu o socialnich sluzbarhiiuje
také poruchy autistického spektra, vaedt nebo poruchy chovani &eni. Vici ostatnim
zakorim se zardtuje na to, jak pravzdravotni postizeni ovlivni jedince v proceseinui.

V poslednitad bych uvedla zakosislo 435/2004 sb., o zastnanosti, ve zmi
pozcjSich gedpisi § 67 kde stoji ,Osobami se zdravotnim postizenim jsou fyzické
osoby, které jsou organem socialniho zabéapieuznany

a) invalidnimi ve #&etim stupni (dale jen ,osoba séZ8im zdravotnim
postizenim®),
b) invalidnimi v prvnim nebo druhém stupni, nebo
c) zdravotr znevyhodénymi (dale jen ,0soba zdravotrznevyhodéna')
Tento zakon se zaffuje na pracovni proces, jestli je osoba schopnaatkpnaci,
¢i nikoliv, to se odviji od stanovené |&k&é diagnozy.

Zdravotnim postizenim se zabyva i Convention on Rights of Persons
with Disabilities neboli Umluva o pravech osob saxotnim postizenim z roku 2006,
kde oproti pedeSlym zakoim uvadi, Ze zdravotni postizetidveka provazi cely Zivot,
neni to jen kratkodoby stav. Postizena osoba sébélpu Zivotni cesty setkava ganymi
bariérami, diky nimz nefize zcela zapadnout do spaiesti jako zdravglovek.

K prekonavanidchto prekazek osobam se zdravotnim postizenim pomahaqo ce
dobu jejich Zivota zejména rodina, ktera jim takafiuje prozit lepsi Zivot.

17



2.1 Rodina a jeji funkce

Kazdy znas si pod slovem rodinaregstavi pravépodobr tu svou,
tedy rodie, sebe a své sourozence, ifjogcE dalSi gibuzné jako jsou prarotk, tety,
strycové, sesenice a bratranci.

Rodinu Ize povazovat za zaklad celé naSi spolti, diky niz vznikaji dalSi
generace lidi, bez které by celé lidské pokolerderi vynielo (Matousek, 2003).

V Sociologickém slovniku se i@eme deist, Ze rodinu tvii osoby, které Ziji
po delSicasovy interval spota¢, je mezi nimi pokrevniibuzenstvi a sklada se z roili
a dti (Jandourek, 2007). Sobotkova (2007, 24 s.) v lavize rodinu firovnava
k systému, ktery fiteme definovat jakgsoubor ¢asti a vztali mezi nimi.”

Oproti pedeSlym autdm Burianek (1996) zZidaziuje, Ze rodina je v prvéad
skupina, ktera zahrnuje maly qmt lidi, jedna se tedy o primarni skupinu.
Jandourek (2003) dodava, ze osoby, které jsotastirodiny nesouifslusné role.

RozliSujeme rodiny uzsi, které jsou teay otcem, matkou a jejichétni, Sirsi,
kam spadaji ¢édectkové, babiky, tety, strycové. Pak e byt rodina Uplnd, tedy rae
a céti a neuplna, kde chybi otec nebo matka a jakogplogljsou patriarchalni, tzn. hlavou
rodiny je muz a matriarchalni, kdy v rodima hlavni slovo Zena (Bart@ékbva et al.,
2009).

Nemgli bychom zapomenout na to, Ze kdyZ se diarodi, je pra¥ rodina prvni
skupinou, jejiz satasti se stava na cely zbytek svého Zivotaiaentak ovlivnit celkovy
vyvoj osobnosti (Bily, 2009).

Z tohoto tvrzeni vyplyva, Ze rodina pInfkolik funkci, mezi které péit

a) Biologicko-reprodukni funkce — snaha o rozeni dalSichi dkteré vytvéi
dalSi generaci

b) Ekonomicka — tyk& se to hospdeai v rodirk

c) Socializ&ni a akulturani — p&€e o dti, jejich vychova, pedavani kultury,
spole&enskych hodnot a Agobu Zivot

d) Emocionalni — podpora od rodiny, vyteai pocitu, Ze sima réekdo rad
(Burianek, 2007)

Funkci rodiny niiZe ovlivnit zejména vztah mezi r@di déle je to chovani ro¢i
k détem nebo vztah rodiny k SirSi rodintedy k prarodiim, stry@im, tetdm apod.
(Bily, 2009).
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V souwtasnosti existujedkolik forem rodinného souziti. Mezi zatim da$tjSi pati
nuklearni rodina, #¢kdy také nazyvana jako atomarni, kterouitvmdice, ktei byli
oddani a dti, nezahrnuje vSak dalSkipuzenstvo. DalSi formou je nesezdané souZiti,
kdy muz a Zena neuzi@h manZzelsky svazek. Tato forma ¢&m dal tim casgjsi,
ovSem neznamena to, Ze by pafitnebudoucnosti nechli uzawit shatek. Velice
diskutované téma je registrované partnerstvi ost#ného pohlavi a setkava
se s odporem zejména v tom&m Ze by i homosexualni pary mohly vychovavét,d
které si osvoji (Jandourek, 2003).

21. stoleti provazi tzv. krize rodiny. Je toigpbeno zvysSujicim se mnoZstvim
rozvedenych manzelstvi, zardvee zvySuje peet rodin, kde chybi jeden z r@di
a prevaZzuje mortalita nad natalitou (Barttkova et al., 2009). V poslednich letech se
rozSiil fenomén oznéovan jako singles, cozZ jsou osoby, které netoudvinat siatek
nebo Zit s partnerem, naopak jim vyhovuje Zivoamag. Vyhodou pro tyto jedince je,
Ze se pla mohou ¥novat svému profesnimu zivotu nebo kdaiim (Jandourek, 2003).

Mezi hlavni divody, pr@& dochazi k oné krizi rodiny pat brzké uzaieni
manzelského svazku, kdy se patineeznaji tak dlouho nebo doSlo kée&anému
otéhotnéni Zeny, potom manzelé zjisti, Ze si nerozumi a jireéd vychodisko nez rozvod.
DalSim divodem, prd se nerodi tolik &ti, kolik by mglo, spa@iva v tom, Ze si Zeny buduji

svou kariéru, vzélavaji se a na rodinu jim nezbyvas (Bartonikova et al., 2009).

2.2 Proces vyrovnavani se rodiny s narozeninétitse zdravotnim postizenim
Narozeni ditte se zdravotnim postiZzenim znamena velkodnznpro celou rodinu.
Prinasi to uéité omezeni, jelikoz jejich veSkery volnfas se za®tuje na pateby,
které jejich di¢ ma. Samozjm¢ se to odviji také od zavaznosti a formy postizeni
(Vagnerova, 2004 a).
Jankovsky (2006) udava, Ze tato situa¢mgsi pro rodie pocit néeSitelnosti
a museji se potykat s procesem d@ovanym jako coping, kdy se ra@@i pokouseji
vyrovnat se s postizenim svéhoctdt Na tento proces ma podle Njaka a Dytrycha
(1994) vliv nejenom zavaznost postiZzeni, ale ztiali je vada viditelna. V tomtaripads
se rodina boji reakce spofmsti. DalSim faktorem je doba, kdy se postizeqgvib
Jinym zpisobem se totiZ rode vyrovnavaji s postizenim, se kterym sé jifitnarodi
a jiny postoj zaujmou k tomu, Ze vijkhu Zivota vznikne u dite néjaka vada. V prvnim
piipadt je situace povazovana za horsi, jelikoz si dednohou klast vinu, Ze nejsou
schopni pivést na sét zdravé di. Casto ani nevi, jak je mozné, Ze se jim mohlo narodi
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dit¢ se zdravotnim postizenim. Oproti tomu, kdyZ déddu ziska, je to vniméno jako
néco negativniho, ale pro radi je tato situacetatelngjsi, Iépe se s tim dokazZou srovnat,
jelikoz je mozné snaze odhalitiginu (Vagnerova et. al, 2004 b).

Na pijeti ditéte se podili i skutamost, jestli je mozna naprava vady. To se tyka
zejména poruch pohybového aparatu, kdy je moznaurgitka intervence
(Mat¢jcek, Dytrych, 1994).

Pro rodie je to obdobi velkého stresu, doprovazené Uzkestd depresi. dktera
manzelstvi se diky tomu mohou rozpadnout (PeSoadasik, 2006). Je to velky zasah
do jednotlivych sfér. Pokud bychom seilimeameiit na osobnost, tak reakce roei
je prirovnavana k psychotraumatu. P&ato, jakou maji rodie osobnost podmilje
vztahy v rodig. Rodina toto obdobi fite nazyvat krizi a z hlediska socialnich
a ekonomickych zdréjznamena tato situace nezbytnodimeditt (Matejcek, 1994).

Nékolik vyzkumi piirovnava narozeni dite se zdravotnim postizenim k situaci,
kdy jim zenfe blizka osoba, a to z tohdwbdu, Ze faze, kterymi si tyto osoby projdou,
si jsou velice podobné (Pesova, Samalik, 2006).

Fitznerova (2010) ve své knize odkazuje na Jesgien@n, ktera popsala ekro
stavy, které doprovazeji radi [xi zjisténi, Ze jejich dit¢ mé réjaké postizeni. Mezi takové
stavy paiti nechd k jidlu, obsese, problémy se spankem, nemohowugstedit, maji
pocit viny, miZe se u nich projevit agrese a somatické projevy.

Elizabeth Kibler-Ross (2004) rozliSila 5 stadii ¢kay a to popirani, zlost,
vyjednavani, deprese dijpti. Vagnerova (2004 a) ro&lila faze, kterymi si rodie
prochazi, nez se stk narozenim dite s postizenim na:

1. Sok a popeni — rodke nejsou schopni pochopit, jak je mozné, Ze se jim
narodilo di¢ se zdravotnim postizenim, jsou Sokovani, je tongrgituace,
kterou &tSina rodin netekava, Ze se tize stat pra¥ jim, mohou zaujmout
odmitavy postoj k [éka

2. Bezmocnost — rodina se ocita v situaci, kdy nevip@a dlat, boji se, jak
okoli prijme jejich dit

3. Adaptace a vyrovnavani se se situaci — v tomto lobsk snazi rode ziskat
vice informaci o stavu diie, chtji védét, co mohou do budoucnostiekavat,
muze se neustale objevovat deprese, zlost na Zibal/yoz toho, co bude

nasledovat
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4. Smlouvani — faze, kdy rodindijala své di, chtji slySet co pozitivniho,
nagiklad moznosti §akého posunu, zazrak, vtomto obdobi lze pocitit
na rodéich anavu

5. Faze realistického postoje — dochazi k tomu, Zaceogiijmou realitu,
realisticky gremysleji o budoucnosti

V knize Psychologie handicapu atit¢Vagnerova et al., 2004 b) také zmiji,
Ze ve feti fazi rodée mohou vyuzit obranné mechanismy, kterymi je atakik. Utokem
se chcelovek postavit proti situaci, ktera mu je f§pmna. Projevuje se obvykle zlosti
k Iékaram, pogipact dalSim odbornikm, jelikoZ oni jsou vinni.

