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ANOTACE

Tato bakalarskd prace se zabyva dospélymi osobami s poruchami autistického spektra.
Predstavuji jednotlivé diagnézy zahrnuté do poruch autistického spektra a specifika socidlni
rehabilitace s témito osobami. Zaméfuji se také na koncept stigmatu vaci postizenym
jedinclim a pokousim se o vysvétleni pohledu spole¢nosti na normalitu. Vyzkum probihal
vV Rodinném Integra¢nim Centru z.s. v Pardubicich, a to pfedevsim formou zucastnéného
pozorovani a polostrukturovanych rozhovori se socialnimi pracovniky.

KLICOVA SLOVA

poruchy autistického spektra (PAS), sluzba socialni rehabilitace, koncept stigmatu,

Aspergeruv syndrom, socialni pracovnici, alternativni komunikace, dospéli s handicapem

TITLE

Specifics of social rehabilitation of adult people with Autism Spectrum Disorders

ANNOTATION

This bachelor’s thesis deals with adult people with Autism Spectrum Disorders. | present
individual diagnoses included in disorders of the autistic spectrum and the specifics of social
rehabilitation with these people. | also focus on the concept of stigma against affected
individuals and | try to explain the society’s view of normality. The research was carried out
at the Rodinné Integra¢ni Centrum z.s. in Pardubice, primarily via participating observation
and semi-structured interviews with social workers.

KEYWORDS

Autism Spectrum Disorders (ASD), social rehabilitation service, the concept of stigma,

Asperger’s syndrome, social workers, alternative communication, adults with disability



OBSAH

POUZILE ZKTAKY ..eeiiiiiiiiiee e 9
UIVOU 111ttt 10
1 Cile, VYZKUMNE OLAZKY ...ccvvvveiiiiie i 13
pA\Y/ L1 oo (o] [0 T ORI 14
B2 1V =1 o o 1Y USRS 14

P A =1 T T T U PSPV PPRUUPTOURTOPRTNE 16
2.3 INFOIMMIANTI .ttt h e st st b e b e be e et eneeenreen 18
2.4 EEIKA VYZKUMU ettt ettt b e sttt s b e b e bt e sbe e st e emteeneeen 19

3 VYZKUMNE ProStIedi .......veivviiiiiiieiieie s 21
3.1 NEZISKOVE OFZANIZACE ...uvviiieiiiieeeiiiie e ettt e ettt e et e e ettt e e s s bte e e s s abeeeessbaeeeasbaeeesnteeessnseeeeenareens 21
Ao To =1L a T (U7 < V2SR 21
3.3 Vybrand organizace Rodinné Integracni CENtrUM Z.S. .....ccoccveeeeeiieeeeeiieeeeeciee e e eeveee e eeveee e e e 22
331 AKEIVITY RIC. .ttt ettt ettt st et b ettt ea et s bt ea et e saeenbesbeentenbesateneesaeeneas 23
3.3.2 S0CIAINT FENADIITACE. e tee ettt s sae e s 25

4 Poruchy autistick€ho SPektra..........cccovveiiiiiiinii s 28
4.1 Souvislost antropologie a poruch autistického SpPektra........ccccceeecieiiicciii e, 30
4.2 Vyvoj rlznych pohledl v prab@hu let ... e e 32
4.3 Tridda NaruSenych 0bIasti ........coi i e e 34
4.3.1 Socidlni dovednosti @ PredstaviVoSt ........iicciiieeiiiie e 34
4.3.2 KOMUNTKGCE ....eoutieiieieeiiee ittt ettt sttt et sie e st et e e e b e e s b e sanesanesaneereenneennee 35
4.3.3 Variabilni NESPECIICKE FYSY ..veiieeeiiee ettt e e s e e e e areeaean 37

4.4 Typy poruch autisticCkENO SPEKEIA .....ccccviiiiiiie e e e e e are e e e 37
4.4.1 DELSKY QULISIMNUS ..eveiiiiiiiieiiiiieeeeittee e ettt e e eitreeessataeeeesstaeeesabaeeesssseeessnsaeeesnssaeeesansseeesnnsseeenns 38
A N AV oY [ AR UL 1 4 U SRR 38
e B X o 1=Y g = RV VAV o To [T o NP 39

N DI Tod g Vo 1y ] 1 5 X YRR 41

5 KONCEPL SLIGMALU.....cveiiviiiiiecie ettt et s ee e ee e 44
LT Y g 11 = a1 e T o =1 AP URR 46
5.2 Chovani stigmatizovan@ho JEAINCE.........ueiiiiiiiecee e e 47
I B o 1= o W oY 0 1 F=1 L1 7 IO USRS RP 48
5.4 Proces zmény pohledu na ,,postiZené” JEdINCE ........ccoocuuiieeiiiiie et 49

6 Adolescence @ dOSPEIOST........uciuiiiiiiiieii et 53



6.1 DOSPIVANT @ PFALEISTVI c..eveieieiiee e et e e e ba e e e st ae e e eabaee e enreeas 54

6.2 Samostatnost v bydleni vs. pobytova zafizeni.........ccoecveiiiiiiiiin . 54
6.3 Partnerstvi @ ManZeISTVi ........eeiuiiiiiieee ettt e e b e e sanee s 57
6.4 ZAMEBSTNANT ...eiieiieteee ettt s b et e a e st b e b e she e st s bt e b e reenes 58

7 Terapie pii praci s dospelymi osobami s PAS ... 60
A o 11 o g ol QYA YAV o ) PSSP 60
7.2 Specifika socCialni renabilitace. .....c.uuviieciiiic s 62
7.2.1 NAcviky soCiaINiCh dOVEANOSE .. ..uiiiiciiiei it e s s e e enes 63

7.3 IMOTIVACE ...ttt e 64

T A NVIZUBHIZACE ..ot sttt b e bttt st b e bt she e st s bt b neenes 64
7.4.1 Vyménny obrazkovy komunikacni systém (VOKS) .......c.ceecveereieieiiieciee et e e 64
7.4.2 Procesudlni SChEMATa......c.uiiiiiiiie ettt st e 66

7.5 STPUKEURAIIZACE ettt sbe e sttt e s bt e sae e st e sabe e b e e nbeenes 68
7.8 REIAXACE. ...ttt h ettt b e bbbt eae e bt e bt e s bt e she e st eabe e b e e nreenes 69
7.7 Pocity socidlnich pracovnikll SIUZDY SR.........coouiiiiiiieeecee ettt et 70

8 ANalyza VYZKUMU.......ccoeiiiiiiiie e 72
8.1 SO O EXE ..ttt ettt st e st e et e s abe e s beeesaree s 72
A ) (=T o] =] = Yol < o - | SRR 72
8.3 ZAVEBI .ttt h et ettt be bt e bt e eh et ea et e bt e bt e eheesheesateebe e beenbeenes 73
SEZNAM HTEIATUIY ....c.viiieie ettt e e ns 75

PHLORY ©..ooevveeoeeeeeeeeseeeeeeseeee e eee e eee s eee s e eesesee e s s ee e s e s s eese s eeeseee 81



Pouzité zkratky

AAK — augmentativni a alternativni komunikace
APLA — Asociace pomahajici lidem s autismem
AS — Aspergertiv syndrom

CASA — Ceska asociace pro socialni antropologii
DMO - détska mozkova obrna

DOZP — domov pro osoby se zdravotnim postizenim
DSS — domov socialnich sluzeb

MR — mentalni retardace

PAS — poruchy autistického spektra®

RIC — Rodinné Integra¢ni Centrum z.s.

RP —rand péce

SAS — socialn¢ aktivizacni sluzby

SR — socialni rehabilitace

TEACCH - Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped

Children?

VOKS - Vyménny obrazkovy komunikaéni systém, v originale PECS — Picture Exchange

Communication System

ZTP/P — zvlast’ tézké postizeni s pruvodcem

1V ptekladu ASD - Autism Spectrum Disorders.
2 Do Cestiny se preklada jako Terapie a vzdélavani déti s autismem a déti s piibuznymi poruchami komunikace.



Uvod

V mé bakalafské praci jsem se rozhodla zabyvat se problematikou poruch autistického
spektra®. Dana problematika mé& dlouhodobé zajimala a v ramci vybéru $kolni praxe* jsem
zvolila jako své pracovisté Rodinné Integra¢ni Centrum z.s.° v Pardubicich, jeZ nabizi socilni
sluzby pro rodiny s détmi s PAS ¢i pro osoby s PAS. Cilovou skupinou, se kterou jsem se na
praxi setkala, byly osoby s PAS, a to pfedevsim déti od jednoho roku do sedmi let, jez jsou

klienty sluzby rané péce®.

Diagnoza PAS mé zaujala proto, ze kazda osoba s touto diagnézou je odlisnd a ma
velice individualni potfeby. Poruchy autistického spektra se u kazdé osoby projevuji jinak,
ponévadz je velka variabilita symptomt tohoto handicapu. ,,Symptomy se kombinuji
v nesCetnych variacich, a tak prakticky nenajdeme dvé [...] [osoby] se stejnymi projevy*
(Thorova 2006: 31). Vzhledem k tomu, ze antropologie sleduje mj. zpisoby komunikace, byla
pro mne rozhodnuti, at’ uz absolvovat praxi ¢i nasledné provést samotny vyzkum mezi
osobami s PAS, vyzvou. Predev§im z divodu potiebnosti empatie, trpélivosti ¢i hledani jiz
zminénych alternativnich zptisobti komunikace, coz mize provétit kompetence antropologa

Vv jeho pfipravenosti k adaptaci na prostiedi.

Pro svou bakalafskou praci jsem se rozhodla zmapovat kazdodenni Zivot a potieby
dospélych osob s PAS v ramci socialni rehabilitace’ RIC, ale také potieby jejich opatrovnikii.
K vybéru tohoto tématu jsem se rozhodla ptedev§im na zékladé rozhovoru s pracovniky RIC,

ponévadz se zde Casto bakalatské i diplomové prace pisi na téma rodiny s détmi. Téz meé

3 Dale jen ,,PAS.

4V prib&hu celé prace uzivaim pojem ,,praxe*, jiz nabizi RIC studentiim. Zamérné neuzivam pojem ,,staz*,
ponévadz na internetovych strankach RIC je nabizena odborna staz pro socialni pracovniky ¢i pracovniky
Vv socidlnich sluzbach.

> Dale jen ,,RIC*.

® Dale jen ,,RP*.

" Dale jen,,SR*.
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zaujala a k danému tématu vedla jak knizni produkce,® jez je zaméfena spise na specifika
prace s détmi s PAS nez na praci s dospélymi, tak i ndzev dané diagnozy — détsky autismus,
jenz evokuje spisSe predstavu, Ze danou nemoci trpi ptedevsim déti. ,,[...] dynamika rodiny
neustale formulovana dospélymi nadéle vyvolava dojem, ze osoby s autismem jsou predevsim
déti. V celé literatuie, jez ztvarnuje problémy s autismem Vv roding, jsou piipady, kdy jsou

brany v ivahu dospéli s autismem, vzacné* (Murray 2008: 265).

Provadéla jsem antropologicky vyzkum, v némz jsem se snazila kriticky pristupovat
k zavedenym pfedsudkiim a stereotypim ve spolecnosti. Pokusila jsem se zamyslet nad
holistickym hlediskem, jak jej chape B. Fay, ktery tvrdi, ze: ,,Kulturni a socialni aktivity jsou
umoznovany a zaroveil omezovany jistymi kulturnimi koncepty a piesvédcenimi a socialnimi
pravidly a rolemi* (Fay 2002: 88-89). Dana teze dle mého nazoru hodné souvisi s vnimanim
jedinct s postizenim, tedy i 0sob s PAS, vétsinovou spolec¢nosti, ponévadz se jedna o kulturné
relativni jev zavisly na socidlnich normach a pravidlech jednotlivych spole¢nosti, coz je
z antropologického hlediska zajimavé. Zaméftila jsem se tedy na vnimani ,,normality* v rdmci
spolecnosti, ale téz na koncept stigmatu. Pokusila jsem se proniknout do vyzkumného
prostiedi z emické perspektivy. Zkoumat problematiku prace s dospélymi osobami s PAS
z pohledu socialnich pracovnikt, ale také v piirozeném (domacim) prostfedi osob s PAS
v prubéhu né€kolika mésicti prostiednictvim internich kazuistik, jez mi byla Rodinnym

Integracnim Centrem poskytnuta k nahlédnuti.

Mou motivaci bylo pfinést jiny pohled na osoby s PAS. Nenazirat na n¢ pouze jako na
ty ,,postizené®, ,,odlisné*, které se musime pokusit ,,vylécit™ a zatadit do vétSinové ,,normalni*
spolecnosti, ze které nebudou svym chovanim vy¢nivat, ale naopak hledat jejich jedinecnost,

jejich specidlni dovednosti a zamyslet se nad jejich nevSednimi nazory. Domnivam se, Ze

8 ,V&tsina publikaci, studii ¢i odbornych materiald byla dlouho zamé&fena pouze na déti, potieby dospélych a
jejich rodin zustavaly na okraji zajmu [...]* (Howlin 2009: 9).
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z hlediska spolecenské aktualnosti je nutnost tematiku osob s PAS zviditelovat, a uvadét tak
do povédomi Siroké vetejnosti, at uz z divodu usnadnéni pfistupu rodici osob sPAS
k informacim o této diagnoze, ale dle mého nazoru piedevsim z divodu téméf nulové opory ¢i

porozuméni okoli a vefejnosti osobdm s PAS a jejich rodindm/blizkym.

Prace je ¢lenéna do Sesti hlavnich kapitol. Nejdiive jsem popsala naptiklad pouzité
metody ¢i informanty v ramci kapitoly metodologie. Nasleduje kapitola, v niz jsem nejdiive
ptedstavila terén, v némz jsem se pohybovala, tedy vybranou organizaci Rodinné Integracni
Centrum z.s. v Pardubicich, dale jejich nabidku sluzeb a aktivit a konkrétné sluzbu Socialni
rehabilitace, jiz poskytuji od ledna roku 2017. Dalsi kapitola mé bakalatské prace je vénovana
problematice PAS, pies diagnostickou triadu, typy jednotlivych diagnéz skryvajicich se pod
souhrnnym nazvem poruchy autistického spektra, az naptiklad po diagnostiku. Nasledujici
kapitola pojednava o socialni identit¢ stigmatizovanych jedincl, piedev$im z pohledu
amerického sociologa E. Goffmana, jenz je autorem dila Stigma. Pozndmky o zpiisobech
zvlddani narusené identity. Dalsi z kapitol se zaméfuje na specifické problémy dospélych
0sob s PAS a ta posledni na terapie a specifické zptsoby prace, jez pomahaji t€émto osobam

1épe rozvijet dovednosti a schopnosti naptiklad v oblasti socidlni interakce ¢i komunikace.
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1 Cile, vyzkumné otazky

Cilem mé bakalaiské prace je prostiednictvim empirického vyzkumu zmapovat problematiku
socidlni terénni a ambulantni prace s dospélymi osobami s PAS z pohledu socialnich
pracovnikl. Seznamit C¢tenafe s kazdodennimi aktivitami osob s PAS a dale analyzovat
potieby dospélych o0sob sPAS, a zaroven i potieby jejich rodinnych piislusnikd ¢i
opatrovnikli se zaméfenim na jejich pfirozené prostfedi Vv prubéhu nékolika mésich

prostiednictvim kazuistik.

Snazim se odpoveédét na nasledujici vyzkumnou otazku:

® Jaka jsou specifika prace s dospelymi osobami s PAS z pohledu socialnich pracovnikii

a z pohledu rodinnych ptislusnika?