DalSi obranou rize byt Unik ze situace, coZz znamena, Ze feddibo do Ustavni pé
nebo se jeden z ragi rozhodne odejit od rodiny, piipact si dlouhou dobu neckjt
pripustit narozeni déte s rtjakou poruchou, iehliZeji realitu a namlouvaji si, Ze je to
docasny stav a jejich potomek je zdravy. Jednou z mstirje racionalizace, kdy se
snazime situacidgak rozumrt vyswtlit nebo Unik do fantazie, tedy ddeulstav. Mize
dojit i k substituci, tedy k nahradkdy hledame &aky jiny zpisob, jak bychom mohli
uspokojit své pdeby, napiklad se stanemeélenem organizace pomahajici osobam
s postizenim a podobnDalsSi formou je regrese, kdy se vracime daky predchozi
stupdi. Velice obvykly je Unik do izolace, kdy stoveék strani okolnimu situ, jelikoz
je odmitan vzhledem k @t s postizenim (Vagnerova et al., 2004 b).

Na rozdil od Vagnerové, Jankovsf@006)hovai o 6 stadiich tzv. copingu:

1. Nulitni fdze — kdy si rodina nechcefigustit moznost narozeni die

se zdravotnim postiZzenim
se pochopit propraw oni
Popreni — rodte odmitaji pijmout fakt, Ze jejich dit ma réjakou poruchu

Smlouvani — obraceni se kK&j k I&itelam

a &~ »

Agrese — ktera podle Jankovského nastava po smmouva
6. Deprese — negativni pocity r@dj hledaji gicinu
Thorovéa (2016) se zatfila na proces, kterym si prochazi rodii vyrovnani
se s narozenim dfe se zdravotnim postizenim, a to konk¢éta rodinu s autismem,
piicemz rozliSuje 5 obdobi.
1. Obdobi sdleni diagnozy a Sok — v této fazi, kdy se tedilozvi diagnozu, si

casto kladou &kolik otdzek jako, co tofesre znamena, Ze jejich ditma
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autismus, jestli bude schopné navéwat normalni Skolu nebo zdali
se v budoucnosti bude @hpostarat samo o sebe.

Zapojeni obrannych mechanidm dochazi k pagni situace. Rodina e
odmitnout o tomto problému mluvit neboike dojit k vyEsreni. Rodte
mohou byt nespokojeni s informovanosti o autismapiipadt dochazi
ke kompenzaci, kdy si né&pousti, Ze stav jejich dite je nen¢nny, obraci se
nagiklad k alternativni medicinnebo se z nich stanosiici.

Depresivni obdobi vigimani diagndzy — v tomto obdobi hrajéleitou roli
SirSi rodina i patelé, kt&i mohou nef&astnym roditim pomoct pekonat tuto
fazi, kdy jsou rodie pIni negativnich podit Obvinuji sebe sami z narozeni
ditéte s autismem nebo vindghazuji jeden na druhéhonbe dojit k rozpadu
vztahu.

Kompenzované obdobi — smutek postupdezniva, rodee vice péuji o dig

5. Obdobi Zivotni rovnovahy ipbudovani hodnot — rodindijima dit i s jeho

postizenim, zlepSeni rodinnych vztamodice si z&inaji utv&et realistické

vize do budoucnosti

Sobotkova (2007) nabada, Ze je dobré ii yeSkerych z&¥ovych situacich

(tyka se to i narozeni dfe s postizenim) osvojit &ité strategie nebo #Zgoby, diky

kterym bude mit rodina pozitivni energii. Podlédei tam pati zmenSeni narak

zaneieni se na sluzby nebo zdroje, které mohou ggglamoci, nagiklad osobni asistent.

DalSi zgisoby, které pomohourislusnikim rodiny odbourat stres, tthe byt naviiva

maseéra, fatel a jako posledni je vyhodnoceni dané situaaC{\Nbbin et. al, 1996).

Thorova (2016) popisuje faktory, které mohou bramdtictim k prijeti svého ditte.

Mezi r¢ spada:

a)

b)

c)

d)

Hyperprotektivita — kdy jsou ro& na své dét velice cito¥ vazani,
rozmazluji ho, nasledkem toho mohou zanedbavatogpgourozence dite
Odmitani dite — rektery z rodét neni schopny ditprijmout takové jaké je,
potom v rodig vznika negativni progdi

Pretrvavajici vztek — rodina hledaivbd, pr@& maji dit se zdravotnim
postiZzenim

Zpochyhiovani diagnézy a tize problém- rodice odmitaji diagndzu s tim,

Ze digti nic neni
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e) Nutkava pée o dti — vede k v¢erpani psujici osoby, necli dat své dit
na starost &komu jinému, protoZe maji pocit, Ze jen oni vi,§gkou jeho
potreby

f) Problematické prostdi v rodig — rodina nema podporu, konflikty mezi
¢leny rodiny

g) Socialré-ekonomicka situace v rodin- nedostatek pén

h) Krizové obdobi — festup diéte z domaci p&e do Skoly, rodie maji strach,
jak ostatni pjmou diagnézu

Podle Matjcka (2001) se u rodii déti se zdravotnim postiZzenitasto objevuji
tendence k nespravné vyclkov které mohou byt mnohem vice neberme
nez u zdravého dite. Mohou mit:

a) Pxilis uzkostnou vychovu — rogk zaujimaji postaveni ochrance, maji strach,
Ze by si di¢ zpisobilo zragni. Toto ochran&tvi je jistym zgsobem
omezujici, potom tize dochazet k tomu, Ze &ie z&ne bodit proti jejich
chovani, pofipad je za&ne ignorovat.

b) Rozmazlujici vychovu — ro&e jsou na déti citové velice zavisli. Omezuji
ho ve spoléenském rozvoji. Dochazi k tomu, Ze siédié svych rodiia uckla
sluhu, co si peje to mu spini.

c) Perfekcionistickou vychovu +@hnanéa vychova, dimusi byt nejlepsi,diaji
Z rgj to, co neni

d) Protekni vychovu — rodie cElaji vSe za svého potomka, utefi mu ukoly,
nedavaji mu moZnost né&ti se samostatnosti. \fipadt, Ze di€ néco
nezvladne, tak toiphliZeji.

e) Zavrhujici vychovu — vyskytuje se tam, kde se vy@wajici osoby
nesrovnaly s diagnézou

Nekteri rodice davaji negativnim figobem svému diti najevo, Ze nesplnilo jejich
ocekavani. Mize to byt nafiklad u rodiny, kde si otec, pravnikigh, aby jejich potomek
vystudoval prava, ale vzhledem k mentalnimu postiZe toto pani nemozné.
V dusledku toho je fehlizeno nebo trestano. Opakem tohoto chovanép | pomoci,
kdy rodice nav&vuji rizné odborniky a chiji dit¢ umistit do Iéebny nebo do Ustavu,
i kdyZ to neni nutné. Potom #itaujme obranny postoj. Nasledketnhto nespravnych

vychovnych metod iize dojit k tomu, Ze ditodmita spolupracovat (Mgtek, 2001).
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3 Organizace v Jih@eském kraji pomahajici rodinam s ditem

s poruchou autistického spektra

VétSina rodin - €lenem s diagnostikovanou poruchu autistického spekt
se obraci na organizace, které jim poskytuji rafhk se starat o své djt
tak aby se 0s§re rozvijelo, popipadt tato zdizeni nabizeji aktivity, které mohou
navseévovat ceti.

V Jihateském kraji existuji 3 organizace, které sdruzgphy s autismem. Jednu
muzeme nalézt v Talle a tou je Asociace pomahajici lidem s autismemLAdP
Jizni Cechy, ktera ma navpobaku i v Ceskych Budjovicich. Dalsi organizace sidli
v Ceskych Budjovicich, a to Auticentrum a Ratk a fatelé lidi s autismem Jiz@echy.
Kromé téchto organizaci je ¢eskych Budjovicich i Specials-pedagogické centrum
pro osoby s poruchou autistického spekirdjaterske, Zakladni a Praktické Skole v ulici
Stitného.

APLA Jizni Cechy, z. Q.

APLA Jizni Cechy vznikla 19. tezna 2007. Jejimi zakladatelkami jsou
Mgr. Lucie Jirki, Mgr. Petra MareSovéa DiS. a Veronika Sporcloval(ARC, 2017).
Ukolem APLY X je zaji¥ovat podporu osobam s poruchou autistického spektra
a jejich rodindm, pafpac dalSim péujicim osobam tak, aby mohly zit zcela normalni
Zivot. K tomu jim pomahaji odborné sluzby a spedidhetody prace. Dale informuji
pedagogy, psychology a prow§id oswtu verejnosti. Sluzby, které organizace poskytuje
jsou:
a) Poradenstvi — tedy informovéani o PAS, jak se chadvalitti a jak
ho vychovavat
b) Pedagogicka @é — spéiva v provedeni specialipedagogického vySeni,
vytvoreni IVP, rodiny s détem s PAS &i princip strukturovanéhoceni,
nécvik pracovniho chovani u &ti¢ a také jak vytvigt vhodny denni rezim
c) Zakladni socialni poradenstvi — poskytuje rady,zekat davky, fispevky
a také informuje o odbornych sluzbach
d) Odlertovaci sluzby
e) Letni tAbory — ptadaji se kazdy rok od roku 2008
f) Terapie problémového chovani — jakspupovat k problémovému chovani

g) Individualni terapie — zdecudeti nacvik socialnich dovednosti
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h) Vzdélavani — organizovanirpdnasek a kutzbéhem Skolniho roku

i) Puajcovna ponicek a literatury

J) Terénni sluzba — funguje na principu, kdy pracowakzeni navstivi rodinu
v domacim progedi a spolené se dohodnou ngem je teba pracovat
s digtem. V ramci této sluzby je mozné se zZ#imna rozvoj komunikace,
sebeobsluznéinnosti, orientace v prostoru &se, motorika, nacvik hry
a prace u stolu. Dale mohou poradit, jak postupgtatproblémovém
chovani, zafyjcuji pomicky a literaturu nebo se z&tnji na zakladni socialni
poradenstvi (APLAQ, 2017).

V ramci socialnich sluzeb APLA Jnabizi ranou pi, ktera je utena pro dti s PAS
od narozeni do 7 letéku po celém Jihgeském kraji. Rodinam tak radi v obdobi,
kdy je shledano pod&mi na PAS nebo kdyz uz byla diagnéza stanovengb8l
je poskytovana ambulariry Tabde a v Ceskych Budjovicich a terén& v jiznich
Cechach. Podle zékona o socidlnich sluzbach je pmskya zcela bezplatn
(APLA JC, 2017).

DalSi socialni sluzbou, ktera je pro¢ad zdarma, jsou socia@raktivizatni sluzby
poskytované ambulantmebo terén& Jsou uteny pro osoby s PAS do 64 letku opst
na Gzemi jizniclCech (APLA L, 2017).

Jako posledni socialni sluzbu nabizi odtetaci sluzby, pobytové a ambulantni.
Stejre jako predchozi sluzby i tyto jsou tgny pro osoby s PAS, v tomtdipad
i pro jejich rodiny. Pobytové jsou realizovany Xemdy v ngsici v prostorach Eiské
psychiatrické nemocnice v Ofaamech, kde je nabizeno 6zé&k za wity poplatek,
zatimco ambulantni sluzba je do konce roku 201&laera. Tento typ odl€ovaci
sluzby je tikrat tydrs 2 hodiny v sidle APLY JiznCechy (APLA I, 2017).

Na kontaktnich pracovistich se uskifiigi konzultace, terapie, krouzky,
které probihaji jednou ty@nod 14:30 do 15:30, individualni a skupinové nagvik
V rdmci individualni prace s @tem se zagiuji na nacvik pracovnich dovednosti, rozvoj
raznych oblasti vyvoje, komunikace, nacvik hry a abmdch dovednosti. 8iem terapie
jsou probirany psychické problémy, emoce, jak mat@iurelaxovat nebo jakeSit ugité
situace (APLA ¢, 2017).

APLA Jizni Cechy spolupracuje s dal$imi organizacemi jako jeoblidi Ustav
pro autismus, z. 0., Speciélpedagogické centrur@eské Budjovice a spolénost
pro ranou p& | MY (APLA JC, 2017).
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Auticentrum, o. p. s.

Tato organizace poskytuje sluzby osobam s porucuistického spektragkové
kategorii 1-45 let. Hlavnim cilem je podjtoosoby s autismem, aby se &gnsamy
0 sebe postarat a samostatnngovat, dale se snazi o jejich rozvoj ve vSeolasiech
a také poskytuje aktivity diky kterym vidzzeni mohou travit volny ¢as
(Auticentrum, o. p. s., 2017).

Organizace od 1.1. 2015 nabizi sodiaiktivizatni sluzby pro seniory a osoby
se zdravotnim postizenim. Tyto sluzby jsodemy pro osoby s autismem od dé&th
forem az po &ké formy, pat sem i osoby s Aspergerovym syndromem
ve wku 1-45 let. V z#Ezeni jsou speciathupravené mistnosti, tak aby se v nich klienti
citili v bezpe&i a pgiijemns. Pokud je pdeba, tak je zde i relagai mistnost. Bhem aktivit
se s klienty pracuje s ohledem na jejich typ pesiiz Tato sluzba je podle zakona
bezplatna a je poskytovana v peéhlida ve ¢étvrtek od 7:30 do 18:30 a v patek
od 7:30 do 14:00 (Auticentrum, o. p. s., 2017).

V ramci socialg aktivizatnich sluzeb se uskufieuji socialrg aktivizatni ¢innosti,
kam pati prace s iPadem, muzikoterapie, strukturovamia alternativni komunikace,
socialre terapeuticka vytvarna a keramicka dilng&né nacviky jako nacvikocialre
komunikanich dovednosti, socialnich dovednostii & vysoko funknim autismem
a Aspergerovym syndromem, nacviky osobnich a sucikaldovednosti a Feuersteinovo
instrumentéalni obohacovariale jsou k dispozici individualni konzultace, pranici
pomahaji rodinam v oblasti prava, aby rodigdéla, na co ma narok a v posledatt
radi, jaké sluzby mohou vyuzit, aby jejichéditohlo vyplnit volnycas, popipad: se déle
vzcklavalo a rozvijelo (Auticentrum, o. p. s., 2017).

DalSi nabizenou sluzbou od 1. 10. 2015 jsou @dkdici sluzby ufené pro osoby
s poruchou autistického spektra jako |jetsdly autismus, atypicky autismus,
Rettiv syndrom, Aspergér syndrom a dezintegtai porucha v &stvi. Vékové rozmezi
je 5-45 let. Vzdy se konaji od patka do &ledr sidle Auticentra a k dispozici jsouikka.
Nabizené je také sexualni poradenstvi, které jdizowano v prostorach spolku

Autisté jihu (Auticentrum, o. p. s., 2017).

Autisté jihu, spolek

Tento spolek spolupracuje s Auticentrem a vzniklzA&lad ¢innosti rodéu déti

s autismem v roce 2010. Hlavnimi tkoly je pomabairam v jiznichCechéach s &mi
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s poruchou autistického spektra, vy®tapowdomi spolénosti o autismu a zajivat
odbornou pé&. Déle se staraji o vytvé@ni aktivit, jimiz mohou rodiny s autistickymi
détmi a jejich sourozenci vypbvat volny ¢as, zarovié dbaji na sdruzovani rodin,
uskute&novani pobyli a pdadaji seminée, konference a kurzy (Autisté jihu, 2013).

Spolek funguje od portl do patku vzdy od 9:00 do 18:00. V sobotu a vefied
podle harmonogramuCinnosti, kterych se mohou rodiny &stnit jsou pohybové
aktivity, psychosocialni aktivity, socialni poradévi, vzdlavaci aktivity. Spolek p@da
nagiklad vané@ni vikendova setkani rodinjazné workshopy, dilnu pro rag a dti atd.
Kazdy patek poskytuji sexualni poradenstvi u oseb zdravotnim postizenim,
kde je mozné si zdjit jednotlivé ponticky jako jsou obrazkové paioky s popisem
apod. (Autisté jihu, 2017).

Rodiny, které jsowleny spolku, si mohoutpcovat tizné ponicky a odbornou
literaturu. Pracovnici jim pomahaji s vyteadim ponicek a také poskytuji informace
o tom, mohou zazadat d@igpivek na pomcky atd. Rodiny a &i se mohou &astnit

vikendovych a letnich pohytdale jim je k dispozicigtocviena (Autisté jihu, 2013).
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4  Vyzkumna ¢ast
4.1 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Jako hlavni cil pro praktickotast mé prace jsem si stanovila zjistit, jak rodina
s digtem s PAS planuje voldasové aktivity. Dilim cilem bylo ovfit si, zda dti
s autismem maji skute¢ problémy se z#nmou prostedi. Tyto obtize se mohou
vyskytnout, pokud rodina néglad uspdada vicedenni vylet ggspanim v progtdi,
které je pro dit neznamé a jak se projevuji negativni reakcgediV poslednfadct jsem
chttla zjistit, zda si rodie najdou volngas sami na sebe a jak ho travi.

Vzhledem ke zmigtnym cilim byla zvolena jako hlavni vyzkumna otazka:

» Jak probih& planovani voléasovych aktivit v rodié s dittem s PAS?

A na zaklad toho byly stanoveny dii otazky, a to:
» Vyskytuji se u vSechdti s PAS problémy se zZmou prostedi?
» Jak se projevuji negativni reakce nanof?

* Maji rodice ckti s PAS volnytas sami na sebe?

4.2 Metoda vyzkumu

Ke zpracovani bakaiské prace byl vyuzit kvalitativni vyzkum, metodaatmovani,
kdy byly uskuténény polostrukturované rozhovory s rédiéti s PAS. Na zaklagtoho
byly sepsany kratké anamnézy a provedena analghavor.

Rozhovory byly uskutaény v obdobi leden az polovina Uunora 2018. Informant
si sami utili misto pro rozhovor, coz bylo kdudomaci prosedi, nebo mensi kavarny.
Praimérna délka konverzace byla kolem 45 minut.

P zpracovani informaci byly dodrZzeny etické zasadyiZz zde nejsou uvéda

prava jména nebo Udaje, diky kterym by doSlo k gidknformant.

4.3 Charakteristika vyzkumného souboru

Pro ziskani informait jsem oslovila organizaceénujici se rodinam s&imi
s autismem, a to Auticentrum a APLU JiXtgchy. Diky tomu se mi poé# utvorit
soubor deseti informaint coZ byly matky éti s Aspergerovym syndromem, jejich&id
jsou ve ¥ku od 5 do 13 let, satkkym autismem veéku 7 aZz 20 let. V jednomiipads
s vysoce funénim autismem, 19 let (viz tabulka 1). Vzorek jettakozmanity zejména

ztoho divodu, Ze diagn6za Aspergerova syndromu d&skdho autismu pét
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k negasgjSim z celé Skaly této pervazivni poruchy, a nedgabdi je schopen na toto
téma hovdit i proto, Ze se zcela nesrovnali s diagnézaoies® u takového souboru

muzeme nalézt porovnani, jaka je situace u mladsithad po nejstarsi.

Tabulka 1-pehled informant

Informanti V ék ditéte | Pohlavi ditéte Diagnoza dikte

11 7 muZzské &sky autismus
12 12 muzské &tsky autismus
I3 20 muzské &tsky autismus
14 19 muzské vysoce futki autismus
15 9 muzské Aspergév syndrom
16 15 Zenské &sky autismus
17 8 muzské Aspergév syndrom
18 13 muzské Aspergév syndrom
19 5 muzské Aspergév syndrom
110 10 Zzenské Asperger syndrom

Zdroj: vlastni vyzkum

4.4 Struéné anamnézy

Informant ¢. 1 — (11)

V této rodire Zije matka se synem, kterému je 7 let. Jeho dizgjedtsky autismus
s pridruzenou hrarini lehkou mentalni retardaci. Vzhledem k tomu.gZprpblematické
ho vySetit, nelze zatim fesre urtit na jaké mentalni arovni je. Chlapec navsie tidu
piipravného stuph zakladni Skoly specialni. Chodi na logopedii, kigh nemluvi,
ale rektera slova vyslovi. Mezi jeho oblibe&i@nosti pati plavani a hrani s Ky. Chodi
na strukturovanédaeni do Auticentra.

Rodina je nelplnd, otec chlapce od rodiny ode&eikzhged pil rokem. Hlavnim
davodem bylo nefijeti diagndzy. Rodie nebyli sezdani. Matka je vzhledem k tomu,

Ze je chlape¢asto nemocen nez&stnana. Otec pracuje.

Informant ¢&. 2 — (12)

V rodiné se nachazi chlapec, kterému je 12 let, diagndzeéteky autismus.
Je schopen komunikace. Nawdtje k¢Znou zakladni Skolu, kde ma asistentku.
Jeho zalibou jsou stavebni a Zekiske stroje, stav@na, tudiz ho fascinuji povolani jako

zednik, sviet, jerabnik. Nav&tvuje sociélg aktivizatni pracovni dilny v Auticentru.
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Rodina je kompletni, oba ra@i jsou sezdani. Kronchlapce maji rode dceru,
které je 6 a jestsyna 26, ktery nezije s rodinou. Oba tedisou zaréstnani.

Informant ¢. 3 — (13)

Soutasti rodiny je chlapec, 20 let, s diagnézaétskiého autismu. Mairuzenou
stredrg téZkou az &¢Zkou mentalni retardaci. Nyni uz normélkomunikuje, zapoji se
do kEZného rozhovoru. Naw&tuje zakladni Skolu specialni. Aktivni typ, vyhleda
vesSkeré akce, je veden ke vSemu, co ho bavi. Ragijeod, ¢te sicasopisy. Chodi
na harmonizéni lizko do Auticentra.

Rodina je Upln&, ma 1 sestru, kter4d ma zrakovézawst S ni ma kladny vztah. Dale
ma 2 nevlastni sourozence, bratryjkieaji uz své rodiny. Jeden z nich nezi@achéach.

Otec pracuje, matka ne, pouze chodi fiepitostné brigady.

Informant ¢&. 4 — (14)

V roding je chlapec, 19 let, diagn6za vysoce fémkautismus. Od 14 let ma
Crohnovu chorobu v miggi forme, tudiz nemusi drzet dietu, pouze nesmi alkohol.
Zajima se o autobusy a trolejbusy. &ty bytfidicem autobusu. Ma rad &ky, bavi ho
cizi jazyky, 1 m¥sicné chodi na deskové hry, které velice rad hraje. geoygramu Bt P
a nav&tvuje soukromé gymnazium, kde ma rikteré hodiny asistentku.

Rodina je uplna, rode jsou sezdani. Otec ma problémy s alkoholem, ¢abd
rakovinu. Chlapec ma nevlastni sestru, které jé2% rodinou nezije. Do cca 14 let vztah
s otcem kladny, ale od té doby, co je nemocnyptek o ©&j nejevi zajem. Rode pracuiji.