13



2 Metodologie

2.1 Metody

Sbér dat jsem provadéla formou kvalitativniho vyzkumu, kdy jsem vyuzivala
polostrukturovanych rozhovorti se socialnimi pracovniky, jez jsou s dospé€lymi osobami s
PAS v kazdodennim profesnim kontaktu. Z rozhovora jsem se pokusila detekovat specifika
prace s osobami s PAS, a zéarovenl jsem planovala rozhovory s rodinnymi pfisluSniky c¢i
opatrovniky dospé€lych osob s PAS, coz se nakonec v ramci mého vyzkumu nepodatilo. Déle
jsem pii poskytovani sluzby socialni rehabilitace vyuzivala zacastnéné pozorovani. Vedla
jsem si terénni denik, jenZ jsem opatfovala svymi poznamkami a komentaii. K dispozici jsem
méla také materialy a dokumenty organizace RIC, do kterych jsem méla moznost nahlédnout,
at uz se jednalo o dokumentace ¢i VOKS® pomiicky (obrazkové piktogramy, procesualni
schémata atd.). V metodikach jsem si mohla prohlédnout smlouvy, jez se uzaviraji s rodinami,

etické kodexy, dovolené jednédni pracovnikt ¢i jak postupovat pfi stiznostech.

Pro ziskani nahledu na socialni rehabilitaci z emické perspektivy, tedy piedevsim z
pohledu rodinnych ptislusnikt ¢i samotnych dospélych osob s PAS, jsem nakonec pouzila
interni kazuistiky'® RICu, na jejichZ zaklad& jsem vypracovala vlastni Kazuistiky (viz Pilohy
¢. IT — IV) neboli piipadové studie, kdy jsem méla k dispozici podrobny popis nékolika
individualnich pland klientd SR v RICu, jejichz soucasti byly i plany potieb, jez jsem méla
moznost analyzovat. Jednalo se tak v podstaté o biograficky vyzkum, jenz je dle Hendla
urcitou verzi pfipadové studie, ponévadz se studie tyka malého poctu osob, u nichz se vyzkum
zamé&fuje na jejich zkuSenosti ¢i interakce ve spole¢nosti (Hendl 2012: 128). Provadéla jsem

rovnéz obsahovou analyzu dat, jez je dulezitou soucasti kvalitativniho vyzkumu, kdy jsem se

® Vyménny obrazkovy komunikaéni systém.
10 Rodinné Integraéni Centrum vytvaii vlastni dokumentace klientd, jeZ jsou velmi obsahlé a sami pracovnici je
nazyvaji kazuistikami.
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pokousSela interpretovat a analyzovat poznatky z jiz publikovanych zdroji ,,[...] s cilem

rozkryt jejich vlastnosti s ohledem na poloZzenou otazku (Hendl 2012: 387).

Pfi psani této prace jsem se snazila byt co nejvice objektivni za vyuziti
epistemologické reflexivity, jak ji popsal Pierre Bourdieu, jenz ,,[...] chépal reflexivitu jako

0 vt

klicovy moment socialniho vyzkumu [...]* (Razicka 2015: 23). ,,Zakladni otazkou zde je, jak
poznat néco, ¢ehoZ ja sam jsem soudasti! [...]?* (Rizicka 2015: 29). Bourdieu tvrdi, Ze
abychom dokazali porozumét laickému védéni, musime mezi nim a védénim sociologickym
vytvofit zlom: ,,[...] musime pierusit epistemologickou kontinuitu mezi nami a studovanou

spole¢nosti tim, ze z védéni zkoumané populace uc¢inime predmét svého zajmu, a nikoliv své

vychodisko* (Ruzic¢ka 2015: 26).

Védecka prace se dle n¢j vyznacuje také ptipusténim si, Ze rozumové pozndni a urcitd
spoleCenska praxe jsou jeden celek, a to ztoho duvodu, Ze nikdy nemizeme vytvorit
absolutné objektivni teorii €1 tvrzeni. Naopak nahlizime na svét z hlediska své vlastni kultury,
ve které jsme byli vychovani, naSe mysleni je tedy kulturné relativni (Razicka 2015: 23-29).
»|...] obvykle si totiZ jako socidlni aktéti neuv€édomujeme, Ze nikdy svét neziime takovy, jaky
je, nybrz pouze takovy, jaky se jevi z ndmi zaujimané pozice v socidlnim prostoru [...]“
(Ruzicka 2015: 28). Proto nelze studovat nejdiive realitu, jez je zkreslena a pfizpisobena nasi
mysli, ponévadzZ ji vidime naSima subjektivnima o€ima, ale nejdiive musime vytvofit urcity
koncept ¢i teorii, za jejichZ pomoci budeme poté pohliZet na socialni realitu. ,,Ukolem a cilem

humanitnich a socidlnich véd [...] je uchopit jedinecné na ukor vytvéieni obecné zdvaznych

hypotéz* (Noskova, Pavlasek 2013: 8).

V praxi jsem se objektivity pokusila docilit posbiranim odpovidajiciho mnozstvi

informaci, at’ jiz ¢etbou relevantni odborné literatury, tak predev§im rozhovory se socidlnimi

11 Zvyraznéno v origindle.

15



pracovniky, jejichz tvrzeni a nazory jsem vzajemné porovnavala a ovéfovala, abych tim

zajistila pottebnou validitu dat.

Z antropologického hlediska jsem se ve své praci zaméfila piedevSim na teorii
stigmatu amerického sociologa a antropologa Ervinga Goffmana, a dale na pohled Katefiny
Kolarové v dile Jinakost — postizeni — kritika. Spolecenské konstrukty nezpiisobilosti a
hendikepu!?, vnémz osvétluje pomérné novy kriticky piistup ,,DISABILITY STUDIES*,

Cerpala jsem také z dila Psychologie handicapu autorti Vagnerové, Hadj-Moussové a Stecha.

Jejich prostednictvim jsem se pokusila ziskat jiny nahled na vnimani osob s postizenim.

V praci tedy vyuzivdm poznatky ziskané zrelevantni literatury, dale citace
Z rozhovort s informanty, jeZ jsou oznaceny kurzivou a uvozovkami, ale také ¢asti kazuistik,

které jsou v ramci celé bakalatské prace oznaceny podtrzenim.

2.2 Terén

»[...] se vstupem do terénu je spojeno nase pied-porozuméni a pied-sudky, v pribéhu
vyzkumu se navazovanim vztahl s aktéry méni naSe pozice a tim i ndhled na feSeni
zkoumaného fenoménu [...]* (Noskova, Pavlasek 2013: 13). Ja jsem si jako terén vybrala
RIC. Jedna se o neziskovou organizaci, jez ma pravni formu zapsaného spolku. Moji cilovou
skupinou byly dospé€lé osoby s PAS, které vyuzivaji sluzby socialni rehabilitace v ramci
daného centra. Cilovou skupinou v ramci SR jsou osoby ve véku od 16 do 64 let, podminkou
piijeti do dané sluzby je, Ze osoby musi mit diagnostikovany poruchy autistického spektra,
nebo mit podezieni na PAS ve fazi diagnostiky. Dalsi podminkou je trvalé bydlisté na uzemi

Pardubického kraje.

Mij vstup do terénu byl ulehcen jiz ptedchozi praxi zde, ktera probihala od tnora do

dubna roku 2018. Jesté v prub&hu praxe jsem se stala asistentem aktiviza¢nich sluzeb a zacala

12K, Kolafova ve svém dile uvadi termin ,,hendikep®, ja uvadim v celé praci pojem takto: ,handicap®.
13 Tento pojem vysvétluji v oddilu 5.4 s ndzvem Proces zmény pohledu na ,, postizené “ jedince.
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jsem dochézet na hlidani konkrétniho ditéte do jedné rodiny a obcas jsem se také zucastnila
pravidelnych aktivit, jez RIC potfada. Nejvétsim prinosem pro mé vSak byla ucast na pobytu
pro rodiny s détmi s PAS a ticast na SR u dospélych osob.}* Diky témto riiznym aktivitim

jsem se dle mého nazoru stala alespon ¢aste¢né insiderem v daném terénu.

V této praci jsem se téZ rozhodla a bylo mi RICem umoznéno vyuzit interni kazuistiky
péti klientd socidlni rehabilitace. Mnou upravené kazuistiky jsou umistény v piilohach této
prace,’® kde je také pfilozen Zaznam o zjistovani potieb — Socialni rehabilitace (viz Ptiloha ¢.
). Jedna se o piehledny plan, ve kterém je uvedeno mnoho piipadnych potieb klientti SR a
individudlné je do néj zaznamendvan posun a plnéni danych potieb. Domnivam se, Ze Gryvky
z kazuistik, jez se vyskytuji v prubéhu celé prace, problematiku poruch autistického spektra u
dospélych osob objasnuji a spole¢né s citacemi z rozhovora se socialnimi pracovniky na ni
vytvareji ucelenéjsi pohled a mapuji vyvoj a posuny klienti pfed a po intervenci formou

specifickych pristupt prace s dospélymi osobami s PAS.

Pfi skladani mozaiky z mnoha dokumentll a zapisd, jimiz jsou interni kazuistiky
tvofeny, jsem se pokusila vybrat a dikladné zpracovat nejlépe vystihujici €asti ¢i rtizné
konkrétni piipady, na kterych by byla nélezité vidét nejen problematika PAS u jednotlivych
klientl, ale také jejich posun a zkvalitnéni Zivota v pritbéhu péce SR. SnaZila jsem se vybrat
rozdilnou §kalu klientd s odlisnymi potiebami a cili. Jednalo se o pana Jaroslava'®, jemuz je
25 let a trpi kombinovanym postiZenim, a to stiedn& funkénim détskym autismem a DMO?Y/,
dale trpi tézkou MR a epilepsii. Cile SR jsou u pana Jaroslava zaméfeny na ambulantni
formy setkavani vrstevnické skupiny za ucelem zabranéni socidlni izolovanosti, dale

naptiklad nacvik orientace ve vnitinich a venkovnich prostorech (viz Ptiloha ¢. 1I).

14 M¢é zkuSenosti z terénu jsou bliZe rozepsany a specifikovany v kapitole 3 s nazvem Vyzkumné prostiedi.

15 Konkrétné na stranach 82-95.

16 V$echna zde uvedena jména klientti SR jsou fiktivni. Dbala jsem na anonymizaci zmé&nénim jména tak, aby
nebylo mozné dané osoby identifikovat.

17 Détska mozkova obrna.

18 Mentalni retardace.

17



Pan Miroslav je 30lety muz s diagndézou détsky autismus, jenz trpi také tézkou MR,
o¢ni vadou a hyperkinetickou poruchou®®. S danym klientem je potieba fesit zlepseni
socialniho kontaktu, orientace a pohybu naptiklad pomoci dopravnich prostredkti (viz Ptiloha

&I,

Slecné Daniele je v soucasnosti 31 let a ma stanovenu diagnézu détsky autismus a
sttedn¢ tézka MR. Cilem SR u sle¢ny Daniely je ptedevSim nacvik sebeobsluznych

dovednosti a nacvik alternativni komunikace (viz Pfiloha ¢. VI).

DalSim klientem SR je pan Pavel, 20lety muZ s Aspergerovym syndromem. V ramci
sluZzeb SR u néj probihalo zapojeni do skupinového setkdvani s vrstevniky, realizace vetejné
vystavy jeho fotografii ¢i napiiklad stale probihajici informovanost v oblasti sexuality a

partnerskych vztahii (viz Ptiloha ¢. IV).

Poslednim klientem SR, jehoz kazuistika je umisténa v ptiloze, je 35lety pan Tomas,
jemuz byla teprve v priabéhu sluzby SR stanovena diagnéza atypicky autismus, pervazivni
vyvojova porucha a lehka MR. U pana Tomase bylo cilem SR navazovéni spolecenskych

kontaktii, samostatnost bydleni nebo také uplatnéni na trhu prace (viz Ptiloha ¢. V).

2.3 Informanti
Provadéla jsem rozhovor se vSemi socialnimi pracovniky sluzby SR v RICu, jez jsou
v kazdodennim profesnim kontaktu s dospélymi osobami s PAS. Jedna se o Ctyfi informanty a

rozhovory byly provadény v jejich pfirozeném prostiedi?.

Informant 1 vykonava povolani socialniho pracovnika 3 roky, po celou tuto dobu

pracuje v RIC a od zacatku svého pracovniho poméru zde pracuje v socidlni sluzbé socialni

19 Neurovyvojova porucha pozornosti a hyperaktivity.
20V Rodinném Integraénim Centru.
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rehabilitace s dospélymi osobami s PAS. Informanta k této oblasti socialni prace ptitahlo, ze

muze uplatnit své vzdélani i v jiné oblasti, nez ve které¢ diive pracoval.

Informantka 2 pracuje jako socialni pracovnice v RIC v sluzbé SR téz 3 roky a jeji

motivaci k této praci byla zména klientely.

Informantka 3 pracuje v pomahajicich profesich jiz 25 let a jako socialni pracovnik
pracuje 8 let. V Rodinném Integra¢nim Centru je zaméstnana jiz 4 roky a k této praci ji

motivovala vlastni zivotni zkusenost s autismem. S dospélymi osobami s PAS pracuje 3 roky.

Informantka 4 vykonava povolani socidlniho pracovnika od roku 2004. V RICu
pracuje 4 mésice a k této oblasti socidlni prace ji motivovala cilova skupina, na niz se RIC

zamé&fuje. S dospélymi osobami s PAS v ramci sluzby SR pracuje od ledna tohoto roku.

Data ziskana zrozhovorti jsem kodovala. , Kdédovani je proces, pii kterém jsou
segmentim pfifazovany indexy (kody) na zakladé jejich vyznamu/obsahu® (Tousek 2012:
85). Cilem dané metody je ,,[...] zahustovat vyznam jednotlivych kodi, ¢imz dochazi
soub&zné K jejich abstrahovani v kategorie [...], mezi nimiz jsou hledany vyznamové vztahy,

které usti v teoretické zavéry* (TouSek 2012: 87).

2.4 Etika vyzkumu

Na pocatku vyzkumu pro mne bylo samoziejmé dulezité ziskat ustni informovany souhlas a
svoleni s provadénim vyzkumu. Dale jsem ve své bakalaiské praci vsechny informanty
anonymizovala?!, aby nedoslo k vyzrazeni citlivych osobnich tidajii. Pfi provadéni rozhovort
jsem zamérn€ ponechala otdzky ohledné bezmoci a pocitii pramenicich z vykonavani profese
socialniho pracovnika na konec rozhovori, a to z diivodu mozné obtiZnosti o danych pocitech

mluvit. Dbala jsem téz na ochranu soukromi klientii SR, proto jsem veskeré udaje, jez jsou o

2L Anonymizaci jsem provedla podobné jako u klientd v rimci kazuistik. U informantti jsem v3ak nezvefejnila
zadna, ani fiktivni jména, ale nazyvam je ,Informant 1-4.
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nich v kazuistikdich uvedeny, anonymizovala tak, aby nebylo mozno dané osoby
identifikovat.?? Snazila jsem se o co nejvice autentické zdznamy a vyjadfovani vlastnich
nazort & pohledt na danou problematiku. Dodrzovala jsem Eticky kodex Ceské asociace pro

socialni antropologii (CASA).

22 Viz poznamka pod arou &.15.
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3 Vyzkumné prostiedi

3.1 Neziskové organizace

Nestatni neboli neziskové organizace ziskaly sviij nazev z diivodu realizace jejich politiky, jez
neni primarné zalozena na zisku. ,,[...] neziskovost neznamena, Ze subjekt nema zisk, ale Ze si
zisk neponechava pro sebe® (Tome§ 2001: 178). I. Tome$ ftika, ze neziskové organizace
mohou mit charakter fyzické ¢i pravnické osoby, kdy mezi pravnické osoby mohou patiit
nadace, diive obcanskd sdruzeni, spolky a jiné. Jednad se o subjekty pomahajici obéaniim
(Tomes$ 2001: 172-178). ,Nestatni poskytovatelé socialnich sluzeb vznikaji jako pravnické
osoby od roku 1990, do t¢ doby nebylo poskytovani socidlnich sluzeb ze strany nestatnich

subjekti mozné*“ (Matousek, Koldinska 2011: 12).

3.2 Socialni sluzby

Matousek ve svém dile Socidalni sluzby popisuje, ze zakon o socialnich sluzbach byl pfijat a
zatazen do Sbirky zakonl v roce 2006 a je poskytovan piedevsim socialné¢ znevyhodnénym
lidem a klade si za cil zlepsit kvalitu jejich zivota tim, Ze je co nejvice zacleni do bézného
zivota ve spole€nosti, a pokud to neni mozné, tak pro n¢ alesponl zajisti diistojné zachézeni a
jednani.?® Takovéto osoby oznatujeme nejéastdji jako klienty &i uzivatele socialnich sluzeb

(Matousek, Koldinska 2011: 9-14).

Socialni sluzby muizeme rozeznavat a rozdé€lovat dle rlznych kritérii. Mohou mit
formu terénni, ambulantni ¢i pobytovou, dle § 33. V pfipadé terénnich sluzeb se jedna o
sluzby, jeZ jsou poskytovany v pfirozeném prostiedi klienta (objektu). Ambulantni sluzby

jsou poskytovany v prostordch organizace (subjektu). Pobytové sluzby jsou takové sluzby,

23 Rozsah a forma pomoci a podpory poskytnuté prostiednictvim socialnich sluzeb musi zachovavat lidskou
dustojnost osob. Pomoc musi vychazet z individudlné urcenych potieb osob, musi piisobit na osoby aktivné,
podporovat rozvoj jejich samostatnosti [...]. Socialni sluzby musi byt poskytovany v zajmu osob a v nalezité
kvalité takovymi zpUsoby, aby bylo vzdy disledné zajisténo dodrzovani lidskych prav a zakladnich svobod
osob® (Zakon ¢. 108, ¢ast prvni, ivodni ustanoveni, § 2).
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kdy je objekt socidlni politiky piechodné ¢i trvaleji klientem dané sluzby. NejcastéjSim
(nejtypictéjsim) piikladem daného typu sluzby jsou tzv. rezidenéni zafizeni®* (Zakon ¢&.

108).%5

»docialni sluzby [...] [se d€li mj. na] socidlni poradenstvi, sluzby socialni péce a
sluzby socialni prevence” (Zakon ¢&. 108).%° Cilem socidlnich sluzeb je snaha umoznit
klientim co nejvétsi moznou miru samostatnosti a nezavislosti, je dilezité akceptovat klienta,
jeho jedineCnost a individualitu. Socidlni pracovnici by méli byt predev§im empaticti a

diskrétni vici problémim klienta.

3.3 Vybrana organizace Rodinné Integraéni Centrum z.s. %’

Jak je jiz zfejmé znazvu, jedna se o zapsany spolek. Rodinné Integracni Centrum bylo
zaregistrovano v roce 2006 a zména pravni formy na zapsany spolek probéhla v roce 2016.
RIC ma sidlo v Pardubicich a kontaktni misto je ve mésté LanSkroun. Poskytuje 3 socialni
sluzby, a to sluzbu rané péce pro rodiny s détmi s poruchami autistického spektra, poruchami
komunikace a socidlni interakce, ddle socidlné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi s PAS® a
V neposledni fadé¢ socialni sluzbu, na niZ jsem se zaméfila v ramci mého vyzkumu — socidlni

rehabilitaci pro osoby s PAS.

Jedna se o socialni sluzby dle zakona ¢. 108/2006 Sb. Dané sluzby maji formu terénni,
kdy socialni pracovnici dojizdéji do piirozeného (rodinného) prostiedi klienta obvykle
s Cetnosti 1-2x mésicné, ¢i ambulantni, kdy dospélé osoby s PAS dochazeji do sidla ¢i

kontaktniho mista RIC. Tyto sluzby jsou poskytovany bezplatné. Jejich cilem je pomahat a

24 Takova zafizeni, kdy je objekt klientem Ustavni pé&e. Mezi tato zafizeni patii naptiklad domovy pro seniory,
domovy se zvlastnim rezimem, détské domovy a jiné.

25 Cast treti, dil 1, § 33. K dohledani napiiklad na portalu MPSV:
https://www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108_2006_Sh.pdf

26 Cast treti, dil 1, § 32.

27 Veskeré zde uvedené idaje jsem Gerpala z webovych stranek www.ric.cz, ze zde zvefejnéné vyro¢ni zpravy
z roku 2017 a z informaci poskytnutych pracovniky RICu.

8 Dale jen ,,SAS.
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podporovat ,,[...] rodiny s détmi a osoby se specialnimi potfebami, zdravotnim postizenim ¢i
socialnim znevyhodnénim [...]* (RIC 2016). V ramci jednotlivych sluzeb puisobi socialni
pracovnici, psychologové, psychoterapeuté ¢i pedagogicti a odborni pracovnici (RIC 2016).
Pracovnici pomoci terapeutickych ¢innosti a raznych technik prace, jakymi jsou napiiklad

nacvik socialnich a komunika¢nich dovednosti®®

¢i videotrénink interakci, odborné pomahaji
Vv pfirozeném prostiedi jedince s PAS a téz podporuji rodic¢e/opatrovniky v péci o osoby

s PAS.

3.3.1 Aktivity RIC

RIC také porada rizné akce k celosvétovému Dni autismu, ktery pfipada na 2. duben. Duben
je tedy vzdy mésicem modré barvy, jez symbolizuje porozuméni a komunikaci. Diky
takovymto akcim se dostava autismus vice do povédomi vefejnosti, jejich smysl je tedy
neoddiskutovatelny. Pofadd se napiiklad Modry privod, jehoZz jsem se téz (jeSté v ramci
praxe) zucastnila. Dale probiha kazdorocné kampan Light it up blue (,,Rozsvitme se modie®),
kdy dochazi v noci k rozsvécovani budov modrou barvou. Do této kampané se napiiklad

zapojuje i Univerzita Pardubice.

Nabizeji a organizuji téz respitni pé¢i*®, a to ve formé vikendového pobytu pro rodiny
s détmi s PAS, jehoz jsem se zucastnila v srpnu roku 2018 jako asistent aktiviza¢nich sluzeb.
O déti s PAS se zde staraji pracovnici RICu a asistenti, vétsinou se jeden asistent stara 0 jedno

dit¢ s PAS. Rodice tak mohou aktivné odpocivat a ucastnit Se programu, jenZ je pro né

29 Probihaji individudlng i skupinové a je o n& v ramci RIC velky zajem.

30 _Odleh¢ovaci sluzby neboli tlevova (respitni) péce spociva v tom, Ze postizeny ¢lovék dostane [...]

k dispozici pecovatele, a pecujici osoby z rodiny tak mohou na n&jakou dobu piestat pecovat [...]* (Matousek
2011: 107).
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pracovniky komer¢ni spolupracujici organizace®! ptipraven, a tak se alespoti na chvili oprostit

od kazdodennich starosti.

Velmi zadané jsou téz muzikoterapie nebo canisterapie®’. Sama jsem byla piitomna
canisterapiim v ramci integraéni aktivity Acko, kdy déti s PAS vétsinou rady spolupracovaly
v aktivité se psem, ¢imz rozvijely pohybové I emocni schopnosti a zaroven bylo mozné
pozorovat, ze na n¢ canisterapie pusobila relaxa¢né. V RIC poskytuji také mj. integracni
aktivity, a to formou rodi¢ovskych, sourozeneckych ¢i muzskych skupin v ramci socialnich
sluzeb RP a SAS. Mezi dalsi aktivizacni a integracni aktivity patii potradani besed, diskuznich

skupin ¢i vzdélavacich a tréninkovych aktivit pro rodice i Sirokou vetejnost.

V RIC jsou pro rodiny s détmi s PAS Kk dispozici také osobni asistenti, jez 0 déti ¢i
osoby s PAS pecuji v jejich domacim prostfedi, doprovazeji je ze skolky ¢i Skoly domu ¢i je
hlidaji pfi rGznych akcich a na pobytech. ,,Osobni asistence je forma sluzby rozvinuta
nestatnimi organizacemi po roce 1989. Vyskoleny asistent pomahd lidem s postizenim pfi

zvladani kont, které by uZzivatel délal sam, kdyby mu v tom postizeni nebranilo* (MatouSek

2011: 108).

Sama jsem se v prubéhu mé praxe, v bieznu 2018, stala asistentem aktiviza¢nich
sluzeb v RIC a zacala jsem dochazet hlidat déti s PAS do rodin. TéZ jsem se nepravidelné
Gidastnila volno¢asové integraéni aktivity Acdko, jeZ je pofadana pro starsi déti s vysoce
funkénim autismem nebo Aspergerovym syndromem. Tato aktivita slouzi ke zlepSeni
komunikace a socialnich dovednosti v kolektivu vrstevnikll a s tim souvisejici navazovani
novych spolecenskych kontaktl. Tato aktivita je téZ potddana pro mladsi déti a jednd se o

jediné integracni kluby v Pardubickém kraji pro déti s PAS ¢i se specidlnimi potfebami.

31 Jedna se o CSOB Pojistovnu Pardubice, a.s., jeZ poskytuje RICu finanéni, ale i dobrovolnickou podporu (napf.
V ramci tohoto pobytu plati prondjmy prostor, stravu ¢i ubytovani a zaroven se pracovnici jako dobrovolnici
aktivné zapojuji do prace s rodinami s détmi s PAS).

32 Lécebné terapie se psy.
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Kontakt s vrstevniky je pro tyto déti velmi dulezity z divodu jejich specifického handicapu,
jenz se projevuje napiiklad obtiznym usmérnovanim vlastnich emoci ¢i neschopnosti

pfimétfené reagovat v béznych socidlnich situacich.

Pro mé byla pfinosem tcast na jiz zminéném pobytu pro rodiny s détmi se specialnimi
potiebami, ale pfedevsim moznost byt pfitomna socialni rehabilitaci s dospélymi osobami s
PAS. Dané aktivity mi umoznily zicastnéné pozorovani a nahled do specifik prace s t€émito

osobami.

3.3.2 Socialni rehabilitace

Sociadlni rehabilitace napomahd osamostatnéni osob a nacvikim jejich sobé&stacnosti.
Poskytovdna miize byt terénni i ambulantni formou, a to bez uhrady nakladt® (Zakon ¢&.
108).3* ,,Z4kladni ¢innosti pii poskytovani socialni rehabilitace se zajist'uji v rozsahu téchto
ukoni: [naptiklad] nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu [...]. Zprostfedkovani
kontaktu se spolecenskym prostiedim — doprovazeni dospé€lych do Skoly, skolského zatizeni,
zaméstnani, [...]. Vychovné, vzdé&lavaci a aktivizani Cinnosti — upeviovani ziskanych
motorickych, psychickych a socidlnich schopnosti a dovednosti. Pomoc pfi uplatiiovani prav

[...]* (Vyhlagka &. 505).

Od ledna roku 2017 zacalo RIC nabizet sluzbu s nazvem Socialni rehabilitace pro
dospélé osoby s poruchami autistického spektra ve véku od 18 do 64 let, ktefi maji bydlisté na
uzemi Pardubického kraje. Z vyro€ni zpravy za rok 2017 jsem se dozvédéla, Ze sluzbu SR
vroce 2017 vyuzivalo 13 dospélych osob sPAS®. Intervenci prob&hlo 542 a bylo

uskutecnéno 207 kontaktti a 34 aktivit (skupinovych) s 11 ucastniky (RIC 2016).

33 Sociélni rehabilitace je poskytovana i pobytovou formou, jez vSak neni souéasti nabidky sluzeb Rodinného
Integracniho Centra z.s., tedy ani souc¢asti mého vyzkumu. Tato forma SR je jiz poskytovana za uhradu.

34 Cast tieti, dil 4, § 70 a dil 5, § 71.

%V té dobé jeste pro osoby od 18 do 64 let.
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V roce 2018 doslo k rozsiteni cilové skupiny této socidlni sluzby, a to pro osoby ve
véku od 16 do 64 let a v disledku toho byl téz zménén nézev sluzby na socialni rehabilitaci
pro osoby s poruchami autistického spektra. Poslanim je ,,[...] zajisténi ¢innosti sméfujicich
k dosazeni co nejvyssi mozné miry samostatnosti, nezavislosti a sobésta¢nosti (RIC 2016).
Poskytovany jsou individudlni i skupinové aktivity sklienty, nacviky socidlnich ¢i
komunikacnich dovednosti, vzdélavaci ¢i aktivizacni Cinnosti, psychologické a socialné
pravni poradenstvi a poradenstvi v oblasti vzdélavani ¢i uplatiiovani se na trhu prace. Formy
poskytovani této sluzby jsou ambulantni, a to pfimo v sidle RIC nebo terénni v pfirozeném
prostiedi klientl. ,,Smlouva je standardné podepisovina na 2 roky, vyjimecné mize byt

prodlouzena“ (Informant 1).

Socialni pracovnici sluzby SR museli projit t¢Z mnoha vzdélavacimi kurzy, aby mohli
danou praci dobfe vykonavat, naptiklad kurzy: ,,/...] Efektivni komunikace se zadatelem o
socialni sluzbu, Zaméstnavani a integrace dospivajicich a dospélych osob s AS a vysoce
funkcnim autismem, Ndcviky socidlnich dovednosti s osobami s AS a vysoce funkcnim
autismem, Probléemové chovani u osob s PAS, Vyuziti alternativni a augmentativni
komunikace [...]“ (Informantka 2). Informantka 4 uvadi, Ze v soucasnosti absolvuje kurz
rozvoj hrou, v minulosti se jednalo mj. o terapeutickou praci s traumatem, ale pii praci
vyuziva i kurzy, jez absolvovala v pfedchozich zaméstnanich. Informant 1 dodava, Ze prosel
téz kurzy: ,,/...] Napln dne u klientu s tezkym az hlubokym mentdlnim postizenim, Prevence
Sikany a jeji Feseni u deti a dospivajicich s AS, Vztahy, intimita a sexualita lidi s mentalnim
postizenim, [...] Specifika smyslového vnimdni u osob s PAS [...]“ (Informant 1). ,, Velkym
prinosem mi bylo Skolni vzdélani a pak akreditované kurzy predevsim téch organizaci, které
se dlouhodobé praci s lidmi s PAS zabyvaji — Narodni ustav pro autismus, z.u. (NAUTIS)

apod. ““ (Informantka 3).
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., Sluzba byla zavedena 1. 1. 2017. Puvodné méla kapacitu 15 klienti, v soucasné dobé
ma kapacitu 16 klientii* (Informant 1). ,, Sluzba ma postupny vyvoj, ale kazdopddné dle mého
nazoru plni sviij ucel” (Informantka 2). Informantka 3 k tomu dodava: ,, Domnivim se, Ze
socialni rehabilitace je pro klienty velkym prinosem. Pro nékteré z nich predstavuje socialni

pracovnik spojeni s okolnim svétem, ¢loveka, ktery jim dava nahlizet na jejich skryty handicap

a doprovazi je na jejich slozité cesté* (Informantka 3).
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4 Poruchy autistického spektra

Nyni prechdzim k pfedstaveni symptomi a rozd€leni poruch autistického spektra na
jednotlivé diagnozy, jez se pod timto pojmem skryvaji. Je vSak dilezité si uvédomit, ze jiz
nazev PAS v sobé muze skryvat urcité hodnotici a stigmatizujici hledisko. To byl jeden
z diivodu, pro¢ jsem se do své prace rozhodla zatadit kapitolu zabyvajici se mj. konceptem

stigmatu ¢i pojmem ,,normalita*,%

Domnivam se, Ze téma poruch autistického spektra je v soucasnosti velmi spole¢ensky
aktualni, ponévadz se vyskytuje velka fada mytd, které se v souvislosti s PAS objevuji a
pfi¢inou takovéhoto mysleni je dle mého nadzoru vétSinou neinformovanost spolecnosti.
Mnohé osoby si pod diagnézou poruchy autistického spektra mohou ptedstavovat
podivinského génia z filmu Rain Man, jenz ma savantské®’ schopnosti a je pro né&j klicové
pfesné dodrzovani ritualii nebo naopak mohou mit zkreslené piedstavy a tvrdit, Ze vSechny
0soby s PAS jsou stejné & hloupé.® Jini lidé naopak mohli zhlédnout nedavno natoceny
snimek s nazvem Déti uplitku, ktery zpracoval zkuSenosti rodin s détmi s nizko funkénim,

tedy tézkym typem autismu &asto doprovazenym problémovym chovanim®,

Dle mého nézoru je nutné zdlraznit, Zze poruchy autistického spektra maji takto
odlisné projevy z divodu, ze pod sebou skryvaji mnoho diagn6éz pohybujicich se na onom
spektru od osob nemluvicich az po genialni. Nelze tedy z jednoho setkani s osobou s PAS

predpokladat, ze takto vypadaji a projevuji se vSichni autisté. Stava se, Ze takovéto smysleni

3 Viz dalsi kapitola.

37 Vyjime&né az genidlni dovednosti a schopnosti.

38 Neda se fict, ze by pfedstava, jakou ma praimérny ¢lovék o autismu, byla vyslovené mylna. Je piedev$im
netplna. Vyznamna Cast autistll jsou skutecné samotari, [...] maji nutkani k nejriznéj$im ritudlim [...] a obCas i
genialn{ vlohy pro technické obory. Tuhle podobu autismu proslavil [...] americky film Rain Man s Dustinem
Hoffmanem* (Tte$nak 2014).