Informant ¢&. 5 — (15)

V roding je chlapec, kterému je 9 let. Diagn6éza Aspeargesyndrom, ktera byla
zjiSténa gred 2 roky, kdyZ z&l chodit do zakladni Skoly a objevilo se &) problémoveé
chovéani. Mezi jeho zaliby patvlaky, filmy, seridly, iPad, knizky o Garfieldqvi
Mimonoveé a sport (jizda na kole, plavani a d®e i lyZovat). Chlapec nawdiuje
béznou zakladni Skolu, kde ma asistentku. Chodi mantwaizani lizko a na iPad
do Auticentra. Dale spolupracuji s APLOU.J

Rodina je uplna, jeho matka sjeho biologickym otceezije. Rozesli se
a pred 2 roky se vdala za jiného muze. Chlapestad s matkou a nevlastniho otdagad
bez problém. Jeho biologicky i nevlastni otec pracuji. Matkanp matiské dovolené

s 9 nEsicnim synem.
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Informant ¢.6 — (16)

V této rodirg je dkvce, 15 let, s diagndzowdky autismus, je u nifplruzena sedre
tézka mentalni retardace. Divka nawvstje zakladni Skolu specialni. Mezi jeji oblibené
¢innosti pati pleteni z tkardiek, buzirek, je to pro ni forma relaxace. Chodiarad
nakupovat, ale jinak nema rada mista, kde je velk§et lidi. Divka nav&tvuje
Auticentrum.

Rodina je Uplna, rode sezdani, ma mladsi sestru, které je 5 a mladééim, 13,

od kterého se hodrucila, takZe i diky 8mu je na lepSi urovni. Oba ra@ei pracuiji.

Informant ¢&. 7 — (17)

Vroding je chlapec, 8 let, diagndéza Aspetigersyndrom. Bylo to zji$no
pied rokem afil. Navsevuje tidu pro nadané zaky. Mezi jeho zalibyipancyklopedie,
hry na tabletu, jezdi na kole a druhym rokem brdslgirodowdné zalozeny, proto chodi
na krouzek ¥da nés bavi, dale hraje na flétnu a ma i sportkkaizek. Spolupracuji
s APLOU I.

Rodina je aplna, rode sezdani, oba pracuji. Ma mladsi sestru, ktesdge

Informant ¢&. 8 — (18)

Souwasti rodiny je chlapec, 13 let, diagndéza Aspergesyndrom. Bavi ho jazyky
krom¢ némeckého jazyka, zefpis, ale nemohou sehnat krouzek, ktery by byl &a n
zantieny. Nema rad operni &p piesto, Ze rodie se ¥nuji hudlg. Zajima se o houby,
hlavre v €&, a o paitac. Navstvuje nacviky v APLE @, kam chodi velice rad.

Rodina je kompletni, rodé sezdani, pracujici, ma mladSiho bratra, kterénfu |

Informant ¢. 9 — (19)

V rodirg je chlapec, bude mu v &nu 5 let. Diagnoza Aspergarsyndrom, mani
vadu, proto musi nosit bryle a okluzor se kterympr@blém, aby si ho nechal na oku.
Navsgvuje dopoledne maitskou Skolu, kde ma na 4 hodiny asistentku. Spamatgské
Skole je v procesu zvykani. Chodil na tancovanigolohratky a angitinu.
Tam uz nechodi, jelikoz jim to jejich Skolka nedapila, vzhledem k tomu, Ze tyto
aktivity jsou odpoledne, kdy nema asistentkucdelky se boji, Ze by rusSil ostatni.
Chodi na OTA do Auticentra. Jinak rad stavi z LEG#&jmaji ho mapy a atlasy.

Rodina Uplnda, rode sezdani. Otec pracuje, matka je v domacnostdichilespa
na pilezitostné brigady, kdyz je chlapec v nfat€ Skole. V rodi& jsou dalSi
dva chlapci, 13 a 18.
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Informant ¢. 10 — (110)

V této rodirg je dkvce, 10 let, diagn6za Aspergersyndrom. Navsivuje kEZnou
Skolu, kde mé asistentku. Chodi na keramikuiivea dilnu, kde se le&uje, Sije, rada
maluje, plave, hraje hry na ¢iteci. Ma rada koky, ale ps se boji. Nav&vuje Klubik
v APLE I.

Rodina Upln4, rode sezdani, pracujici. Ma starSiho bratra, 13.

4.5 Analyza rozhovai

Prvni dva okruhy otazek stiovaly k tomu, abych zjistila zakladni informace
o ditti, o roditich a sourozenci/ich dte.

1. Otazka— Coé&a Vase dit po Skole, vyzvedava h@&kdo nebo je samostatné,

popipact chodi do druziny?

Na tuto otazku mi 12, 14, 18 a 110 odp#kli, Ze jejich dti jsou samostatné
a ze Skoly chodi samy da@mi2: ,Do druziny chodil syn jegtcelou patousidu. B2hem
roku se postuphucil samostatnému odchodu @ighodu ze Skoly. Néil se to véervnu.
Od Sestésdy jiz chodi samostadrf 14: ,Je samostatny. Po Skolefile domi, sedi
u paiitace a hraje hry, ekdy jezdi autobusem a nédt&idea. V posledni débsi naSel
dva kamarady, ki@ se taky zajimaji o autobusy a s nikdy travicas. Jednou za ésic
chodi na deskové hryl8: ,Dom: chodi sam. Po Skole ségravuje na nasledujici den,
hrabe se v mapach, je nadiaci, nekdy chodi na datovani z fyziky a nav&tuje nacviky
v APLE. To bere jako krouzekéSi se tam, jelikoZz se tam setkava s dalSima klukama
se kteryma se bavi a chodi vefl0: ,KdyZ ma krouZzek, talkigtava v druzia. Ze Skoly
prijede ticitkou a tam si ji vyzvednu, jelikoZz muségiupovat na jinej autobus, coz ji
dela problém. Jeden krouzek ma v pdidpak Klubik v APLE. Ve &du ma 2 hodiny
Klubik, vectvrtek a v patek ma taky krouzek, takze ma epgleas.” Zbytek informani
vyzvedava svédi ze Skoly, pop. matéské Skoly nebo z druziny. I7 dodayaed’ jsme
zacali s tim, Ze ho posadime na autobus a jede sagkaly, rkdy jde se mnou odveést
jeho sesicku do Skolkya odtud jde sam do Skoly. Ze Skoly ho nenechavéoditc
samotného, jelikoz se zapomina, nesedstse. Zkouseli jsme to i s telefonem, ale telefon
nezvedal a prostto neslo.”

Nejcastji potom chodi psky domi, kde si udlaji domaci ulohy a pak si jdou hrat.
11, 13, 15, 16 zmiwuji, Ze jejich dti potiebuji mit chvilku odpéinku, kdyZ gijdou domi,

jelikoz jsou unaveni, a pak nespolupracuji. Nasiede \nuji dalSim aktivitam.
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11:,V étSinou, kdyz fijdeme ze Skolky, tak se naji a musi si chvili éopait, protoZe je
hrozre unaveny.“13: ,VZzdycky jde po Skole spat. Je unaveny po celénveérikole.”
I5: ,Doma ma pauzu fed i po oldde, pak @&la veci do Skoly a jde si hrat.”
16: ,Odpoledne odpeiva, je unavena.“VSichni informanti uvedli, Ze jejich i
navstvuji alespa jeden krouzek neboéjakou pravidelnou¢innost Ehem tydne.
Bud’ v APLE X, nebo v Auticentru, pdfpad ve Skole atd. fekvapilo n&, Ze se #i
informanti 15 a 16 ¥nuji ve volnémcase sportovnim aktivitamigsto, Ze maji
Aspergetiv syndrom, pro ktery je typicka dyspraxie a nemudst.

Z provedenych rozhovarvyplynulo, ze spiSeé&ti s Aspergerovym syndromem,
respektive vysoce fugkim autismem se naily samostatt chodit ze Skoly nez &t
s détskym autismem. U nich je to také mozné, coz dakladovSsem musimeiplédnout
k tomu, Ze zde nenfipruzenad mentalni retardace. Jinak se traveni olégsu u &chto

skupin gilis neliSi. VZdy je programijblizn¢ stejny.

2. Otazka — Jak probih& planovani valasovych aktivit u Vas v rod#?

Na tuto otazku mi &sSina informani odpowdéla, Ze volngasové aktivity nijak
zvla¥ neplanuji, ale &hem rozhovoru jsem zjistila, Ze to tak neni. Ilhselre ridi
podle psa, jelikoz je stary, tudiZ je fmlla hocasto vegiit a nemaji moznost ho dat
nékomu na hlidani. TakZze se nemohou na d&Sivzdalit z domova. U 12 se aktivity
prizptsobuji synovi, dokonce se rodinakdy musi rozdlit. ,Volny ¢as organizujeme
vzdy tak, aby to vyhovovalo synovi, ale zatonido z rodiny nefiSel o své zajmy.
Chceme-li dlat cinnosti, které synovi vadi, rodina selida jeden rodf travi cas
se synem, druhy ra#ls dcerou. Posledni dobou travidie dal, tim vicéasu oddlene.”
| u 16 dochazi k tomu, zZe se rodina mustasbrozdlit. , Donedavna jsme se nemuseli
rozcelovat, aleted’ nejezdi teba syn, protoze jak jetéi, tak se mu nechce. Ale pokud
se jede skam, kde to neni/iS vhodné pro dceru, tak s ni jdékdo rekam jinam,
aby i ona mdla radost. Jinak je planovani viceneéhez problému. V tydnu seeba
najednou sebereme a jdeme platgvadi ji to, ale zalezi, jakou ma naladu. To uhina
poznam.*

I3 fekla:,,Rodina se vzdy snazi najit takovou aktivitu, abyyhovovalo vSem./ive
se to spiSe upravovalo podle dcery, kterd ma zekostiZzeni, ale #&8uz ne, jelikoz je
dosplla a cas s nami tolik netravi. Ma uzgvprogram.”“ 14: ,Hodné planuju ja,
syn ani néekne, Ze by dkam chél, takZze chodime hodrdo kina, do cukrarny nebo

do restaurace.“Informant 15 hovéil o tom, Ze dlezitou roli pro jejich syna hraje
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nastnka, kde méa zobrazeno, kdy se, ¢ed,D ¢la mu to dobe, Iépe se orientuje, kdyz
to vidi na té nashce." 17 zminila, Ze: Co se tyka planovani, tak se mikdy nechce nic
délat, chce mit pyZzamovy den, ale pokud je to muzeystavy, tak to ho zajima. Pokud
jdeme teba na akce typu karneval, tak se alba nechce, ale nediskutujeme s nim, takze
jde a pak tam fijde a je teba spokojeny. KdyzZ je t@tsi akce, tak ho na to musime
pripravit. Snazime se s nim chodit mamé akce prodi, aby se zapojil do kolektivu.”

I8 a 19 kEhem tydne filiS volnotasovych aktivit nepodnikaji, spiSe je to o vikendu,
kdy je vicecasu. Dcera informanta 110 ma rada, kdyz to virddp, Ze sedto bude dit.
»Potrebujecas, aby se na tofpravila.”

Ackoli mi mnoho informant odpowvdélo, Ze nijak zvl&8 volnocasoveé aktivity
neplanuji, tak z rozhovawnyplynulo, Ze to tak Gpkneni. Je mozné, zZe uz je to pro tedi
néco automatického, takze si to ani n&demuji. Nicmég kazdy informant se zminil
o tom, Ze je dobré dogpdu di¢ pripravit na to, co se bude dit, aby nebylo zmatené
nebo nenastala negativni reakce. Takze jikli sdinimalné den dopedu, co budou
nasledujici dendat, & ma jejich di¢ dostatekéasu se na tofjpravit. U skupiny dti,
které jsou starsi, tudiz jim je 13 a viS, u diagn@gpergetiv syndrom a vysoce fudhi
autismus, neni jiz pteba je ®jak speciél@ pripravovat na nasledujici aktivity. $fgim
oznamit, kam setgde a oni uz vi, co od tohkat. BEhem Zivota si vytviily zkuSenost,

a proto s tim nemaiji takovy problém jako mladdi.d

UZ jenom to, Ze rodina musi vybrat vhodné mistoyamlootasovou aktivitu, aby se
zde citilo jejich autistické ditspokojeno, je jeden z fakfgrktery je teba zvazit f
planovani. Samdejme je poteba pi vybéru dbat na to, aby si i dalSi sourozenci nasli
néco zajimaveho na daném ngidbale musi volit takovodinnost, ktera jejich détbude
bavit, pogiipact zdali je v blizkosti co jineého, co Mze byt zajimave.