39 _Mlgeni o problémovém chovani ma oviem své nelitostné disledky. [...] Americka studie z roku 2009
naméfila v Krvi matek autistickych déti hladinu stresového hormonu kortizolu ve vysi, jakou maji vojaci ve
valce (Ttesnak 2014).
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je prezentovano i v médiich, coZ jesté vice podporuje zakofenéni fady téchto stereotypi®® ve
spoleCnosti. Ztohoto divodu je dle mého nazoru dulezité nevytvaret nebo nepiebirat

stereotypni nazory a prehnan¢ negeneralizovat, ale naopak se snazit kriticky uvazovat.

Hovotime-li tedy o PAS, tak se dle knihy Vybrané typy narusené komunikacni
schopnosti Vv interdisciplinarnim pristupu odbornici (naptf. Hrdlicka, Komarek 2004,
Sedibova, 1998) shoduji na definici, ze se jedna o ,,[...] naruSeni, které je trvalé, nelécitelné,
ale specialnimi interven¢nimi pfistupy modifikovatelné* (Vitaskova a kol. 2013: 13).
V mezinarodni klasifikaci nemoci, jez je vydavana Svétovou zdravotnickou organizaci!, je
autismus fazen v 5. kapitole (Poruchy dusevni a poruchy chovani) v sekci F80-F89 s nazvem
Poruchy psychického vyvoje, a to konkrétné v ¢asti F84 (Pervazivni vyvojové poruchy), kam
jsou tfazeny détsky autismus, atypicky autismus, Rettdv syndrom, dezintegraéni porucha i
Aspergertv syndrom*? (UZIS CR 2018). PAS patii tedy do pervazivnich*® vyvojovych poruch
a velmi ¢asta je také koincidence** PAS s jinym handicapem (typem naruseni)®. Informantka
4 uvedla, Ze se nejCastéji pii své praci setkava s osobami s PAS, jeZz maji pridruzenou
diagnézu MR. Koincidence PAS s jinym handicapem nejenom znesnadiiuje diagnostiku, ale
také zptsobuje jiz zminénou skute¢nost, Zze témef neni mozné na svéte najit dve totozné osoby

s PAS, které by mély stejné projevy této poruchy.

,» Ve svEte se rozsifil a v soucasné dobé je bézné€ pouZivan termin poruchy autistického
spektra [jedna se o ur¢ité kontinuum] [...], ktery v roce 1979 poprvé navrhly Lorna Wing a

Judith Gould. Spole¢nym jmenovatelem poruch, jez pod toto oznaceni spadaji, jsou problémy

40 _Stereotyp znamena tendenci k fixaci uréitého nazoru & postoje. [...] Vyplyva ze snahy kategorizovat a
chapat realitu, ktera neni zcela bézna, srozumitelna. [...] vznikaji vesmés bez jakékoliv vlastni zkuSenosti,
pfevzetim nazort spolecnosti, ve které jedinec Zije. Stereotyp je charakteristicky [...] iracionalitou [...]*
(Vagnerova 2004: 15). Stereotyp je tudiz zjednoduSenym pohledem a lidé maji tendenci generalizovat, tedy
zobeciiovat bez ptihlédnuti k individualité (individudlnim odli§nostem).

41V anglickém originale World Health Organization (WHO).

42 Dale jen ,,AS*.

43 Zasahujici vétSinu oblasti psychiky a chovani v socidlnich situacich, tzn. vSepronikajici.

4 Vyskyt dvou ¢&i vice jevi.

4 Porucha se diagnostikuje bez ohledu na p¥itomnost, ¢i nepfitomnost jakékoli jiné pfidruzené poruchy*
(Thorova 2006: 177).

29



ve [...] triddé vyvojovych oblasti (Thorova 2007: 13). Vyvoj je vzdy narusen v kazdé
z téchto tfi oblasti, jez popsala Lorna Wingova. Mezi né zatadila oblast socidlni interakce,

komunikace a posledni oblasti je pfedstavivost.

Etiologie*® poruch autistického spektra je nezndmda i z divodu velké variability
symptomd. ,,Kromé zna¢né rozsahlosti a riznorodosti symptomatiky se jednotlivé symptomy
li$i v Cetnosti a sile projevu, nékteré mohou zcela chybét. Také stupent zavaznosti poruch byva
ruzny“ (Thorova 2007: 12). Ruznorodost symptomi také naznacuje, ze: ,,S nejvétsi
pravdépodobnosti je [...] autismus poruchou, kterou nezpusobuje jeden specificky gen*
(Thorova 2006: 49). Porucha autistického spektra je sice nevyléCitelnym handicapem, lze
vSak zmirnit jeho nasledky, a to pfedev$sim ranou diagnostikou, poté v€asnou intervenci ¢i

nacvikem socialnich a komunikac¢nich dovednosti.

4.1 Souvislost antropologie a poruch autistického spektra

Pro¢ je dobré autismus zkoumat a zabyvat se jim pravé z hlediska antropologického pohledu?
»Jednim z tradi¢nich témat antropologie byla snaha pochopit, jak se formuje lidsky rozum
zéroven jako produkt a podminka kultury (Cwierz, Sedlackova 2010). Dle ¢&lanku na
internetovém portalu AntropoWebzin je tedy vhodné zabyvat se autismem na poli
antropologie z toho dtivodu, Ze vnimani jakéhokoliv postiZeni, tedy i autismu, je vytvafeno

47 a jedna se o kulturng relativni jev. Je zajimavé také pozorovat

spoleCenskymi normami
utvafeni definice normality a vyclefiovani jedincti s PAS z vétSinové spole¢nosti jako téch

druhych (¢emuz napomaha i naruseni pravé v oblasti socialnich a komunika¢nich dovednosti)

(Cwierz, Sedlackova 2010).

46 Nauka o pii¢inach nemoci.

47 _[...] autismus, &i spise jeho idea, je ve své podstaté socidlné konstruovana. [...] socidlni faktory zahrnuji jeho
[autismu] identifikaci, reprezentaci, interpretaci a jeho ,pfedvadéni‘ a jsou nejdilezitéjsimi faktory v rozhodnuti
toho, co znamena ,byt autista‘ pro jednotlivce, jejich rodiny i spole¢nost (Nadesan 2005: 2 in Cwierz,
Sedlackova 2010).
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Do Zzivota osob s PAS je zasahovano napiiklad délenim od ostatnich v procesu
diagnostiky ¢i terapie (Cwierz, Sedlackova 2010). Praktiky dé€leni jsou ,,[...] Cinnosti,
kterymi se autismus nejen utvari, ale také odd¢€luje autistické subjekty od subjekti
normalnich. Objektivizuji rozdil mezi autisty a ,normalnimi“ (Cwierz, Sedlackova 2010).
Jedna se vsak o dulezity proces, jenz ,,[...] umistuje odchylku a potencialni zdroj nebezpeci
zpatky do spoletenského Fadu, tim ho ¢&ini akceptovatelnym® (Cwierz, Sedlackova 2010).
Cilem odd¢lujicich praktik je zbavovat autisticky subjekt potencidlniho nebezpeci a chaosu,

jez by se bez intervence projevily (Cwierz, Sedlackova 2010).

Problematizace a kritika spoleCenskych norem ¢i spole¢nosti celkoveé, Kk ¢emuz
Vv soucasné dobé dochazi, jsou antropologicky velmi zajimavé. K vymezeni se vi¢i normam
dochazi také ze strany samotnych autistti (Cwierz, Sedlackova 2010). V CR je autismus stale
v rukou lidi jednajicich zvnéjSku, tim padem nedostatecnd zakladna samotnych dospélych
0sob s autismem, jez by byly schopny oteviené hovofit a osvétlovat vetejnosti problematiku

PAS (Cwierz, Sedlackova 2010).

Jednou z osob s PAS je aktivista Jim Sinclair, jenz reaguje na zkreslené a stereotypni
nazory okoli, které tvrdi o osobach s PAS, Ze jsou neempatické a neciti Zadné emoce takto:
»l..-] kazdy z nas, kdo s vami dokaZe navéazat vztah a vytvofit spojeni, se pohybuje v
neznamém prostfedi a snazi se o kontakt s nezndmymi bytostmi. Cely zivot trdvime timto

zpisobem. A vy nam pak feknete, Ze neumime citit“*® (Sinclair 2002).

48 Autorka prelozila z tohoto originalu: ,,[...] each of us who manages to reach out and make a connection with
you, is operating in alien territory, making contact with alien beings. We spend our entire lives doing this. And
then you tell us that we can't relate* (Sinclair 2002).
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4.2 Vyvoj riznych pohledi v pribéhu let

,»Rok 1943 byl v historii autismu kli¢ovy. V casopise Nervous Child vysel ¢lanek amerického
psychiatra rakouského piivodu Leo Kannera ,Autistic Disturbances of Affective Contact ‘*4°
(Thorova 2006: 36). Kanner pozoroval specifické chovani skupiny déti, jez oznacil diagn6zou
,[...] ¢asny détsky autismus [...].°° K vybéru tohoto oznadeni inspiroval Kannera fecky

(113

puvod slova ,autos‘, coz znamena ,sam‘““ (Thorova 2006: 34). Zajimavé je, ze o rok pozd&ji
popsal Hans Asperger podobné symptomy syndromu, ptestoze o Kannerovi z diivodu praveé

probihajici 2. svétové valky nevédel. Pouzil také pojem ,,autismus®, jez se pozdéji po smrti

Aspergera zasluhou Lorny Wingové stal uznavanym (Frith 1991: 14-15 in Thorova 2006: 37).

Do budoucna vytvofil Leo Kanner ptedstavu odpovédnosti rodict za autismus svych
déti. PredevSim daval za vinu vznik autismu u déti matkdm, které jej zavinily svou pfiliSnou
chladnosti. Tato jeho teorie, jeZ byla inspirovana psychoanalytickym hnutim, byla dlouhou
dobu povazovana za opravnénou a spravnou, coz melo katastrofalni vliv na mnoho rodin, ve
kterych si rodi¢e davali vzajemné za vinu nemoc svych déti (Murray 2008: 254-257).
»Psychodynamicky pfistup, jehoz hlavnim propagéatorem byl Bruno Bettelheim [...], byl [téZ]
zalozen na naprosto mylném ptedpokladu, Ze autismus ma pfi¢inu v chybném rodi¢ovském
pfistupu a v psychopatologii rodi¢u“ (Schopler, Mesibov 1997: 23-24). Bettelheim tvrdil,
»l-..] Ze vSichni rodice autistickych déti maji spolecné piani, a to, aby dité¢ neexistovalo*

(Bettelheim 1967: strana neuvedena® in Thorova 2006: 39).

Americky psycholog Bernard Rimland, jenz byl sam otcem chlapce s autismem, vydal
v roce 1964 dilo s nazvem Infantile Autism: The Syndrome and Its Implications for a Neural

Theory of Behavior®?, v némz ,[...] striktné odmitl teorii o rodi¢ovské ving. V knize jasné

4V prekladu Autistické poruchy afektivni vazby.

50 Zvyraznéno v originle.

>1 Dana citace je z dila The Empty Fortress, nakladatelstvi The Free Press.

52V ptekladu Détsky autismus: syndrom a jeho diisledky na neuralni teorii chovani.
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definoval autismus jako neurobiologickou poruchu organického ptvodu® (Rimland 1964:
221-236 in Thorova 2006: 41). Poté se objevil vyvojovy neurobiologicky model. ,, Teorie tika,
ze z dosud neprokdzanych pfi¢in [...] dochazi po uzavieni neurdlni trubice u plodu
k poskozeni vyvijejiciho se mozku [...]. Postupny vyvoj mozku v prub&hu téhotenstvi je tak
kaskadovité naruSen — od zalozeni mozkového kmene, ptes dysfunkci cerebelarné-limbickych
funkci potfebnych ke kodovani pfijimanych informaci a intuitivni interaktivni ¢asné uceni*
(Komarek 2004: strana neuvedena in Thorova 2006: 47). Pfi¢inami autismu by mohly byt tyto
faktory — komplikace pii porodu, dédicnost a infekce mozkové tkané po porodu nebo jesté

béhem téhotenstvi (Attwood 2005: 141).

»Z vysledkii vyzkumt na dvojcatech a sourozencich védci odhaduji, Ze genetické
faktory se podileji na vzniku autismu v 91-93 % (Bailey et al. 1996: 89-126 in Thorova
2006: 51). Attwood se ve svém dile opira o myslenky (Anneren et al. 1995: 330-331,
Gillberg, 1989: 520-531) v nasledujici prvni a tfeti citaci. ,,Prozatim se odbornikiim sice
nepodafilo zjistit, [...] zda se skute¢né jednd o dédi¢nou chorobu, médme jen podezieni na
ur¢ité chromozomy, byla zjisténa fragilni®® mista na chromozomu X (Attwood 2005: 140) a
na chromozomu 2 (Saliba a Griffiths 1990: 569-575 in Attwood 2005: 140), byly odhaleny

chromozomalni abnormality, konkrétné translokace*>* (Attwood 2005: 140).

V souvislosti s autismem se také objevila tzv. protiockovaci kampan, na zakladé teorie
gastroenterologa Wakefielda, jenz vidél propojeni mezi autismem a gastrointestinalnimi®®
potizemi, coZ je diisledek trojkombinace® ockovani. Toxiny ze zanétu ve stievech se tdajné

(dle Wakefielda) krvi dostanou do mozku, ktery poskodi (Thorova 2006: 48). Tato teorie byla

ovSem vyvracena.

53 K¥ehka.

54 Strukturni piestavba.

55 Travicimi.

%6 Spalni¢ky, zardénky, piiusnice.
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4.3 Triada naruSenych oblasti

4.3.1 Socialni dovednosti a piedstavivost

wJednoznacné lze fici, Ze socialni intelekt je vzdy vi¢i mentdlnim schopnostem c¢loveéka
s poruchou autistického spektra v hlubokém deficitu® (Thorova 2006: 61). Socialni signaly
pusobi na osoby s PAS takto: ,Lidsky obli¢ej je zjejich hlediska pfili§ proménlivym
podnétem, nejsou schopné diferencovat jednotlivé mimické vyrazy vyjadiujici emocni
prozitek. Nechapou jejich vyznam, a tudiz pro né nemaji obvyklou informa¢ni hodnotu
(Vagnerova 2005: 366 in Vitaskova a kol. 2013: 15). Neni tedy pravdou, ze by v§echny osoby
SPAS nestadly o socidlni kontakt. Dlvodem odtazitosti miize byt strach zplsobeny
neschopnosti porozumét chovani ostatnich osob, jelikoz fec, emoce, ale 1 neverbalni projevy,
jako jsou mimika, gestika®’ ¢i posturika®®, jsou pro osoby s PAS velmi neéitelné. Samoziejmé
existuji osoby, jez se socidlniho kontaktu strani, ale také osoby, jez jej vyhledavaji (Thorova
2006: 73-78).%° Sama jsem se v ramci aktivity A¢ko i v ramci SR setkala s chlapci, jez radi

ostatni osoby hladili a objimali.

Osoby s AS casto nejsou schopny dostatecné a piiméfené vyjadiovat své emoce, ani
rozeznavat emoce druhych zneverbalni komunikace. Z tohoto diivodu se jim pficita
nedostatek empatie. Rozeznavani emoci lze ucit pomoci karticek s emocemi a vyrazy
(Attwood 2005: 62), coz také vramci SR s dospélymi osobami probiha. Co se tyce
vyjadfovani vlastnich emoci, tak se jim vétSinou ,,[...] dafi dat najevo rozladéni tak, Ze
sahnou po vulgarnich vyrazech a doplni je piehrsli feci téla [...]* (Attwood 2005: 62).
.,V ramci sluzby socialni rehabilitace proto poskytujeme mj. individuadlni nacviky socialnich a

komunikacnich dovednosti pro dospélé klienty s PAS* (Informantka 2). Dle informantky 2 je

57 Pohyby rukou, gesta.
%8 Drzeni t&la a postoj.
59 Cinnosti [...], jako jsou hry, zabavné soutéZe, oslavy narozenin ¢i Véanoce, s sebou ptinasi to, co je pro osoby

vvvvvv
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Vv soucasnosti dokonce nejcastéjsi aktivitou ,,/...] setkavani osob s PAS z ditvodu zabraneni

socidalni izolovanosti*“ (Informantka 2).

Velmi dilezitou formou uceni je napodoba, jiz jsou schopny osoby s PAS v omezené
mife (Thorova 2006: 80). Nerozviji-li se napodoba, nerozviji se ani symbolick¢ mysleni a
predstavivost, jez jsou dulezité napiiklad pii riznych hrach. Také proto maji osoby s PAS
rady stereotypy, neménné aktivity a nefunkcni zachazeni s predméty (Thorova 2006: 117-
118). Dané problémy opét souviseji predevsim s predstavivosti a empatii v socialnim svété a
S predstavivosti tykajici se planovani ¢asu. Naopak osoby s AS mohou mit nadpramérnou
fantazii a talent, jez se mohou projevit v oblasti umélecké, hudebni ¢i literarni. Zde mohou

mit také velmi pozitivni dopad jejich preciznost a smysl pro detail (Thorova 2010: 9-22).

Smyslem pro detail a nadprimérnou uméleckou fantazii disponuje napiiklad chlapec
s AS, pro ngjz se konala benefice, které jsem méla moznost se zcastnit. Jednalo se o drazbu
jeho velmi originalnich obrazi, jeZ prezentovaly, jak on vidi svét prostfednictvim pocitacové

grafiky.

4.3.2 Komunikace

., Nemluvil jsem do dvanacti let. Ne proto, zZe bych neumel mluvit, ale nevedel jsem
prosté, k cemu rec slouzi. Musel jsem se nejprve naucit, pro¢ lidé mluvi. Jim Sinclair

(Thorova 2006: 108).

Dalsi dulezitou oblasti triady je komunikace. ,,Ptiblizné u 50 % osob s autismem se nevytvofi
funkéni fe¢. Cim vice je osoba s autismem mentalné postizena, tim vice dochazi k absenci

fe¢i“ (Cadilova 2007: 87). Jaroslavova komunikace je té7 nefunkéni, u sleény Daniely se

verbalni komunikace také nevyskvytuje, jednoduchym pokyntim v$ak rozumi a naucila se

Gasteéné komunikovat za pomoci alternativni komunikace.
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K. Vitaskova poukazuje na to, ze ,,Bondy, Frost [...] zduiraznuji specifika naruSené
komunika¢ni schopnosti, mezi které tadi [...] deficity v recipro¢ni konverzaci a soucasné
poukazuji na verbalismy, neologismy®, echolalie® a verbdlni stereotypie* (Bondy, Frost

2007: strana neuvedena in Vitaskova a kol. 2013: 19). Echolalie se vyskytuje také u pana

Miroslava, jenz se asto vyjadiuje nesrozumitelné — jednoslovné & zvuky.%? Osoby s PAS

opakuji stale tytéz slova ¢i véty z divodu vétsi jistoty v projevu. Vzhledem K jejich dobré

nové, coz jim ¢&ini potize (Cadilova 2007: 88).

Mnohé osoby s PAS jsou schopny verbalni komunikace, i pfesto se vzdy nachazeji
Vv jejich komunikaci abnormality (Thorova 2006: 98). Z osob s PAS ,,[...] maji fe¢ nejméné
narusenou lidé s Aspergerovym syndromem [...]* (Thorova 2006: 98).°3 Dané tvrzeni

dokazuje i pan Pavel, jenz ma diagnostikovan Aspergeruv syndrom, jeho fe¢ je vSak plné

funkéni a je dokonce studentem anglického gymndzia.

Osobam s Aspergerovym syndromem délaji problém v komunikaci pfirovnani,
metafory, ironie, sarkasmus, abstraktni pojmy ¢i obrazna vyjadfeni typu: Réana z Cistého nebe.
Dana vyjadteni chapou doslovné. Podobné je tomu i s lhanim, jeZ nedokaZi rozpoznat. Jejich
fe€ byva az nepfirozené formalni ¢i pedantskd, pfipomind tedy spiSe vyjadfovani dospélych.
Dokazi byt ale také velmi origindlni, a to naptiklad tvorbou napaditych novotvard. Osoby
SAS maji problémy s pochopenim a stava se, Ze je jejich chovani okolim chybné

vyhodnoceno jako projev hrubosti, snizeného intelektu ¢i nezdvotilosti (Howlin 2009: 45).

60 [...] vymyslena slova se v dospé&losti vyskytuji mnohem méng, neZ je tomu v détském véku* (Howlin 2009:

51).

61 Chorobné opakovani slov.

62 Echolalie — samy o sobé& nejsou zakladnim rysem autismu* (Cadilova 2007: 88).

&3 Vyzkumy poukazuji na skute¢nost, Ze téméf u padesati procent déti s Aspergerovym syndromem dochazi

k pozdg€jsimu rozvoji feéi, ackoli ve véku péti let takika vSechny hovoti zcela plynule* (Eisenmajer et al. 1996:
1523-1531 in Attwood 2005: 67).
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Vyjimkou neni ani uZivéani vulgarnich vyrazi.®* Jedna se o projev nedostatku sebekontroly a
je tézké uzivani vulgarnich vyrazd odnaucit (Thorova 2006: 87). Sama jsem se setkala
S uzivanim vulgéarnich vyrazi u jednoho chlapce a ackoliv je to ve vypjatych situacich slozité,
je dulezité¢ dané urazky ¢i oznaceni disledné ignorovat a nebrat si je osobné, ponévadz se

jedna o dusledek handicapu.

4.3.3 Variabilni nespecifické rysy

Nespecifické variabilni rysy nejsou soucasti diagnostické triady, ale ¢asto se u 0sob s PAS
vyskytuji. Jedna se tfeba o hypersenzitivitu, tedy ptecitlivélost, naptiklad na chutové podnéty,
kdy se objevuje velka vybiravost v jidle nebo na ¢ichové podnéty, kdy osoby s PAS projevuji
extrémni nesnadSenlivost jakychkoli vini ¢i pachil. Velmi Casta je hypersenzitivita na zvuky ¢i
svétlo. Naopak malad citlivost neboli hyposenzitivita mulze zpiisobovat snizeny prah
bolestivosti ¢i neschopnost vnimat chlad, horko a dal$i podnéty (Thorova 2006: 130-136).

Hypersenzitivita na rizné pronikavé a nepifedvidatelné zvuky se objevuje i u pana Miroslava,

-------

4.4 Typy poruch autistického spektra

,,Osoby s PAS jsou jiné nez bézna zdrava populace, jsou zvlastni. Dospélé osoby se napriklad
strani kolektivu, jsou samotarské, nejdou do spolecnosti, vychazeji ven, kdyz uz venku neni
tolik lidi apod. [...] V pripadech, kdy se k PAS pridruzi dalsi patologické projevy, napriklad
rizné stupné mentalni retardace, piisobi takovy clovek v bézném prostredi patologicky a je

stredem pozornosti, v Fadé pripadii je jim spolecnosti opovrhovaino *“ (Informant 1).

&4 Obvyklymi projevy je [pravé] nadavani, pfemr§téna gesta [...]. Hrozi [li] vybuch emoci, museji jedince s
Aspergerovym syndromem upozornit na jeho chovani, protoze pravé on byva az ten posledni, kdo si uvédomi, ze
se situace vyhrocuje® (Attwood 2005: 159).
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4.4.1 Détsky autismus

formou autismu. ,,[...] tézké formy autismu (tzv. nizko funk¢ni autismus), [...] se obvykle
poji s neschopnosti slovniho vyjadfovani, vysoce stereotypnimi projevy [...] a s mentalni
retardaci [...]. Nejmirngj$i varianty poruchy (hrani¢ni symptomatika, vysocefunkcéni
autismus) maji spiSe podobu disharmonického osobnostniho vyvoje spojeného
s nerovnomérnym rozvojem [...]* (Thorova 2007: 18). Informantka 2 uvadi, ze mezi svymi
klienty mé& osoby jak s nizko funkénim ¢i stfedné funkénim autismem, tak i s tim vysoce
funkénim. ,, Nejcasteji se vsak mezi mymi klienty objevuje diagnoza stredné funkcni autismus *

(Informantka 2).

V puberté miiZe dojit ke zlepSeni stavu. Objevuji se vSak 1 pfipady, kdy se stav zhorsi
a objevi se naptiklad epileptické zachvaty (Thorova 2006: 181-182). ,,Dosavadni vyzkumy
dosly k zavéru, Ze pouze mensi procento lidi s vysoce funkénim autismem dokéaze fungovat

samostatné“ (Thorova 2006: 181).

4.4.2 Atypicky autismus

,Pfiznaky naruSené¢ho vyvoje se na rozdil od détského autismu manifestuji aZ po tfetim roce
véku ditéte a v ramci diagnostickych kritérii neni jedna z oblasti vyrazné€ narusena, kvantita ¢i
kvalita symptomu neodpovida diagnoze détsky autismus* (Thorova 2006: strana neuvedena in
Vitaskova a kol. 2013: 18). Osoba s atypickym autismem ma ptredevsim potize ve vztazich
s vrstevniky, ale obecné jsou socialni dovednosti 1épe rozvinuté oproti osobam s détskym
autismem. Jejich péce a terapie jsou stejné jako u osob s détskym autismem, avsak tyto osoby
nespliiuji diagnostickd kritéria détského autismu a klinicky obraz a hranice kategorie
atypického autismu neni jasné definovana (Thorova 2006: 182-184). ,Lze fici, ze atypicky
autismus je zastiesujicim terminem pro tu ¢ast osob, na néz by se hodil vagni diagnosticky
vyrok autistické rysy ¢i sklony* (Thorova 2007: 21).
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4.4.3 Aspergeriiv syndrom

LV ramci sluzby SR s dospelymi osobami s PAS se nejcastéji setkavam s diagnozou
Aspergeritv syndrom, kterd ma své specifické projevy (Informant 1). Informantka 3 ma
dokonce vsechny klienty s AS, ktery je dle jejiho ndzoru ,,/...J asi v populaci nejcastéjsi. Ne
vzdy ho vsak maji lidé diagnostikovany, protoze symptomatika ,spektra‘ je opravdu Siroka*

(Informantka 3).

Diagndéza Aspergeriv syndrom byla pojmenovana podle Hanse Aspergera, jenz
pozoroval odlisné chovani déti, predevSim jejich socidlni aberace. Pozoroval vsak i
stereotypni a velmi vyhranéné a intenzivné prozivané zaliby, problémy s pfedstavivosti,
Spatnou motoriku, nedostatek empatie, omezenou schopnost navazovat ptatelstvi ¢i vysoky
intelekt (Thorova 2010: 7-8). ,,Aspergeriv syndrom [vSak] automaticky neznamena vyssi
intelekt, jednim ze zdkladnich diagnostickych kritérii Aspergerova syndromu je intelekt
,pouze‘ v norm¢, tedy vcetné vykont v oblasti hlub§iho podpriméru® (Thorova 2010: 35).
,»V devadesatych letech 20. stoleti ptevladal ndzor, Ze Aspergeriiv syndrom je druh autismu a
pervazivni vyvojova porucha [...]. V soucasné dob¢ je vniman jako dil¢i kategorie v ramci

autistického spektra, ma sva vlastni diagnosticka kritéria“ (Attwood 2005: 21-22).

,Projevy socialni dyslexie, jak nékdy byva Aspergertiv syndrom nazyvan, maji mnoho
forem* (Thorova 2006: 185). Osoby s Aspergerovym syndromem mluvi jakoby mechanicky,
naucené, zpaméti. Neumi totiz mnohdy odhadnout, v jakém socialnim kontextu, jakou mluvu
pouzit. Problémem mitize byt také pochopeni ironickych ¢i sarkastickych narazek (Thorova
2006: 185-188). Postradaji pruznost, schopnost piizptsobit se noveé vzniklym situacim a
odpovidajicim zptsobem na né reagovat, vétSinou nedokazi také generalizovat. Zajimavé je
jejich mysleni, které je zaloZzeno na vizualni bazi. Naopak slovni vyjadfovani ¢ini osobam

s AS potize (Attwood 2005: 116-124).
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Jednostrannd konverzace u osob s AS souvisi s intenzivnimi z4jmy, jimz se vénuji. O
danych zajmech, jez jsou vétSinou z oblasti dopravnich prostfedkdl, astronomie, dinosaurt,
pocitacti nebo napiiklad vesmiru, tedy oblasti, v nichz je mozno vysledovat urcity jasné dany
fad, maji neuvéfitelné znalosti a dok4dzou o nich hovofit hodiny. Jedna se o kratkodobé zajmy,
nejsou tedy stalé v Case, osoby s AS jim vSak vdaném obdobi vénuji veSkerou svou
pozornost. Casto nesouvisi se zajmy vrstevnikd, ani s poslednimi médnimi hity. Zajmy osob
s AS jsou specifické tim, ze se jimi chtéji a dokéazi zabyvat o samoté€ a ¢asto nejsou schopny
komunikovat o ni¢em jiném. Pomahaji jim tedy v zapoceti konverzace, ale také v dokazovani,
ze nejsou hloupé a v neposledni fadé si pfi dané ¢innosti odpoc¢inou a prinese jim radost.
Dulezita je vSak kontrola zajmu, a to jeho ¢asovym vymezenim v dennim rozvrhu (Attwood

2005: 20-21, 87-94).

Mezi zidjmy pana Pavla, muze s Aspergerovym syndromem, patii naptiklad

fotografovani, modelafeni, PC hry a krouzek elektrotechniky. Na zdkladé klientova zajmu

byla zrealizovana vystava jeho specifickych fotografii, jak vidi svét o¢ima osoby s autismem.

Vystava zvysila jeho sebevédomi, seznamil se s novymi lidmi a zacal sam jevit zajem o

usporadani dalSi vystavy, coZz mu velmi pomohlo s potlaenim pocitu ménécennosti a

¢astecné také s vyrovnanim se se€ SVou odliSnosti. V soucasnosti se kona dalsi vefejna vystava

fotografii pfirody na nékolika zamcich, hradech ¢&i jinych historickych pamatkach

Pardubického kraje.