BohuZel v gkterych gipadech dochazi ktomu, Ze rodina se musi &izd

pokud chgji délat ngjakoucinnost, ktera déti s autismem nevyhovuije.

3. Otazka — Mé& Vase ditproblémy se zrnou prostedi, pop. s jakoukoliv
zmeénou nebo vyskytl sedkdy takovy problém? Jak se to projevuje, jak to

reSite a jak fipravujete di¢ na znénu?

Co se tyka zrn, tak syn informanta 11 ma velice rad & prostedi, dokonce ji
podle slov matky,zboZiuje a je nadSeny.Nicmére mu vadi, pokud nema svéitelky
v matdské Skole. Je fixovany naifdu a svoje dtelky. Sice ostatniditelky znd, protoze
je potkava ve skolce, ale vadi mu, pokud nemadje.sPak je protivny.“Trochu ho
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poznamenal rozchod radi, ktery €Zce vstebaval.,Svého otce ma rad. Postradé ho.
Hodre narocna pro r¥j byla zngna bytu.Chvili jsme bydleli v hotelu, coz mu vadilo.
Porad bre‘el, chel zpet, ale nezbylo nic jiného nez hassbvat nebo hodadim zabauvit.
Jest ted’ je to na @m znat.”

12 jako jediny zmihuje i agresivitu: Syn je citlivy na jakékoliv zmy,
takZze i na z@ny prostedi. Pokud neni se situaci obeznamenreldp, nastava
problémové chovani. Odmitnuti spoluprace, vulgaviggpijeni vzteku na sést V nizSim
veku reagoval na zemy agresi uc¢i mre a pak vici soke.”

Syn informanta 13 si na z¢ny zvykl. Matka hovéila o tom, Ze;Zmeny mu nevadi,
zazil jich hodw@. UZ vi, co ha'eka. Musime mu aléct, Ze nastane zma. KdyZ mu ¢co
vadi je vztekly.”

U déti 14 a 18 zmény prostedi jiz nevadi. Eive podle 14 syn trd nevolnostmi
pii pobytu na jiném mist ,Syn ndl problémy Zstat p'es noc na &akém jiném misgt
nez doma. Hned Zal zvracet, rdl prijem, takZze jsme nemohli jet nikam na vylet, kde by
se spalo a museli jsme jetcee domi, takZze jsme volili jen kratké vylety. Zlomilo ee t
az vloni o prazdninach, kdy jsme jeli na vikend lnpno. Tam byl u pdtace,
protoze bylo horko, a to moc nemusi a tam byl geakd’ 18: ,D riv reagoval na zému
prostedi Spatd. Kdyz byl maly, tak jsme jeligba na dovolenou do Chorvatska a on
po prijezdurekl, Ze tam nebude a jede se dofo vydrzel i Bkolik noci nespatjval,
ale vtomhle fipa® jsme ho nechali, protoZze nic nefungovalo. Pak tak,starnul,
tak si to zdal uzivat i z toho &vodu, Ze si na to zvyknul.dl'eniluje znénu prostedi.”

I5 uvadi, Ze syn byvérpzmeéné prostedi dezorientovan.Tjeba dneska rano jsem
ho vyloZila na jiném mi&tnez je zvykly a byl zmateny. Zapéhirzabouchnout dve
od auta. Jinak, kdyZ je v novém presli, tak hod# pobiha. Pokud se jde do cukrarny,
tak je feba mu vzitdto, co ho bude bavit, jak@ikovky nebo ho vzitkam, kde je éto,
co ho zajima. Pakbuje dostatekasu na vsebani zrany.“ Rodie ho poslali na 3denni
tabor od APLY & a museli si pro § ptijet. , Byl jen na sucharech, protoZze mu bylo zle.
Zarove: byl hodr negativisticky, ale libilo se mu, Zeclnasistentku jen pro sebe.
Pripravovali jsme ho na to, Ze pojede na tabB&ikali jsme mu, kolikrat se vyspi
a podobw, ale nepomohlo to.”

Na rozdil od ostatnich informant6 zminuje, Ze dlezitou roli u jeji dcery hraje
nalada, jelikoZz je vtomto siru nevyzpytatelna. To souvisi i stim, Ze je v ptibe
a od toho se odviji dalSiei, ale zngna prostedi ji nevadi, pokud ji to s dopredu,
co ji ¢eka.
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Syn informanta 17 snaSi zmy Spatd. Matka uvadi, Ze;KdyZz jedeme k mym
rodicum, ktei bydli 200 km daleko, tak sebou musime vzit pyy&hice sy pokojicek.
Trva to dlouho nez se adaptuje na jiné pfedf. Kdyz je toho na¢hmoc, nebo se mu
neco nelibi, tak pjde afekt, takZe /kci a dupe. NejlepSi je dat hackam stranou,
aby se uklidnil a vygtlit mu to. Odstupendasu mu i kolikrat dojde, kdyzeo udila
Spatre. Treba se i omluvi, ale chvili mu to trva, nez sirtivea v hla¥. Obras je teba
na rej zakdicet.”

19 hovai o tom, Ze syn nesnasi &nu oble€eni. ,Obleceni se pokouSime sh#n
stale stejné. Rechod z letnich bot na podzimni je ésfai zvykani, kdyve a odchod
se protédhne i nai hodiny. Z podzimnich na zimni to samé. Jeho jaumidu, kterou
mu na podzim dam, a uZ ji tedy nosil, jakoby nearsechno zvykanidaa znovuKazda
jednotliva ¥c vyzaduje nacvik. Tetrénujeme kino, aby byl schopen jit do kina
I se Skolkou. Postuprse to tedy zlepSuje, ale je tehbna dlouhou trd a vyZzaduje to
rozckleni na jednotlivé kroky a tegtivost.* Zatim s nim nezkouSeli byt delSi dobu
na jiném misy, tudiz nevi, jak by reagoval.

110 uvadi, Ze jefeba, aby se dcera v novém ptedi rozkoukala. Nicménto
v zadném fpadt nesmi byt hltiné misto, které ji vadi.iive se zminou n€la problémy,
kdy dcera pestavalai jist.

Z odpowdi na tuto otazku vyplynulo, Ze kazdé ¢die jedin€na osobnost,
proto kazdy jedinec reaguje na&m prostedi jinym zgisobem. Nicméaje zajimave,
Ze se najdouddi, které to naopakijvitaji, ale je nutné je o z&¢né predem informovat.
V idedlnim gipadt den dopedu a tim se vyvaruji negativnim reakcim jakid i hrev.
Pokud se dostavicktery z €chto projewi, pak je pateba si podle informafits dtmi
promluvit nebo je nechat, aby se uklidnily. Daledjdezite, aby se ditv neznamém

prostedi nejprve rozkoukalo.
4. Otazka — Jak u Vas probihaji vikendy, jezdite datyyapod.?

V¢étSina rodin se snazi planovat na vikendjaké vylety, ale ne vzdy je to mozné.
Neékdy jsou rodiny ovlivny finargni situaci, a to z tohoigtodu, Ze hlavnim Zivitelem
je muz. Zen&asto Zistava s ditem doma nebo nema moznost si najit péloivilvazek.
To je pipad informani 11 a 19, gicemzZ 11 Zije sama se synem a uvadi, Ze vylétigp
nepodnikaji, jelikoZ jsou omezeni i starym psenerého vlastni. Proto jéeba hatasto
vertit, coZz bylo zmigno i u otazky na planovéani vol&msovych aktivit,,Pokud moji

rodice majicas pohlidat naSeho psa, takibeme vyrazit na vylet. Negtji jezdime
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do Prahy, kde mam kamaradky. Jinak jednou za diraytyyrazime na navdu k nasim,
kte”i bydli nedaleko.“Dale jsou ovlivini i finanéni situaci, takze si nemohou dovolit
jezdit neustale na vylety. 19 jsou naopak limitovéim, Ze vlastni statek, proto neni
mozné kazdy vikend jet n&jaky vylet. ManZel potebuje takycas odc¢asu na statku
neco uctlat, coz vylety taky moc nepodporuj®alsim faktorem, ktery & uje podnikat
vylety je steji jako u 11 ekonomickd situace, kdy plmiZze vydlavat jen otec,
takZe jezdi na mensSi vyletylezdime po okoli a zatim jen autem. Vzdy gerneracime
domi. JeS¢ jsme se synem mimo domov nikdy nespali. Snazimepkmovat alespd
mensi zajimavou akci. Vylety jsogkdy nar@né, jelikoZz syn vzbuzuje u ostatnich lidi
pozornost svym chovanim, ale taky pIné legieh, zvlaStnich adSinou pozitivnich
situaci, které jsme se zdravymi sourozenci nik@gzie."

|2 se snazi o to, aby byl syn v kliddezdime na vylety jednou zassiic a tam, kde
syn najde bod svého zajmu a zbytek rodiny &g modivat i ekam jinam. Jezdime za
rodici na chatu, kde mé syn stagéié vyziti. Na navdty jezdime také, ale jen ke znamym
lidem. Ti jsou na jeho chovani zvykli a/e@& to. Jinde nadp obvykle pohlizeji jako
na nevychovance s nulovou uctou k ¢6di, ktery ma tendenci séldt co chce.”

I3 hovai o tom, Ze fed vikendem f@mysleji o tom, kam by syna vzali, jelikoZ se
syn doma nudi a zavisi to také na jeho nfladidi se to podle toho, jak se probudi, tomu
prizpisobujeme vylety. dkdy jezdime pouze na naidt k babice. Diive jsme jezdili
na vylety do muzei, kde si vzdycky bere prospebighdiZi si to, ale & uz nechce tolik
mezi lidi, spi$ do/firody. Nekdy je spokojeny, jindy je tarevem.“Dale matka zminila,
Ze syn cestuje rad, a to i proto, Ze s nim oddkenfiezdila na vylety reba jen na kratké
vzdalenosti. 14 jezdtasto do Prahy, hlaérautobusem.Rokud @kam jedeme, musime
autobusem nebo vlakem, ale autobusyaljez Taky jezdi sam dvakrat za rok na vikend
do Prachatic, a to je s tim ProgramerdtiP. Driv teba hrozé moc chél jet, ale bylo
mu zle, takZe nejel, coz/tez neni, jak vyrostl.”

Informant 15 hovail o tom, Ze ne kazdy vikend je syn u nigazdy lichy vikend
je u taty, v Praze, a jezdi spolu na vylety. Vzgyakho v patek vetyri vyzvedava
a v nedli vraci. TakZe spolu chodi do divadla, do aquapasktak.” Matka dodava,
Ze pokud je u ni, tak kazdou ridedou na vylet., Casto jezdime k jeho nevlastnim
prarodicizm a v sobotu ho nechavame v klidu.”

16 vikendy neplanuji, ale ¢kdy uspdadaji vylet, chodi plavat nebo jezdi
k manzelovym rodiim. ,Ridime se podle nalady dcery. Komunikufgkne, Ze nechce

jet. Pak se fizpisobime. Pokud nechce jetkdo s ni idstane doma nebo ji pohlidaji
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prarodice.” 17 v zimé nejezdi ¥tSinou na vylety, jelikoZ dcera byvwé@sto nemocna.
Jinak chodi do muzea, na prochazky, jezdi na kabp do KrkonoSO vikendu je to
tezky, v zim P. rad bobuje, ale jinak nechce ani moc.vd8 o vikendech jezdi na vylety
nebo za balbkou do Prahy, kde se prochazeji poést ,Dostal knizku
Prochazky Prahou a tam jé&im byl jaky bardk vyznamny, tak to ho zajima0 vikendy
maji volrgjSi. ,Vikendy nedlame nahu®né, dopoledne jdeme'eba nakupovat.
Pak prochazky, ékdy vylety, pofipade kino s kamaradkou dcery, ktera zna L., takze ma

pro ni pochopeni nebo jezdime k praxoiain.”

5. Otazka — Jak je to v ktkde Zistava VaSe dit je schopnéistat samo
doma a postara se o sebe nebo je u praropogipac jezdi na letni

tabory?

Co se tyka letnich prazdnin, tak 11, 13, 14, 15,a89 uvedli, Ze &i zistavaji doma
srodti. U 14 a I8 jsou oba chlapci schopniistat sami domaréba cely den.
U I1, 16 a 19 neni mozné&t nechat samotné doma ani na chvili, a to zejn#twdno
duvodu, Ze jsou $liS mali, v gipadt 11 a 19, takZe by to doma nezvladly. Informant 16
jako hlavni divod uvadi:,Je nevyzpytatelna ve zme nalad. Z nieho nic se ji zemi
nalada, a proto ji nechceme nechavat samotnou dbieame, co by se mohlo staDéti
informanti 12, 16 a 110 travi ¥tSinu prazdnin u praroéli. 17 pobyva gkdy doma, jindy
u dédetka a u baldiky. Zalezi na pracovni deébrodict. Kromé pobytu doma nebo
u prarodéu jezdi rekteré dti na tabory, coz potvrzuji informanti 16, 17 a I8.
I5 zkouseli syna nechat na 3dennim tébod APLY &, ale museli ho odtud odvézt,
jelikoz to tam nezvladl. Od té doby ho nikam zatieposlali. 16 posilaji dceru na tabor
od jejich Skoly. Jinak pravidetrvyuZzivaji o prazdninach odleétvaci sluzby Auticentra.
»Jeji Skola p#ada o prazdninach tabor, tam to i zna. Neposilameljam, kde to nezna.
Na tabg'e nema problémuistat, kdyz je glovekem, ktery zvladne %gSit jeji problém,
pokud se &aky vyskytne."l7 uvadi, ze syn jezdi naiméstské tabory prodine dti.
~Je z toho nadSeny, ale zaroveinaveny. Kolikrat se stane, Ze si nerozumétisig
ma pocit, Ze se mu posmivaji. Nerad prohrava, laée get znova. Zastnil se i tdbora
zan¥reny na pirodowdu. Pak jezdi na vylety, to bylo bez problémudtsd Tento rok
by ml jet i na logopedicky tabor, kde byehspat, tak jsme 2davi, jak to zvladne.”
Zbytek informant své dti na tabor neposild z tohouwbdu, Ze jsou #ilis mali

nebo hovidili o tom, Ze by to tam nezvladly, vzhledem k vetképatu novych lidi, mist,

38



.....

délaji jsou vylety naiizna mista, prochazky nebo nawdlji kavarny, muzea apod.

6. Otazka — Jezdite v Etieba na dovolenou do zahréi®i Pokud ano, neth

Vasemu ditti problém dlouh& cesta?

Tato otadzka souvisi ggdeSlym tématem,figemz jsem od informaftziskala
kladné odpowdi, Ze se svymi &mi absolvovali dovolenou v zahr&ni kromg
informanti 13 a 19. I3 jako hlavni @vod zminila, Ze syn nema rad horko, léto
a také upla nevi, jak by reagoval na prosti, kde slySi cizi jazyk, kterému nerozumi.
Proto se s nim zatim neodvazili ani na n&wétdo Svycarska, kde bydli jeden ze &yn
VZdy to probiha tak, Ze ¢kdo zistdvad s chlapcem doma a ostatni mohou jet
na nav&vu do Svycarska. 19 o tom zatim neuvaZzovali i Dtdiivodu, Ze maji statek
a cesta do zahratiije finartné nar@&na.

I1 hovdila o tom, Ze #dv, kdyZ byla rodina kompletni, tak cestovali piwng casto.
Byli u more, v Angli. ,Synovi se tam velice libilo i cesta letadlem Impflola
bez problému. Jenom na letiSti ho trochu dgjidram, kterej pipal, tak to se mu
moc nelibilo, ale zvladl to bezsiku. 12 zmiwje, Ze: ,Par dovolenych jsme
jiz absolvovali. Dlouhé cesty syn snasi Spaproto je nam obrovskym pomocnikem
Kinedril, ktery ho vzdy na deky c¢as uspi. Pak musime¢ldt delSi pgestavky.”
Informant 14 se synem nebyli u ifey ale podivali se do Vidn

Zajimavym zjis&nim bylo, Ze pro &i byvéa velkou motivaci cesty do zahr&irpraw
more, které maji &i rady proto, Ze si tam mohou zaplavat, coz paliviformanti 15,

16 a 110. I5 uvedla, Ze byli v Italii,Synovi se tam moc libilo, dokonce sectimaucit
italsky. Jezdime autem, protoZze nema rad letadhakJdlouhé cesty snasi da kdyz
ma u sebe iPad a heky.“ 16 fekla:,Byli jsme v zahranti i letecky. Dcera to zvladla,
miluje ma'e a je ochotna podstoupit tu cestu, aby se tamatiostednou nastal problém
na letisti, jelikoZ musela svou oblibenou panerdoZit na pas a projit ramem. Bylo to
Vv cizirg, takZe tam byla i slovni bariéra a tu panenku téatpustit. Tam rla teda afekt,
ktery ji vy'erpal, jelikoZz 2 hodiny vydrzelaiket.” 110 jeli do Italie autobusemTrochu
jsme se bali, jak to dcera vydrzi, ale nebyl probléirozr se ¢Sila k mai, je to pro ni
motivace.“17 byli v Italii autem.,Cestu snasel v poha@gnastala i situace, kdy cttjet
domi, ale to trvalo jen chvilku, pak byl spokojeny. Migsme navstivili Mdarsko
a nedavnaotkal, Ze by rad zasecoo takového podniknul.f8 také jezdi do zahratii

»1ed uz sito syn uzivayive cheél domi, val a nespal.”
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7. Otazka — Najdete si jako radivolny ¢as a jak ho travite?

Ma posledni otazka se zafita na volnycas rodéi, jelikoz je pé€e o diti s autismem
ponerné nar@na. Resto jsem #Sinou ziskavala odpedi, Ze si rodie ¢as najdou,

i kdyZ to olgas neni jednoduché a pokud wfaky maiji, voli spiSe aktivity,ipkterych
mohou relaxovat. Bktefi rodice, ktgi nepracuji si ho najdou, kdyZz maji @it
ve Skole nebo v mateké Skole, coz jeifpad 11. A’koli Zije se synem sama, tak si volny
¢as najde zejména, kdyZ je syn v niské Skole,\Volny ¢as nemam, jen kdyzZ je syn
ve Skolce, takze madm 3 hodiny pro sebe. Rada pgpcaky nebo se podivdm na film,
coz je pro m relax. Kdybych mohla, clla bych zase cestovat a podivat se znova
do New Yorku a taky mit jinou roli nez jenom mama.”

12 a 19 maji problém najit si volnyas. 12 zmihuje: ,Sice se o vlastni volnyas
shazime, ale vzhledem k probiéms uwenim a neschopnosti uzité vyplnit volnycas,
nemame ten vlastni skoro zadni®" ,Volny cas pro sebe jako rodk zatim nemame.
Zatim je to v planu. Chodili jsme jen do tanieh pro dosplé, ale bylo to dost narmé.
To hlidali naSi synové. Uz jsme to dostali jako Ijkakze vymyslime, jak se s tim
popereme.*

Informant I3 hovei o tom, Ze m& mnohem vice volnélasu nez five, kdy byl syn
maly. W&i ho, aby byl sdm domgVvzdycky ho zabezpen tak, aby negh hlad a n#l vSe,
co potebuje. Pak /eba na d¥ hodiny vyrazim ven, zélezi také na jeho ndlad
Nebo pokud je pseba, tak ho vZzdyskdo pohlida. Nejradli relaxuji v tichu, rkdy jdu
navstivit kamaradky, chodim se psem d@rogy a nejvice se odreaguji tteni
detektivek.“14 se shoduje s 13, Ze na ni neni syn tolik zavjako kdyz byl maly,

a proto ma takeé vice volnéliasu.,Rada si zajdu do kavarny neb@aeo podnikneme
s kamaradkami.”

I5 vzhledem k tomu, Ze méa 9¢sikniho syna, tak si volngas hleda obtizn
Nicmeére si ho vice najde, kdyz je starSi syn u ojbalyho teba pohlida manzel, takze
mZu jit Sit nebo se rada podivam ngaké dokumenty. V tydnu mam volno, kdyz maly
spi a velkej je na tabletu.”

16 ma vylenény 1 den v tydnu, kdy chodi stepovat, takZze to paésab, jak se
realizuje. 17 ve svém volnérsasecte, ale na dalSi aktivity neniifpS mnoho casu.

I8 preferuje konverzaci ga@teli, v oblike ma divadlo a otas chodi cwiit. Informant 110,
stejre jako bylo zmirgno u gredchozich informait travi volnyéas u knihy nebo sgteli.
~1ed, jak jsou dti vetSi, tak uz jsme vyrazili i s kamarady na chatujecnedaleko.”
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5 Diskuze

Tato prace se zabyvala planovanim voasmvych aktivit v rodiéi s dittem s PAS.
K tomu, abych mohla vyzkum uskgtet, oslovila jsem organizacenujici se rodinam
s détmi s autismem, coZ bylo Auticentrum a APLA Ji¢michy. Diky tomu se mi potito
vytvorit raznorody souborcitajici deset informaidt Tedy rodte, jejichz di¢ ma
diagnostikovany &sky autismus, Aspergier syndrom a v jednomifpad: to byl vysoce
funkéni autismus. ®vodnim zamirem bylo sehnat takovy vzorek informaykde by byly
zastoupeny vSechny diagnozy, ale to se neflod&e vyzkumném souboru se nejvice
vyskytuje dtsky autismus a Asperder syndrom, jelikoz to jsou n&sgjSi diagndzy
ze vSech poruch autistického spektra a ostatnondpkcasté. DalSim iwvodem niize
byt to, Ze ne kazdy rotlse chce ztastnit takového vyzkumu, pdwvadz se jegtnesmiili
S narozenim dite s autismem.

Jako hlavni vyzkumnou otazku jsem si zvolila, jadpha planovani volri@asovych
aktivit v rodirg s dittem s poruchou autistického spektra. Velice obwkiapowdi
informanti na toto téma bylo, Ze voldasové aktivity nijak zvlaSneplanuji. Po delSi
rozmluw jsem se dozwdéla néco jiného. Pravépodobré uz maji organizacéinnosti
zautomatizovanou, takze si to uz ani nglomuji. Nasled# byly zvoleny 3 diti cile.
Prvnim z nich bylo zjistit, zda se vyskytuji u vBedsti s PAS problémy se zmou
prostedi a druhym, jak se projevuji negativni reakcetuta zneénu. Tietim, tedy

poslednim dilim cilem bylo prozkoumat, jestli maji r@ei cti s PAS volnyas.