Z dtivodu hovoru ptedevsim o svych oblibenych tématech, ,,[...] aniz by je zajimala
reakce a zajem posluchace [...]* (Thorova, 2006: 186), mohou o0soby s AS pusobit
sebestfedn¢, neempaticky a téz trpét nedostatkem ,,[...] reciprocity a vzajemnosti v jejich
komunikaci“ (Howlin 2009: 53), ponévadz hovoii i s lidmi, jez dané téma vibec nezajima.
Attwood uvadi, Ze také Casto skacou do feci ostatnim, a to napiiklad formou nevhodnych

poznamek nesouvisejicich s t¢ématem hovoru. Hovor o oblibenych tématech zaCinaji nejspise
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z diivodu bohaté slovni zasoby, co se ty¢e odbornych termini z dané oblasti, citi se tedy
jist&jsi (Attwood 2005: 68-71, 84). Zajmy by vSak dle mého nazoru nemély byt brany pouze
jako negativum, nybrz jako projev individuality a originality jedince, coz dokazuje i piipad

pana Pavla.

Ritualy osob s AS se odrazeji v kazdodennich ¢innostech a vytvari fad, at’ uz
prostorovy ¢i Casovy, v jinak malo pfehledném svété. Neplnéni rituald je zdrojem stresu.
Z rutinni ¢innosti si mize jedinec vytvofit negativni posileni. To znamend, Zze ¢innost mu
v dané chvili poméha, ale dlouhodob¢ neni smysluplnd. I ptesto je dilezité danou stabilitu
utvarenou formou ritudlti podporovat, a to predevsim v obdobi dospivani (Attwood 2005: 87-
99). Osob¢ totiz poskytuje klid ¢i zabavu, ,,[...] ¢ehoZz vzhledem k nedostatku tvofivosti,
socialnich dovednosti a ptedstavivosti jen tézko dosahne jinym zpisobem* (Howlin 2009:

139). Cinnosti, jez vykonavé sle¢na Daniela, maji také nefunkéni charakter, aviak z diivodu

udrZeni psychické pohody a klidu by nemélo byt Daniele branéno tyto ritualy vykonavat.

4.5 Diagnostika PAS

»Diagnozu sestavujeme vzdy na zékladé sumy a vzorce symptomi, nikdy ne na zakladé
dil¢ich projevii* (Thorova 2006: 260).%° Stigma vzniklé diagnozou autismus je asto jests vice
posilovano tvrzenimi nejen o prokletosti a bezvychodnosti situace jedince s autismem, ale
celé jeho rodiny. Rodiny s jedincem, jenz méa diagnézu autismus, byvaji oznacovany
jedincim s PAS i jejim rodindm pomocnou ruku. Ne proto, aby se zafadily mezi rodiny
povazované za ,,normalni, ale proto, aby nemusely Zit s pocity prokleti a izolovanosti, jez

jsou navic zcela neopodstatnéné (Mt autismus 2016). ,, Rodice, se kterymi jsem se pri své

85 Mezi 24. a 36. mésicem Ize u déti s klasickym priibéhem poruchy stanovit diagnézu détského autismu
(Thorova 2006: 260). ,,Aspergeriv syndrom t&z§iho typu lze s omezenou mirou spolehlivosti diagnostikovat jiz
okolo tfetiho roku. V péti letech je jiz diagnostika AS snazsi, typické projevy se stavaji zfeteln&jsi [...]"

(Thorova 2006: 260).
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prdaci setkala, diagnozu PAS u svych déti (nebo dospélych deti) prijali a jsou s ni smiveni

(Informantka 2).

Dle informantky 3 pfi ptisobeni diagnézy PAS na okoli velmi zalezi na tom, jaké
informace okoli o PAS ma. ,, V nekterych pripadech okoli [praveé] ani netusi, Ze klient ma
diagnostikované PAS, nebo to vi pouze uzky okruh rodinnych prislusniki. Lépe jsou prijimani
klienti pasivnéjsiho typu, kteri nejsou az tak ,napadni‘ svoji jinakosti. Pro okoli je velmi
obtizné pochopit, jakym zpiisobem lidé s PAS premysleji, prozivaji a jak nas svet viastné citi.
Stoji to velkou davku tolerance, pochopeni a vnitiniho videni, coz je predevsim prdce na nas

samotnych, nikoli na klientech* (Informantka 3).

Pracovnici RICu poméhaji zabranéni socialni izolovanosti rodin s détmi s PAS i
samotnych dospé€lych osob s PAS, a to pfedev§im za pomoci aktiviza¢nich a integra¢nich
aktivit.56 Pomoci jim miizeme tak, zZe se s rodinami setkavame, poviddame si s nimi a pomdhad
uméni naslouchat* (Informantka 2). Informantka 3 se shoduje s informantkou 4 v tom, ze
rodi¢e samoziejmé trapi reakce okoli a vétSinou o tomto problému hovoii velmi oteviené
thned po navédzani kontaktu se socidlni sluzbou. U dospélych klientd je potieba nejdiive
navazat hlubsi vztah, aby o téchto tématech zacali oteviené hovofit. ,, /...] potrebuji podporu,
jak situace zviddat, jak si reakce okoli nebrat osobné* (Informantka 4). Nazor informanta 1
na vnimani diagnézy PAS u dospélych osob ze strany rodicu je takovy, Ze: ,,Je to ruzné.
Rodice, kteri si nechtéji priznat diagnozu u svych déti, nds nekontaktuji. RodicCe, kteri
diagnozu prijmou, si myslim, zZe psychickou zatez z daného problému sndseji, uméji s tim Zit.
Veétsinou se také setkavam i s tim, Ze maji, nebo alespon jeden z rodicii ma, symptomy dané
poruchy* (Informant 1). ,, Nekdy se vsak stava, ze ani dospély klient nevidi svoji jinakost a

handicap, a nechape, pro¢ se k nému okoli takto chova “ (Informantka 3).

8 Viz kapitola 4 s nazvem Vyzkumné prostied.
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Mnohé dosp€lé osoby sPAS nejsou spravné diagnostikovany, neni jim tedy
poskytovana spravna péée (Thorova 2007: 11, Cadilova 2007: 65-67). U dospélych osob je
diagnostika jiz velmi obtizn4, a to z diivodu mozného mensiho vyskytu projevi. Ty se nejvice
vyskytuji u déti v predskolnim veku. Rozhovor s rodi¢i o chovani jejich potomka v détstvi je
velmi dulezity. Poté se zkoumaji soucasné projevy ¢lovéka (Thorova 2006: 258-282).
,Pouzivame itinerdfe, jednoduchy sebehodnotici test ([napiiklad] AQ test®’), klinickou
zkuSenost. Dulezité je pokusit se zajistit si co nejpodrobné&jsi anamnestickd data (rozhovor
srodiCi, staré zpravy z lékarskych a psychologickych vysetfeni) (Thorova 2006: 258).

Diagnostika az v dospélém véku probéhla téZ u TomdaSe, 35lettho muZe, jemuz byl

diagnostikovan atypicky autismus a dalsi pfidruzené poruchy.

67 AQ test neboli Kvocient autistického spektra se pouziva v ptipadé, jedna-li se o diagnostiku Aspergerova
syndromu.
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5 Koncept stigmatu

»Autismus neni néco, co ¢loveék ,ma‘ nebo neni skotadpkou, ve které je clovék uveéznén.
Neexistuje zadné normalni dite, které se za autismem skryva. Autismus je zptisob prozivani.
Je pervazivni; [...]“%® (Sinclair 2002). Jedna se o pohled samotné osoby s PAS, a to Jima
Sinclaira, jenz napsal ¢lanek s ndzvem Netruchlete pro nas®®, ktery nasledné prezentoval i na

konferenci v roce 1993.

Konceptem stigmatu jsem se ve své praci rozhodla zabyvat z diivodu snahy o emicky
ptistup z pohledu osob sPAS, o pochopeni vnimani osob sPAS, ale i obecné osob
»postizenych®, vétSinovou spolecnosti, jez je bohuzel ¢asto zatizena stereotypy. Nejdiive jsem
se v této kapitole pokusila vysvétlit pojem stigma potazmo stigmatizovany jedinec, poté jsem
se zaméfila na chovani stigmatizovanych, nasledné¢ na pojem normalita a chovani
,hormalnich“ osob, a nakonec jsem se pokusila shrnout nebo i navrhnout zmény a postoje, jez

by se mohly v pfistupu k ,,postizenym* jedinctim aplikovat.

»Trvalé postiZeni [...] miiZe byt socialné psychologicky hodnoceno jako stigma®.
Stigmatizovania onemocnéni’! jsou takové odchylky, které maji [napiiklad] nezadouci
napadnosti v socidlnich projevech (zevnéjsek, komunikace [u osob s PAS] apod.) [...]*
(Vagnerova 2004: 19). ,,Stigma neni skutecnou vlastnosti ¢lovéka, ale je mu piisouzeno
V ramci postojli, typickych pro danou spolecnost. [...] [Zéalezi na dané spolecnosti a jeji
pfedstavé normality] ve smyslu funkénosti a vnéjSiho vzhledu cloveéka urcité veékové

kategorie* (Vagnerova 2004: 20).

88 Autorka pieloZila z tohoto originalu: ,,Autism isn't something a person has, or a ,shell* that a person is trapped
inside. There's no normal child hidden behind the autism. Autism is a way of being. It is pervasive; [...]“
(Sinclair 2002).

89 Autorka pielozila z tohoto originalu: Don 't mourn for us.

70 Stigma mtizeme dle E. Goffmana rozdélit na duSevni, télesné a na stigmata rasové, naboZenska ¢i narodni
(Goffman 2003: 12).

1 Zvyraznéno v origindle.
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Kazda spolecnost uréitym zptsobem Skatulkuje jedince do riiznych kategorii na
zakladé atributi’?2. Kazd4 kategorie méa piisouzeny své specifické atributy. U
stigmatizovanych’® osob si miZeme povsimnout nezddouciho atributu, jenz neni vlastni
ostatnim osobam v dané kategorii a mize Se nam jevit jako ,,nenormalni“, odlisny (Goffman
2003: 9-13). ,,Takovyto atribut je stigmatem, zejména je-li jeho diskreditujici dopad velice
rozsahly [...]* (Goffman 2003: 10). Nutno dodat, Ze ,,[...] neni fe¢ o vSech nezadoucich
atributech, nybrz jen o téch, jez se neslucuji s nasim stereotypem ohledné toho, kym by mél

dany jedinec dle naseho nazoru byt (Goffman 2003: 10-11).

Existuje dvoji hledisko stigmatu — osoba diskreditovand a diskreditovatelna. ,,Kdyz
[...] jeho odlisnost [stigmatizované osoby] na prvni pohled patrna neni, a ani neni predem
znama [...], a on je tedy diskreditovatelnou, nikoli diskreditovanou osobou [...]. Nejde pak o
zvladani napéti vznikajiciho béhem spolecenskych kontaktl, ale o regulovani informaci
tykajicich se jeho vady* (Goffman 2003: 54). Z vyse uvedené citace vyplyva, Ze takovy je
ptipad i1 osob s PAS, jejichz handicap neni viditelny na prvni pohled. Miize se naptiklad
projevit az nevhodnym socidlnim chovanim, jez je u dospélé osoby s PAS bohuzZel jesté vice

patrné a okolim nepfijatelné nez u ditéte, a proto se tyto osoby Casto potykaji se stigmatizaci.

,,Diagnoza PAS pusobi na béznou populaci tak, Ze si rekne ,ten clovék je néjaky
divny *“ (Informant 1). Informantka 2 se béhem vykonavani profese socidlniho pracovnika
setkala se stigmatizaci a negativnimi projevy ze strany okoli. ,, Setkala jsem se s reakcemi
okoli na hlucnost. Lidi se zastavuji, civi, maji slovni komentare typu: proc rve, kdyz mu nikdo
nic nedéla. [...] Okoli je [0S0by s PAS] prijimd s nepochopenim. Berou rodinu tak, Ze ma
nevychované dite. Jsou vzdy a vsude stredem pozornosti, coz je pro rodinu velmi neprijemné

(Informantka 2). ,,S negativnimi reakcemi, které smérovaly wici osobam s PAS, mam

2 \/lastnost, rys.
73 [...] stigmatizovany se definuje jako nikterak odlisny od jakékoli jiné lidské bytosti, soucasné viak je sam
sebou i lidmi, ktefi jej obklopuji, definovan jako osoba z takové spolecnosti vydélena® (Goffman 2003: 126).
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zkuSenosti. A to, jak v okruhu laické verejnosti, tak bohuzel mezi odborniky. Protoze ,jinakost’
PAS velmi casto pozorujeme prave prostrednictvim jiného nebo zvlastniho chovani, které je
vetsinou okoli napadné. Velka cast lidi toto vétsinou prisuzuje neschopnosti se spravné
chovat, nikoliv néjakému handicapu* (Informantka 3). S nazory okoli, jez vidi v projevech
0sob s PAS nevychovanost nebo se domniva, ze chovani téchto osob je zplsobeno tim, ze je

rodi¢e nezvladaji, se setkala i informantka 4.

Velmi podobna tvrzeni se objevuji i v internetovém ¢lanku s nazvem: Stigma autismu:
Kdyz se vSechny oci divaji na vas'™, kde je o stigmatizaci osob s PAS feceno toto: ,,Osoby s
autismem obvykle nemaji identifikovatelné charakteristiky oblieje, [...] ani obvykle
nepouzivaji prostfedky, jako jsou invalidni voziky nebo hole [...]. Nasledkem je, ze jejich
neobvyklé chovani mtze byt zaménéno za hrozné rodiCovstvi, nebezpecny nedostatek

sebeovladani nebo za dusevni nemoc. To miize zvysit bfemeno stigmatu“’ (Sarris 2015).

5.1 SmiSeny kontakt

Smisenym kontaktem nazyvame setkani stigmatizovanych s tzv. ,normalnimi“’®, jejichz

vztahy jsou velmi obtiZzné a ovlivnéné riznymi postoji ¢i stereotypy na obou stranéch.
Z postizeni maji lidé strach, pfedev§im z dané blizkosti ¢i dokonce z poruSeni hranice
(Goffman 2003: 21). Smisené kontakty jsou pro stigmatizovaného jedince stresujici, pro
osoby s PAS vzhledem k jejich handicapu v oblasti socialniho porozuméni jesté mnohem

vice, osoba se totiZ citi nejista z toho, co si o ni ostatni (,,normalni*) ve skutecnosti mysli.

V postoji ke stigmatizovanym osobam hraje velkou roli emocionalita, kterd je Casto

ambivalentni, ponévadz pocitujeme na jedné stran¢ odpor a na stran¢ druhé soucit. Naopak

74 Autorka pfelozila z tohoto originalu: The Stigma of Autism: When all eyes are upon you.

75> Autorka prelozila z tohoto originalu: ,,People with autism alone usually do not have identifiable facial
characteristics, [...] nor do they typically use devices such as wheelchairs or canes [...]. As a result, their
unusual behavior may be mistaken for terrible parenting, a dangerous lack of self-control, or mental illness. That
may increase the burden of stigma“ (Sarris 2015).

76 Normélni a stigmatizovany nejsou ani tak osoby jako spise stanoviska* (Goffman 2003: 157).
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rozumova slozka (kognitivni) je Casto velmi slaba, coz souvisi s malou informovanosti

(Vagnerova 2004: 14-15).