Rodiny s détmi s Aspergerovym syndromem

Nejprve bych se za#nila na planovani aktivit u rodin sétini s Aspergerovym
syndromem. Autork¢ adilova a Zampachova (2008) haivo dileZitosti strukturalizace.
Zde musim s autorkami souhlasit. Co se tyka vSadiit, tak tam maji &i pevre dano,
co se, v které dny bude dit. Dopoledne jsétil ek Skole nebo v maitské Skole a poté
jdou do druziny, dorin nebo na krouzky, takze maji j&sstrukturovanycas a vi,
co je ¢eka. Diky tomu se snaz orientujiet®i ctti, v mém vyzkumném souborutil
s tabulkami, kde je znazamm program v jednotlivé dny, aby se jejich édiepe
orientovalo a rélo vétsSi prehled. Pokud maji krouzek, tak je té&t$inou v organizacich
APLA Jizni Cechy, Auticentrum nebo ve $kole. Syn jednoho zrmfmti navstvuje
nékteré krouzky se zdravymictimi. Zajimavym zji&nim bylo, Ze 2 &i se ve volném

¢ase ¥nuji ngjakému sportu, coz je uétl s Aspergerovym syndromem neobvyklé.
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Vzhledem k tomu, Ze u této diagndzy se objevujeonicita neobratnost, tedy i ne talent
ke sportu, jak popisuje néglad Attwood (2005).

Jestlize nemaji zajmovy krouzek, jdou doremamy nebo si je gkdo z rodiny
vyzvedne. U dti mladSich 10 let seieme setkat s vice strukturovanyasem. Rodie
maji jask stanovena pravidla, co se buddatipo Skole. ¥tSina informani mi sctlila,

Ze nechavaji svéet po prichodu donmi odpainout, jelikoZ jsou unavené a mohou byt
podraz@né, tudiz je zde nebezpafektu. Poté sefpravuji do Skoly na nasledujici den.
Pak si mohou hrat nebo sénevat dalSin¢innostem. Nkdy jdou na vychazku ven,
do kina nebo do bazénu, ale vSe je obvykdeno rodii, jelikoz si nedokaZzi naplanovat
aktivity, kterymi by si vyplnily volnycéas. \EtSi cti maji podobny systém néeny

a cinnosti si vybiraji samy. ¥Sina voln@asovych aktivit probiha o vikendu, kdy maji
rodice vice¢asu nez ve viedni dnglinnosti na tyto dny uz rod planuji teba i tyden
dop‘edu, aby na to byly ai piipravené, takZze se o tom s nimihem tydne bavi
a pipominaji jim to. Aktivity vybiraji tak, aby to bgl zdbavné a vhodné pro jejich
autistické di. V idealnim pipadt je do organizovani zapoji, aby si safelly, co by je
zajimalo. Podobhplanuji i vylety. Bhem letnich prazdnin pakiilzistavaji samy doma,
jedou na tabor nebo pobyvaji u pratddiLetni tabory pak voli od APLY JiZigiechy,
popipadt od Auticentra. Pouze u jedné zrodin jsem se ketkdim, Ze syn jezdi
na gimeéstské tabory prodiné dti. Pokud se rodina vyda do cizi z&nvoli takovy
dopravni prosedek, které ma ditnejracji. Nejcastji je to auto, kdy neni rodinadim
omezovana a je mozné kdykoliv zastavit. Na cespalenutné vzit s sebogai, kterymi

se dit zabavi. Obvykle oblibené knihy, tablet apod.

Co se tyka probléinse znénou prostedi, tak zde je to velice individualni zalezitost.
Podle Thorové (2016) se problém, tigpbit se zrén¢, vyskytuje téndi pokazdé u osob
s autismem, ale rozsah je u kazdého jedince jiakpdce se obtize se Znou nemusi
vyskytovat. U mladSich &di s Aspergerovym syndromem &y 4-10) rodée uvedli,
Ze vzdy je pdtba di¢ pripravit na znénu prostedi. V daném mistmu musi datas
na rozkoukani. Pak by neéfa pxijit negativni odezva. Pokud se rodina chystéspat
na jiném misy, tak s tim dti maji problém. Nktefi vyZzaduji mit u sebe své oblibené
hratky a nasled& to prolEhne pongrné v klidu. Jini jsou schopnifiicet a breéet.
Poté nezbyva nic jiného nez diigjakym zpisobem zabavit (obvykle tablet) a uklidni se
nebo ho nechat tzv. viiket. Resto se nasla rodina, jejichzdiizména nevadi, ale vzdy
to tak nebylo. Krord pl&e se u chlapce objevovali i Zalddé nevolnosti. Je to

pravdépodobré dano ¥kem, jelikoz si postuperiasu na zrény chlapec zvykl. Pokud
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bych se zagftila na sodasny stav chlapce, pak bych souhlasila s tvrzenfiwrdvé
(2016), Ze dkterym jedin@dm zmena nevadi. Nicménvyskyt problénd souvisejici se
Volny ¢as rodéu déti s Aspergerovym syndromem se odviji zejména
od zamgstnanosti. V oslovenych rodinach byli oba t@dpracujici az na dvrodiny.
Jedna z matek je na m&dké dovolené s té&h rotnim synem a druha néibe sehnat
zkraceny uvazek, jelikoz je syn v mitieé Skole pouze dopoledne. Prvni ze 2Zmyoh
Zen si volnycas po delSkasovy usek nenajde, jelikoz jeji mladSi syn ji ezidm
ke svému wku potebuje. Nicmé# nejvicecasu si ma, kdyz je jeji starSi syn u otce
a mladSiho hlidd manzel. Pak sé&z@ wnovat ¢innostem, které ji bavi, coz je Siti
a sledovani dokumentarnich filimDruha z Zen prozradila, Ze voldgs nema, jenom
kdyZz je syn v matské Skole. JelikoZz rodina bydli na statku, tak jgmamerné
zaneprazdini. S manzelem se jim podla navStvovat tanéni kurz pro dosgé,
kdy syna hlidali jeho br#t ale festo to bylo narné. Dokonce dostali Ukol, aby si volny
¢as vytvdili. Ostatni rodée, ktgi jsou pracujici houdli o tom, Ze si¢as najdou, cozZ je
pravdEpodobré dano tim, Ze majidSi cti. Nicmeére to byva rkkdy obtizné. Pokud maji
volny ¢as, &nuji ho ¢etbd knih, posezenim sdteli apod. Podle Vagnerové (2004 a)
piitomnost dite se zdravotnim postizenim, a to i s autismefimapi utité omezeni,
jelikoz jejich vesSkery volnygas se zagtuje na pateby, které jejich dé ma. Nicmén
s timto vyrokem mZu souhlasit pouzeéasté&ne, porévadz jsem se setkala s rodinami,
které jsou schopné si vytkibvolny ¢as, &koli to neni vzdy jednoduché. Zde sesbp
setkdvame s tim, Zetk déti hraje dilezitou roli, jelikoZ se stavaji samostgiimi.

Rodiny s détmi s détskym autismem

U déti s dstskym autismem je program dne podobny jakoéti 8l Aspergerovym
syndromem. Také zde se potvrzuje vyznamna rol&tsimavanéha:asu podleCadilové
a Zampachové (2008). Vzhledem ktomu, Ze maji olevyiidruzenou mentalni
pak jdou do druziny nebo na krouzek. Nastednje rekdo z rodiny vyzvedne. | zde
informanti hovdili o tom, Ze své &i nechavaiji, aby si odgmuly po gichodu ze Skoly.
Béhem dne se setkaly s mnoha péginkteré na & pasobi, jak pozitive, tak i negativa.
Poté se ¥nuji pripraw do Skoly a pak maji volny program, kdy ghbyt samy, v klidu
nebo vyrazi na prochazku s réidizélezi viak, v jakém jsou rozpolozeni. U tétagiozy

je poteba vice #i informovat o cinnostech a neustéle jimfipominat program,
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aby nebyly zmatené. Rodiny &tohi s détskym autismem tvid plany dopedu. Nicméa
se v den vyletu iize stat, Ze se diprobudi se Spatnou naladou a cela aktivita musi by
zruSena nebo nahrazena jinou. Row meé prekvapilo vyjadeni jednoho z informaiit
kdy syn vyzaduje, aby kazdy vikend byjaky vylet. Je to dano pragpodobr tim,
Ze uz snim rode od mala jezdili na vylety, a proto je to prg mircity stereotyp
nebo ritual. Kazdopadarnvybér takove aktivity spdiva ve zvoleni vhodného a zajimavého
mista, kde nebudou rusivé paétin Dit¢ se bude citit v bezpea pogipact zde bude
mozné navstivit &co jiného, jestlize o to nebude dijevit zadjem. Letni prazdniny
pak probihaji stefhjako u rodin s &mi s Aspergerovym syndromem. P&ms mé
piekvapilo, Ze se rode odvazili s dtmi na cestu do zahratiia jako dopravni prostdek
vyuzili letadlo. Tam nerize mit di¢ takovou svobodu jako fp cestovani autem,
kdy rodina niize dlat prestavky podle poeb. Nicmég je dilezité kthem cesty dé
zabavit. Nejastji informanti zmnovali tablet.

| u déti s dtskym autismem najdeme jedince, iktezhledem k ¥ku zaZili tolik
zmen, takZze uz jsou nacrevykli. Prekvapilo ng, Ze jsem narazila na malého chlapce,
ktery ma v obliks obmenu prostedi. | zde musim souhlasit s Thorovou (2016) oteris
osob s PAS, kterym z¢na nevadi. Nicméni mezi touto skupinou fiZzeme najit jedince,
ktefi snasi odliSna mista Spatackoli je na to rodie gipravuji. Zde se objevil chlapec,
jehoz reakci je agreseadi okoli a vulgarni vyjatbvani, coz je forma problémového
chovani (Thorova, 2016). Déale pak informanti hidvo placi nebo o kiku.

Co se tyka volnéhdasu rodti, tak zde hraje ditou roli zangstnanost. V. mém
souboru byly vSechny matkyid s ctskym autismem nezafstnané az na dvU jedné
Z pracujicich Zen tnzaujal zfisob, jakym si zajistila volnyas, ktery ma pro sebe kazdy
patek po praci. V této débma vytyeny casovy Usek, kdy seé¢uuje svému velkému
konicku a tim je step. Druha z pracujicich Zen naopakitila o tom, Ze maji s manzelem
problémy zorganizovat si volrisas sami pro sebe. Ostatni rdti s touto diagnézou
maji volny ¢as zejména v d@éb kdy jsou dti ve Skole, pofipact v matdské Skole.
Dale rodiny vyuzivaji moznosti pohlidani od sourc@enebo od prarodii, coz byva
maximalré jen na par hodin. Pak se &e&$gji vénuji aktivitam, u kterych mohou
relaxovat, jako prochazkyetba a posezeni $gteli. BohuZel jsem se setkala i s matkou,
kterd Zije s chlapcem sama. V této situaci, kdy &&mdispozici pibuzné, kt& by byli
ochotni pohlidat, pak se musi spoléhat ragle nebo na osoby, které chlapce znaiji.
V tomto @ipad ma Zena volngas pouze, kdyz je syn v méké Skole nebo ver,

kdy usne. Jeji zdlibou je geni a sledovani fililn Nicmérg jsem se setkala s rodinou,
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jejichz syn je uz starSi a naSli sitgpb, jak ho nechat doma. Pak si tedmohou
alespa na 2 hodiny najit volnyas. Nicmés je nutné, aby byl zabezgny a nic se mu
nestalo. Tento fiistup n¢ prekvapil. Podle mého nazoru tdimasi pro rodinu &sSi
svobodu. U této skupiny dotazovanych se ukazalgapy, jak si rodie mohou vytvat
alespa na pér hodin volnyas. Z toho @vodu bych trochu oponovala tvrzeni Vagnerové
(2004 a), ze rode musi veSkeryas ¥novat svym autistickymeadem.