5.2 Chovani stigmatizovaného jedince

Stigmatizovany jedinec dle E. Goffmana postupné prochézi témito fazemi: ,,[...] osvojeni si
normalniho hlediska a poznani, ze je vzhledem k nému diskvalifikovan. Dalsi faze jej podle
vSeho uci vyporadavat se se zpusobem, jakym druzi nakladaji s lidmi, k nimz — jak mize vyjit
najevo — patii i on. [...] [tfeti fazi] je osvojovani si schopnosti piedstirat (Goffman 2003:

96).

E. Goffman tvrdi, Ze se po stigmatizovaném chce, aby zlehcoval tihu svého bfemene a
tvrdil, Ze nutnost jej nést ho od nés (,,normalnich®) neodliSuje, zarovenn vSak by se mé¢l
stigmatizovany od nés ,,[...] drzet pravé tak daleko, jak je to zapotiebi pro nasi schopnost se
bezbolestné utvrzovat v tomto nasem piesvédceni o ném* (Goffman 2003: 141). M¢l by tedy
pfijimat nas 1 sebe, ackoli ,,[...] se ovSem o jeho pfijeti z nasi strany neda tak zcela hovofit.
Vybajené piijeti se tedy mize stat zakladnou pro vybajenou normalnost” (Goffman 2003:

142).

Vetejnost o¢ekava od ,,postizenych® ur€ité chovani a samo toto ,,[...] o¢ekavani miize
do znaéné miry ovlivnit chovani subjektu, ktery jej akceptuje“’’ (Vagnerova 2004: 21).

Osoby postizené cili stigmatizované ,,[...] se paradoxné stdvaji ve spoleCnosti tim

vvvvvv

77 Zvyraznéno v originale.
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5.3 Pojem ,,normalita*

Pojem normalni, ve smyslu bézné ¢i standardni, se v Evropé objevuje az okolo roku 1840,
souvisi s nim pojem statistika’® (Davis 1995: 72-74). Piistup a postoj spole¢nosti k lidem
odliSujicim se od ostatnich se v prubéhu historie vyvijel. Vzdy vSak zalezelo na socialnich
normach a hodnotach, které se utvareji jako soucast kultury dané spole¢nosti, co povazuji za
normalni a co jiz hranice normalnosti piekracuje. (Hadj-Moussova 2004: 7-8). Lze tedy jen

velmi tézko urcit obecnou hranici normalnosti, jedna se o kulturné relativni jev.

Podstatné je se zamyslet nad tim, Ze ,,[...] ,problémem* neni ¢loveék s odlisSnym télem,
problematické je to, jakym zpisobem se skrze konstruovani normality problém ,postizeného*

vree

vytvaii“ (Davis 1995: 72). ,Byt zdravym, zdatnym, zpusobilym [ve smyslu vykonavani
fyzické namahy], a tedy ,normalnim°, se stalo nezpochybiiovanym ptedpokladem naplnéného
zivota moderniho ¢loveéka 1 podminkou uznani jeho obcanského statusu a lidstvi (Kolatfova
2012: 17). Mnoh¢ definice bohuzel jesté vice prohlubuji stereotypy, kdyz vykresluji postizeni
za pomoci tragickych pfedstav o bezmocnych osobach na voziku ¢&i prokleti autistického
jedince a vnitinim neklidu celé jeho rodiny. Informantka 4 se domniva, Ze okoli vidi Casto
diagnézu PAS horsi, nez je, ponévadz ma predsudky, Ze lidé s PAS néjak vypadaji a n¢jak se
chovaji. ., Radu predsudkii tvori média, kterda casto ukazuji velmi obtizné situace, napriklad
véerpani rodicii. Vie se pak jevi jako neresitelné. Rada lidi ma 7 PAS, a v souvislosti s tim i

ze stigmatizace, velké obavy “ (Informantka 4).

Pokud je vSak postizeni brano jako piekazka ptizpusobit se, ,,[...] pak se ale také
ukazuje, ze ,postizeni‘ je zaroven soucasti definice normality” (Kolarova 2012: 48).
Vzhledem k tomu, Zze kazda skupina se definuje odlisnosti od skupiny jiné, ponévadz bez

onoho ,,oni* (v tomto piipadé kategorie postizenych) by nemohlo existovat ,,my* (kategorie

78 Slovo statistik poprvé pouzil v roce 1749 Gottfried Achenwall v souvislosti se shromazd’ovanim informaci o
statu™ (Davis 1995: 74). Tento pojem ,,[...] je soucasti mySlenky pokroku, industrializace a ideologického
upeviiovani moci burzoazie* (Davis 1995: 101).

48



zdravych, zdatnych). Vyplyva z toho, Ze osoby normalni by se m¢ly snazit porozumét své
»hormalnosti skrze ,,odliSnost™, a jejim prostfednictvim utvaret a definovat vlastnosti a

hodnoty své kategorie.

Zaveér je dle mého nazoru takovy, ze bychom si méli uvédomit skutecnost, ze
normalnost, jiz se vétsina lidi snazi ptiblizit a do této kategorie se vejit, aby pokud mozno
nevycnivali, ni¢i nasi individualitu. Snaha normalizovat potlacuje i jedine¢nost osob s PAS,
jez by naopak mohly svymi origindlnimi pohledy, vizualnim vidénim a nezatézkéani
myslenkami typu: ,,Nezachoval jsem se trapné?*, ,,Co si o m¢ tdmbhleti lidi pomysli?*, pfinést
uplné jiny a neotfely pohled na svét. Moznd by tedy bylo dobré piestat se chovat
K postizenym osobam jako k nemocnym, a naopak pfinosné, zalit je vnimat jako pozitivné
jiné. Jak se pokusit zménit pohled ,normalnich“ na osoby S postizenim, rozebiram

Vv nasledujici podkapitole.

5.4 Proces zmény pohledu na ,,postiZzené“ jedince

Dle mého nézoru osoby bez postizeni ¢asto nevedi, jak by mély k osobam s urcitym typem
postizeni pfistupovat, a jak by se mély pfi kontaktu s nimi zachovat. Z vlastni zkuSenosti si
myslim, Ze nejcastéji volenou variantou je piehliZzeni, ¢i naopak pfiliSné zirani. Dané reakce
jsou pochopitelné, ponévadz jakékoliv jinakost, zvlasté pak jinakost zplsobena specifickymi
projevy a ruSivym chovéanim, jak je tomu u osob s PAS, je stile je$t€¢ pro mnoho osob

neobvykla, coz si myslim souvisi s pomérné nizkou informovanosti vefejnosti.

Je vSak dilezité, aby si osoby ,,normalni“ uvédomily, Ze Spatné je negativni, ale 1
piehnané pozitivni pohlizeni na postizeni (Kolafova 2012: 14). Zkusme se zamyslet nad tim,

jakou témto lidem dadvame piilezitost tim, ze k nim chovdme a projevujeme ubijejici soucit?

Pti poskytovani pomoci osobam s postiZenim se stava problematické vnimani téchto

osob ve smyslu, zZe ,,postizeny je [...] ¢asto chdpan piredevsim jako objekt péce a soucitu [sic!]
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¢ili znovu je definovan hlavné svym postizenim [...]* (Hadj-Moussova 2004: 12). Vyrazy
jako napftiklad ,,vozickai* ¢i ,,autistické dité* eliminovali ¢lovéka na pouhou charakteristiku, a
to formou jeho postizeni. Vyrazy, jez je nahradily — ,,muz s PAS®, ,,Zena s autismem* jsou ve
formé rozvijejiciho ptivlastku (Kolatova 2012: 59). Vzdy jsem se domnivala, Ze neni pochyb
o tom, ze dané vyrazy jsou jemngj$im a korektnéjSim oznacenim, a to uz z divodu prvotniho

zaméteni se na osobu, jeji pohlavi a az rozvijejicim piivlastkem je feCeno postizeni dané

osoby.

Naproti tomu velka &ast autisti zastdva pohled zalozeny na identité.”® Dle jejich
nazoru autismus ¢lovéka definuje a je natolik charakterizujicim rysem, uz jen proto, ze je
pervazivni, tedy ,,[...] nepfijmeme [li] autismus, nepiijimame ¢lovéka™ (M) autismus 2016).
Dle autistt tedy, pokud mame pohled zaloZzeny na osobu a o autistech mluvime jako o
osobach s autismem ¢i o osobach s PAS, nevidime autismus jako soucast identity, ale pfitom
7adné neautistické ja neexistuje (MUj autismus 2016). Proto také Temple Grandin® napsala
dilo, jez v prekladu do ¢estiny zni Mozek autisty nebo ,,Michal Roskanuk® ¥k, Ze je autista
[...]° (MUj autismus 2016), a ne osoba s autismem. Pro kazdého je vSak samoziejmé vnimani

sebe sama velmi individualni.

K. Kolafova na danou problematiku nahliZi z pohledu ,,DISABILITY STUDIES“®? a jejim

kritickym nézorem je, Ze: ,[...] soucit a nabidka charitativni pomoci [...] vyristaji

79 Identita je souborem toho, co uréuje né¢i osobnost, to, kym je. Identita zaklada sebevédomi, sebediivéru
a hrdost* (Mgj autismus 2016).

80 Zena s PAS, jez se stala védkyni a ochrankyni zvifat.

8 Muz s AS, jenZ zalozil sdruzeni Adventor pomahajici lidem s PAS.

82 DISABILITY STUDIES® maji usili o zrovnopravnéni stigmatizovanych osob. ,,[...] identifikuji a analyzuji
vztahy znevyhodnéni a nadvlady, a pfispivaji tak k socialni zméné* (Kolarova 2012: 15). ,,DISABILITY STUDIES®
nenahliZeji na postizeni ,,[...] jako na biologicky fakt [...], nybrz jako na socialné produkovany vztah a socialni
diferenci [...]“ (Kolarova 2012: 28). V ¢estiné bychom pojem disability mohli vysvétlit mnoha riznymi
zpusoby, v8ak z pohledu ,,DISABILITY STUDIES se pevadi jako ,,[...] télesna jinakost, nezpusobilost* (Kolafova
2012: 51).
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z paternalismu®® a mocenské nadvlady, nikoliv z uznani, solidarity a principti spravedlnosti
(Kolatova 2012: 20). Neustalé snahy o vyléceni postizeni ¢i normalizaci jedince jesté vice

tyto osoby vylucuji ze spolecnosti (Koldfova 2012: 25, 28).

,Postizeny* jedinec je vniman vétSinovou spolecnosti jako pasivni aktér, jenz pouze
pfijima pomoc a sam nemusi byt aktivni (Chromy 1984: strana neuvedena in Vagnerova
2004: 19). Dle mého nazoru je v§ak dané vnimani v protikladu Kk riznym terapiim ¢i socialni

rehabilitaci s dospélymi osobami s PAS, kdy je pozadovana spoluprace a aktivni pristup.

Situaci s postoji a reakcemi okoli se mize stigmatizovany pokusit zménit tim, ze ve
své kategorii vynikne (stane se uréitym zplisobem vyjimecnym), a to zptisobem, o némz je
okoli uzaviené ve svych stereotypech piesvédceno, ze osoba s danym stigmatem nemiize
zvladnout (Goffman 2003: 18, 35). Proto se ¢asto jedinci s ,,postizenim* snaZi byt vyborni, at’
uz ve Skole nebo v zaméstnani, aby tim kompenzovali své stigma a dokazali ostatnim, ze
nejsou hloupi a dokazi se vyrovnat ,,normalnim® (Vagnerova 2004: 125). Takového tspéchu
mohou dosahnout pfedev§im osoby s vysoce funkénim autismem ¢i s Aspergerovym

syndromem.

Diilezity je vSak vétSinovy pohled ,,normalnich®, dle kterych uspéch a postiZzeni nejdou
dohromady, a ti, kdo n¢jakého tspéchu dosahnou, jsou opravdovi hrdinové (Clare 2009: 224).
Tato zkuSenost je samoziejm¢ dana stereotypy bezmocnosti a neschopnosti, jez si mnozi
v souvislosti s postizenim predstavuji, avsak ,,[...] 1é¢bu potiebuje [spiSe] diskriminace

postizenych, ne nase téla“ (Clare 2009: 226).

Je patrné, Ze tedy ani piehnana litost a ochranitelsky komplex nejsou tou pravou
cestou, jak pristupovat k osobam s postizenim. Posoudit kvalitu jedince, ale i celé spolecnosti,

V niz Zijeme, mizeme v zavislosti na mife tolerance k postizenym osobam. Oprostime-li se

83 Nadtazenost.
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navic od predsudki, pak je nadéje, Ze ,,[...] nebude postizeny vniman pouze pod zornym
uhlem postizeni, at’ uz s odmitanim nebo se soucitem* (Hadj-Moussova 2004: 13). Jak tika
aktivista Jim Sinclair, jenz ma sam diagnostikovany autismus: ,,Ano, existuje nestésti, které s
sebou autismus pfinasi, ale ne kvili tomu, jaci jsme, ale kvili vécem, které se nam déji.
Pokud chcete byt smutni, bud’te smutni kvtli nim. [...] Nestéstim neni to, ze existujeme, ale

7e Va3 svét pro nas nema misto® (Sinclair 2002).84

84 Autorka prelozila z tohoto originalu: ,,Yes, there is tragedy that comes with autism: not because of what we
are, but because of the things that happen to us. Be sad about that, if you want to be sad about something. [...]
The tragedy is not that we're here, but that your world has no place for us to be* (Sinclair 2002).
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6 Adolescence a dospélost

Schopnost samostatné v dospélosti fungovat zavisi na mnoha faktorech, jako jsou rana
diagnostika, v€asna intervence ¢i zatazeni do Skoly (Thorova 2006: 181-182). ,, Samozrejmée
maji [dospéli s PAS] problémy s pracovnim zarazenim, navazovanim vztahi, problémy
V kontaktech na uradech apod., ale kazdy v jiné intenzite** (Informant 1). Dané tvrzeni souvisi
s velmi Sirokym kontinuem, na némz se PAS nachézeji. Klientem socialni rehabilitace je pan
Jaroslav se stfedné¢ funkénim détskym autismem a dal§imi pfidruzenymi poruchami, jenz
navstévoval zakladni Skolu specialni a na pomyslnou druhou stranu onoho spektra bychom
mohli zatadit naptiklad pana Pavla, jenz navstévuje anglické gymnazium. ,,Pojem ,spektrum®
se tyka Siroké Skaly symptomd, dovednosti [...]. Nékteré déti a dospéli s PAS jsou schopni
vykonévat vSechny aktivity kazdodenniho zivota, zatimco jini vyzaduji vyraznou podporu pfi
provadéni zakladnich cinnosti® (National Institute of Neurological Disorders and Stroke

2017).%

Informantka 3 vnima velky rozdil mezi praci s détmi oproti praci s dospélymi osobami
S PAS. ,, U dospélych trva mnohem delsi cas, nez dojde k navazani néjakého lidského vztahu,
divery, na zaklade které pak miizeme pracovat v ramci socialni prdce. [...] Motivovat
dospélého K néjaké zmené neni tak jednoduché a nemame tolik prostiedkii k motivaci jako
napiiklad u déti* (Informantka 3). ,, PFi praci s détmi je nutné zapojit i rodice [...]. Resi se
S nimi jina témata. U dospélych je kladen vétsi narok na samostatnost, zvladani ,fungovani‘

ve spolecnosti, v praci atd. * (Informantka 4).