Rodina s digtem s vysoce funknim autismem

U chlapce s vysoce futkim autismem rizeme pozorovat &Si samostatnost.
U ngj jiz neni poteba strukturalizacéasu jako tomu bylo, kdyZ byl maly. Vzhledem
k tomu, Ze uzZ je mu 19 let, tak vi, co &eka v jednotlivé dny a negebuje, aby mu
rodice tolik planovali aktivity. Dopoledne je ve Skolenasleds si aktivity voli podle
sebe. Planovani aktivit na vikend je v nez kdysi. Bive bylo poteba ho na vse
pfipravovat, kazdowinnost naplanovat, ale nyni to neni nutnéciStau pouze den
piedem sdlit, co bude. O letnich prazdninactistdva doma, atas se uskutai nejaky
rodinny vylet nebo v posledni déofezdi do Prahy se svymi kamarady. Nikladu tohoto
chlapce je vidt obrovsky pokrok, ktery nastal od doby, kdy byl lynaVv obdobi,
kdy chlapec dosahl vy3siheku uz tvrzenCadilové a Zampachové (2008) dleZitosti
strukturalizace neni pravdive.

Co se tyka obtizi se Zmou prostedi, tak i zde se @&p setkavame s odegmim
problémi po ukitém obdobi. B¢emZ se u chlapce vyskytovali Zalddé nevolnosti.
Pokud bych sedidila aktualnim stavem, tak bych zde souhlasilaherdvou (2016),
Ze rtkomu znéna vadi a jinému ne, ale vzhledemikgSim obtizim se tento vyrok
nepotvrzuje.

Volny ¢as si matka chlapce najde, jelikoZz dokdZze samas§téingovat. Pak rada
chodi s pateli do kavarny. To neodpovida tvrzeni Vagner@@¢ a), Zze veSkersas
musi rodée wnovat ditti. Nicmérg diive tolik volnéhocasu nerdla. ZlepSilo se to
az kdyz syn vyrostl. U chlapce v této rogimizeme vidt velky posun tér ve vSech
oblastech. Jak uvadi Thorova (2016), PAS je nenktera je vSe pronikajici,
tudiz zasahuje vSechny oblasti, které gheim fistu ditte vyvijeji. Pra¢ u tohoto
chlapce s vysoce futkim autismem je nejvice patrny tento posun, ktedpowida
vyroku Thorové (2016), Ze stav jedince s&mnenit. V tomto gipact tak neni chlapec

tolik zavisly na svych rodich jako tomu bylo tive.
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Zaveér

V mé praci jsem se zabyvala planovanim véasmvych aktivit v rodié s dittem
s poruchou autistického spektra. Toto téma jsemyisrala, jelikoz nd problematika
autismu zajima. Pré&planovantinnosti, kterym se rodina bude ve voln&ase ¥novat
pati mezi oblasti, které mohaiinit obtize.

V teoretickécasti jsem se za#tla na popis autismu, jaké existuji druhy, jaka je
diagnostika této poruchy. Déle jsem se zabyvalaatém rodina a ditse zdravotnim
postizenim a jak dochazi k vyrovnani s touto situsqosledni kapitole jsem zminila
organizace &nujici se rodinam s&timi, které maji autismus.

V praktickécasti jsem se snazila najit odgdivna hlavni cil prace. Tedy, jak rodina
s digtem s PAS planuje voldasové aktivity. Naslednjsem si zvolila 3 ddi cile,

a to, jestli vSechny autistické&til maji problémy se z#mou prostedi a jaka je jejich
negativni reakce na zmu. Poslednim dilm cilem bylo zjistit, jestli rodie €chto dti
maji volny ¢as sami na sebe. Abych nasla odgywozhodla jsem se vyuzZit metodu
polostrukturovaného rozhovoru, kdy jsem osloviladite ti s autismem.
Diky organizacim APLA Jizn{echy a Auticentrum se mi padla vytvofit vyzkumny
soubor, ktery tvilo 10 informanti.. V této ¢asti byly popsany stimé anamnézy ai

a nasled# byla provedena analyza rozhowoizhledem kiiznorodosti vyzkumného
souboru nizeme vysledky povazovat pouze za obedmied.

Ackoli mi mnoho rodtua tikalo, Ze volndasoveé aktivity nijak speciathneplanuiji,
tak skuténost byla trochu jina. Vyznamnou roliiplanovani hraje strukturovaréas,
zejména u mladSichéti. StarSi dti maji vSe zaZzité, proto u nich neni takovaipba
strukturalizace. Ze ziskanych informaci vyplynuie,v rodinach sdmi s autismem je
dulezité planovat volngasové aktivity alespo tyden dopedu. Pak mohou rogk
postupr pripravit své di¢ na planovanowinnost a zabranit tak negativnim reakcim.
Pokud rodina vybira dakou aktivitu, musi zohlednit i misto realizaceedy vhodné
prostedi, kde budou zajimavé patiy pro di€, ale i pro dalSéleny rodiny. Vyznamnou
roli hraje i nalada, ve které se @ditachazi. DalSi faktor, ktery oviiuje planovani je
ekonomicka situace rodiny, tudiz musi aktivitizpasobit finargnim moznostem.

Nejvice aktivit probihd o vikendu, kdy téfmvSechny rodiny jezdi na vylety.
Dulezité je d¢tem dogedufict, co se bude dit, aby se na tppavily. Bohuzel gkdy
dojde k aleni rodiny Ehem vyletu, jelikoZ ne vSechna mista vyhovuiji lideautismem.

Jinak probiha planovani o letnich prdzdninach, iikgeré dti zistavaji s rodii doma
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nebo jsou u svych praradi TudiZz je nutné pro & vytvéet takovy program,
aby se nenudily. Takze vymysleji zajimavé vylegzdi k vod, chodi na prochazky,
do kavaren apod. Déale seastni letnich tabdr od organizaci, &nujici se lidem
s autismem, v tomtoifpact APLA Jizni Cechy nebo Auticentrum. V jednontipacds
jezdi dit na giméstské tabory se zdravymétthi. Dokonce rodiny absolvuji dovolenou
v zahranti. Déti nemaji problém jet do cizi zeémobzvla¥, kdyz cestuji k mi,
jelikoz je to pro & obrovska motivace, coz souvisi s jejich oblibodyo

Stejre jako u starSich di s Aspergerovym syndromem a vysoce fimikn
autismem, tak i u jedirics dtskym autismem se iieme setkat séthni, kterym nevadi
zmeéna jako takova, ale ifpchod do jiného prostdi. V mém vyzkumu to byly &
ve wku 13-20, coz je dano tim, ze uz v Ziwvatazily rékolik podobnych udalosti,
takZe jsou zvykli a nemaiji s tim problém. Nicraémtak nebylo vzdy. AZ postupetasu
obtize odezély. Presto jsem narazila na 7letého chlapce, kteréménanprostedi
vyhovuje. Negativni reakce pak u zkoumaného vzdoku kiik, pla a Zaludéni
nevolnost.

Co se tyka volnéhdasu rodiu, tak jsou pevazre schopni si ho najit. iésto ho
nemaji tolik, kolik by si pali. Jeden z faktdr;, ktery to ovliviuje je zamistnanost rodii.
Jiné je to u pracujicich a tam, kde je jedendddiz prace. Pokudifaky ¢as maji, voli
aktivity, u kterych mohou relaxovat jak®etba knih, prochazky, nav¥st patel
nebo se ¥nuji svym zalibam. Dlezitou roli hraje doba, kdyé&ti navSgvuji Skolu,
takZe nezawstnani rodie si pra¢ v tuto dobu najdou voln§as. Rodiim také pomaha,
kdyZ jim jejich potomka &kdo pohlid4. Daldim aspektem jesopsk déti. Cim jsou &t3i,
tim maji rodée vicecasu. To je dano i tim, Zetkteré jsou schopnyistat samy doma
a stavaji se samostdjsi. Velice n¢ zaujala odpodd’ jednoho z rodii, kdy ma
stanoveny jeden den vtydnu &nuje se své velké zaliba to je nejlepSi Zsob,
jak mize relaxovat. Podle mého ndzoru by se mohla timieabem inspirovat spousta
rodin s étmi s PAS.

Tvorba této prace byla i pro mne samotnou velkyimgsem. Diky rozhovam
s informanty jsem se mohla seznamit s dalSimi graly| které rodiny s autistickymi
détmi maji, popipad: jak jeiesi.

Tato bakaléska prace rize slouzit jako studijni material pro studenty sped
pedagogiky nebo dalSich pedagogickych éb@ale i jako inspirace pro dalSi rodi
ktefi maji di€¢ stakovym zdravotnim postizenim a hledajiisgb, jak planovat

volnocasoveé aktivity, kterych se bude moctastnit cela rodina.
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Priloha 1-informovany souhlas
Informovany souhlas

Souhlasim, aby studentka Zdravbtsocialni fakulty Jih&eské univerzity Lucie
Stekerova, vyuzila veSkeré informace, které ji husidleny v ramci rozhovoru prosely
vypracovani bakatdké prace s nazvem Planovani vébmovych aktivit v rodié
s digtem s poruchou autistického spektra. Zatiose zavazuje, Ze informace budou zcela
anonymni, takZze nebudou v praci pouZzita realnd gmapod., kter4d by umoZznila
identifikovat dit nebo zakonného zastupce se kterym byl ugkéierozhovor.

Podpis zadkonného zastupce
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Priloha 2-okruhy otdzek k rozhovoru

1)

2)
3)

4)

5)

6)

7

8)

9)

Informace o ditti-vék, pohlavi, diagnéza,ilruzena postiZzeni, zajmy, krouzky,
kam chodi do Skoly?

Informace o rodiich-zangstnani, vztahy, pet dti?

Co &la Vase dit po Skole, vyzvedava haskdo nebo je samostatné, pimac
chodi do druziny?

Jak probiha planovani voléasovych aktivit u Vas v rod#?

Méa VasSe dié problémy se znou prostedi, pop. s jakoukoliv znsnou nebo
vyskytl se rkdy takovy problém? Jak se to projevuje, jaki&dite a jak
piipravujete di& na znénu?

Jak u Vas probihaji vikendy, jezdite na vylety apod

Jak je to v l&, kde Zistava VasSe dif je schopnéistat samo doma a postara se
0 sebe nebo je u prardgdiapod., pofipact jezdi na letni tabory?

Jezdite v l&t tieba na dovolenou do zahré&f? Pokud ano, néth VaSemu diti
problém dlouha cesta?

Najdete si jako rodj volnycas a jak ho travite?
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ADD-porucha pozornosti

ADHD-porucha pozornosti spojena s hyperaktivitou
IVP-individudlni vzdlavaci plan

MKN-Mezinarodni klasifikace nemoci
NAUTIS-Narodni Gstav pro autismus

PAS-poruchy autistického spektra

RS-Rettiv syndrom
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