8 Autorka pfelozila z tohoto originalu: ,,The term ,spectrum* refers to the wide range of symptoms, skills [...]
Some children and adults with ASD are fully able to perform all activities of daily living while others require
substantial support to perform basic activities (National Institute of Neurological Disorders and Stroke 2017).
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6.1 Dospivani a pratelstvi

,»Klinicky obraz poruch autistického spektra se s vékem méni“® (Thorova 2006: 229).
Muze se stat, ze se zaénou dospivajici osoby s AS stahovat ,,[...] do vlastniho svéta, povidaji
si sami se sebou, ztraceji zajem o kontakt s druhymi [...]* (Attwood 2005: 31). Na druhou
stranu je nebezpeCi, ze v dospivani ¢i dospélosti zacnou touzit po kamaradech, zaroven si
vSak za¢nou uvédomovat svou odlisnost, jez je izoluje. Tento nedostateCny socialni kontakt
s vrstevniky a nedostatek opravdovych pratel mize vést k depresim, sebepohrdéani az skloniim

k sebevrazdé®” (Thorova 2006: 188-193, 250). Téz pan Pavel mél na pocatku sluzby SR

podobné pocity, napiiklad socidlni izolovanosti a odliSnosti Navic jako pfi¢inu tohoto svého

stavu vidél svou matku a jeji vychovu. Z t&chto dtivodu, jez ho velmi trapily, trpél pladtivosti

a pocitem ménécennosti. U takovychto klienti jsou velmi dualezité nacviky socidlnich

dovednosti.

U jedincii s PAS jsou vétSinou ,,[...] naruSeny 1 zdkladni vztahy a postiZeni maji jen
malou $anci radovat se z blizkého piatelstvi ¢i intimnich vztahu* (Howlin 2009: 103). Touha
po pratelstvi®® je viak mnohdy vysokd, ale v cesté ji stoji nespravné porozuméni pojmu
pratelstvi ¢i neschopnost jej navazat a rozvijet. Za opravdové piatelstvi mohou pokladat, i

kdyz je na né nékdo mily a usmévavy (Howlin 2009: 75).

6.2 Samostatnost v bydleni vs. pobytova zarizeni

U nékterych 0sob s AS ¢i jinou leh¢i formou PAS, jez jsou schopny samostatného bydleni, je
moznost zZivota v byté, pokud mozno pobliz rodi¢i. Takové osoby se osamostatni, ale na

druhou stranu budou mit v pfipad€ jakychkoli problémi nablizku pomocnou ruku svych

8 Zvyraznéno v originale.
87 U né&kterych lidi s AS se pfidavaji problémy s alkoholem, nadmérnym shromazd’'ovanim véci, [...]
sebezraiiovanim, destruktivitou a agresivitou* (Thorova 2007: 22).

8 Definice pratelstvi se velmi 1isi, ale pojmy blizkost, sdileni, pomoc, sympatie a empatie jsou spoledné téme¥
vSem popistum. Skute¢né porozuméni tak abstraktnim a prchavym pojmim je vétsing lidi s autismem
nedostupné* (Howlin 2009: 75).
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rodica (Attwood 2005: 179). Samostatnost v bydleni byl také jeden z ciltt SR u pana Tomase,

jemuz bvly az v dospélém véku diagnostikovany atypicky autismus, pervazivni vyvojova

porucha a lehkd MR. U tohoto klienta byla zvazovana moznost bydleni v Azylovém domé,

Domé na puli cesty ¢i na ubytovné, coz v§ak bylo pozdé&ji z duvodu piilisné duvéfivosti pana

Tomase vyiazeno jako nevhodné. Do chranéného bydleni nebyl pan Toma$ piijat, ponévadz

neni cilovou skupinou danych zafizeni. Nakonec se podafil pronajem bytu 1+1 a zajiSténi

pfiimu trvalym pracovnim pomérem, nyni je vSak dulezité, aby si klient dané bydleni a

zaméstnani udrzel.

Pokud se vSak jedné o osoby s nizko funkénim autismem ¢i jinym t€z$im typem PAS,
neni tento postup mozny a osoba ziistava trvale pod kontrolou a v péci rodicti, jez mohou mit
pocit, ze selhavaji. Pfedev§im matky mohou byt velmi unavené a vycerpané, i naptiklad
z negativnich reakci okoli. Je vSak dilezité tvrzeni informantky 2, ze tyto zalezitosti probiraji
vV rodindch s pecujicimi osobami naprosto oteviené. Informant 1 uvadi, Ze se stimto
problémem ve své praxi nesetkava Casto, protoze se jiz rodiny dospélych klientd s danou
skute¢nosti naucili zit. ,,/...] U rodicii s malymi détmi je to jiné, ty se to teprve musi naucit.

Tam je intervence socialniho pracovnika dulezita“ (Informant 1).

Muze se stat, ze rodice jiz dale z jakéhokoliv divodu nezvladaji péci o potomka, coz
je pochopitelné, pristoupi tedy k varianté umisténi osoby s PAS do pobytového zafizeni. Jak
piSe Thorova, umisténi svého, byt’ dospélého potomka, do tydenniho ¢i celoro¢niho zatizeni,
je velmi t€zké rozhodnuti. Mnohdy rodice dané umisténi berou jako osobni selhani a snazi se
mu vyhnout, i kdyZz jsou na pokraji zhrouceni. Problém se jest¢ umocnuje, jsou-li rodice
star$i. Pfestoze mohou byt rtizné typy odlehcovacich sluzeb fesenim. Danych sluzeb je vSak

malo, byvaji vzdaleny od domova, jejich kapacita je omezend a Casto dana zafizeni
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nepiijimaji osoby s PAS nebo 0soby s problémovym® &i agresivnim chovanim nebo jim

nejsou schopna nabidnout specialni a individualni péci (Thorova 2006: 369-370).

V pfipadé pana Jaroslava, jenz je v domaci pééi, je opatrovnici jeho matka, ktera

zaroven zaji$tuje 24hodinovou péci o svého syna. Matce pomahaji v pééi i ostatni ¢lenové

rodiny, ale napfiklad sourozence pana Jaroslava nechce matka pé¢i piili§ zatézovat, prestoze

je pro ni samotnou velmi vycéerpavajici. Rodina se vSak potvkd jesté s problémem obtiznosti

umisténi pana Jaroslava do zafizeni socialnich sluzeb z duvodu jeho problémového chovani.

Jedna se o agresivni chovéni, jez se projevuje sebeposkozovanim (radost ¢i zlost projevuje

kousanim se do rukou, mlati se do hlavy), ale i agresivitou vuéi ostatnim (Stipe pecujici

osoby).

Otazkou vsak je, co nastane po smrti rodic¢ti. Kdo se bude o osobu s PAS starat? Obcas
se lze setkat ,,[...] s nazorem rodi¢u, ze ditéti potidi sourozence, aby se mohl o handicapované
dit¢ v dospélosti starat, az tu nebudou rodice. Tento nazor neni vhodny, rodicovska
odpovédnost za dité patii pouze rodi¢tim, Zivot sourozence ma jiz jinou dynamiku* (Thorova
2006: 416). Informant 1 k této skute¢nosti dodava: ,, Rodice mych klientii nad tim zatim
nepremysleji, jsou mladi a zatim je nastesti zvladaji. Moji klienti jsou ve veku 16-28 let*
(Informant 1). Podobné zkuSenosti ma i informantka 2, jez fika, Ze v ramci SR se s rodici
budoucnost probird, ,,/...] ale vsoucasné dobé jsou uzivatelé sluzeb SR velmi mladi*
(Informantka 2), tudiz situace, kdy by byli rodi¢e dospé€lé osoby s PAS stafi a jiz nezvladali
péci o svého potomka, tesi sporadicky. ,,SpiSe resime aktudlni témata, se kterymi rodice
prichazi* (Informantka 4). Informantka 3 tika, Ze pokud se jedna o sluzbu SR a klient uz

dosahl plnoletosti, miiZze se stat, Ze s rodi¢i budoucnost nefesi, protoZe nejsou klienty oni

8 Dle H. Jina vyjadiovani negativnich emoci ¢i problémové chovani ze strany klienta miize mit za cil upoutani
pozornosti ¢i snahu manipulovat. Moznost feseni je ignorace, dale rozebrani problému ¢i prevedeni pozornosti
jinam. Dané strategie 1ze velmi efektivné uplatiiovat pfi nizké intenzité emoce klienta. Pii vys$si intenzite se jako
ucinné jevi nejprve verbalni a v pripad¢ nefunkénosti az neverbalni zklidiiovani, napiiklad pfi fyzickém napadeni
(Jan 2010: 12-44).
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sami, ale pouze dospély klient sam.*° ,, Mnohdy jsou velmi odlisné predstavy o budoucnosti u
klientit a u jejich rodicii. VSichni rodice maji ve svych myslenkach predstavy, jak by to
mohlo/meélo vypadat s jejich deétmi, rekla bych, Ze jednodussi je to vidy u klienti s mentalnim

postizenim, pro které existuje Sirsi sit’ socialnich sluzeb* (Informantka 3).

Velmi vhodnou volbou je dle K. Thorové komunitni bydleni s ¢astecnou nebo plnou
asistenci, jez klade diraz na komunikaci, socialni interakci, sebeobsluhu, samostatnost ¢i
zlep3eni pracovnich dovednosti. (Thorova 2006: 397).%! Situace v pé¢i o dospélé osoby s PAS
se sice zlepsuje, ale domovii pro dospélé je bohuzel stale malo (Thorova 2006: 422).%2
Informantka 2 k tomuto dodava: ,, Mam prehled o nabidce sluzeb v Pardubickém kraji, ale
nabidka je nedostatecnd a vyvoj velmi pozvolny* (Informantka 2). Informant 1 se vzdy
informuje o prehledu nabidky sluzeb pro dospélé osoby s PAS na portalu MPSV
(Ministerstva prace a socialnich véci), kde existuje registr organizaci poskytujicich socialni
sluzby a zde najde vSe potiebné. Informantka 3 oceniuje existenci pracovni skupiny
Vv Pardubickém kraji, ktera se problematikou PAS zabyva napti¢ vSemi oblastmi sluzeb
(socialni sféra, zdravotnictvi, Skolstvi). Dle jejiho nézoru se ,,/...] velmi zlepsila péce o osoby
S PAS s mentalnim handicapem, vzniklo nové zarizeni pro lidi s narocnym chovanim.
Problémem je ale napriklad zajisteni osobni asistence pro osoby s narocnym az problémovym

chovdnim, dale nelze umistit do pobytové sluzby lidi s PAS bez mentdlniho handicapu —

S Aspergerovym syndromem nebo vysokofunkcnim autismem atd. (Informantka 3).

6.3 Partnerstvi a manzelstvi

Vzhledem Kk socialnimu deficitu osob s PAS a jejich obtiznému navazovani kontaktt,

napiiklad s vrstevniky, je nalezeni partnera o to vice sloZité. Nejedna se o Casty jev, ale

% Dle mého nazoru je tomu tak predevsim z divodu, Ze tato informantka ma jako klienty SR v&tSinou osoby

S AS, jez maji v budoucnosti vétsi Sanci na osamostatnéni a Zivot bez rodi¢u.

91 Tyto [...] prostory jsou stale formou fyzického oddéleni, ale zarove toto oddéleni zmirfiuji a &ini jeho formu
leh¢im. Jsou alternativou k izolaci v ramci ustava (Cwierz, Sedlagkova 2010).

92V pé&i o dospivajici a dospé&lé klienty s autismem ma naSe spole¢nost stale velky dluh* (Howlin 2009: 9).
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nékteré¢ osoby s PAS, predevsim ty s vysoce funkénim autismem, vstoupi i do manzelstvi
(Howlin 2009: 268-269). V manzelstvi muze protéjsku lichotit spolehlivost ¢i vérnost.
Naopak neshody se mohou tykat specifického zajmu osoby s PAS, jemuz vénuji kazdou
volnou chvilku a dale napiiklad odlisné vnimani télesné blizkosti (Attwood 2005: 164).

Nacviky zvladdani zivotnich situaci a informovanost v oblasti sexuality a partnerskych vztahu

byly feSeny i v pfipadé pana Pavla, s nimz byly vedeny diskuze, probihaly nacviky a Pavlovi

byla poskytnuta literatura K danému tématu.

vvvvvv

je totiz ,[...] pro vychovatele velmi tézké rozeznat sexualni potfeby jejich svéfenci.
Problémy se obvykle tykaji masturbace na vetejnosti, svlékani, dotykani jinych lidi na
nevhodnych mistech® (Howlin 2009: 252). Pies dané potize je dle mého nazoru téma

sexualnich potieb postizenych osob v Ceské republice nadale spise tabuizovano.

6.4 Zaméstnani

Piechod ze Skoly do prace je velmi stresové obdobi. Mezi dillezita rozhodnuti patfi mimo jiné,
zda zaméstnavatele informovat o chovani, jimz se osoba s PAS projevuje. Pokud bude
zameéstnavatel o problémech védét, mlize snaze osobu s PAS pochopit a pomoci ji se
V zaméstnani pfizplsobit. Na druhou stranu vSak dand diagndéza miiZze jiz u pracovniho

pohovoru danou osobu stigmatizovat a snizit jeji Sance na pfijeti do zaméstnani.

Osoby s PAS jsou vétSinou velmi spolehlivé, poctivé a nevadi jim rutinni prace, ba
naopak, na druhou stranu muze trvat del$i dobu, neZ pochopi instrukce a osvoji si pracovni
navyky. Instrukce by nemély byt pouze verbalni, ale i Casov€ rozvrzené a pokud mozno
vizualné zpracované (Howlin 2009: 193, 198-199). P#i volbé a vybéru budouciho povolani
jsou nejvétsimi problémy pro osoby s PAS ,[...] socidlni vztahy na pracovisti, zmény

zab&hnutych ¢innosti, nenaplnéna oc¢ekavani [...]* (Attwood 2005: 177).

58



Zajisténi pracovni pozice byl také jeden z cild socialni rehabilitace u pana Tomase,

jenz se ulil wvytvafet si zivotopis ¢ motivaéni dopisy a zasilat je potencidlnim

zaméstnavatelam, které se rozhodl o své diagndze predem informovat. Zvladal si postupné

sam vyhledavat vhodné pracovni pozice na PC. Byl schopen se o pracovni misto zajimat i

telefonicky, zvladal pohovory. Nakonec se mu podafilo ziskat trvaly pracovni pomér

V obchodnim fetézci a dal§im dulezitym cilem socialni rehabilitace je udrzeni daného

zameéstnani. Mezi dalsi cile, jez si Toma$ sdm stanovil, patfi napfiklad ziskani fidiéského

opravnéni.
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7 Terapie pii praci s dospélymi osobami s PAS

7.1 Historicky vyvoj

Jak uz jsem se diive v podkapitole s nazvem Vyvoj riiznych pohledii v pritbéhu let zminila,
Leo Kanner rozpoutal v roce 1943 svym dilem ,, Autistic disturbances of affective contact
predstavu rodiCovské viny za autismus jejich potomkid (Murray 2008: 256). Dle nazoru
Bettelheima v jeho knize snazvem , The Empty Fortress“®, jsou vonom ,opevnéni®
uzavieny autistické déti, které chtéji komunikovat, ale vinou svych rodic¢u se ocitly v tomto
stavu (Bettelneim 1967: 393% in Murray 2008: 258). Pfesnéji fe¢eno predevsim vinou matek.
Dané myslenky byly vyvraceny, stale vSak pfetrvavaji pojmy jako ,,opevnéni®, ,,svét”, jez se

bohuzel ve spole¢nosti uchytily (Murray 2008: 260).

Naopak se vSak také v prib&hu historie vyvinula velka fada metod prace s osobami
S PAS slibujici jejich uplné vyléceni ¢i alespont velmi neredlné zlepSeni stavu. Jednou
Z nejznaméjsich terapii je Son Rise program® neboli terapie volbou, jez tvrdi, Ze: ,,, Autismus
neni na doZivoti‘, [je tu totiZ] metoda zaloZena na nepodminéné a absolutni lasce a akceptaci‘
(Thorova 2006: 399). Dany program tedy pfinasi predstavy o tom, Ze laska a péfe rodiny
autismus vyléci. ,,V jazyku 1é€by autismu jsou vSichni s autismem néjakym zplisobem détmi,
jez ¢ekaji na vysvobozeni do stavu ,za hranicemi‘ normalizace, ktery lze také chapat jako

,nezavislou® dospélou existenci (Murray 2008: 291).

Dle mého nazoru si ziskal program Son-Rise tak obrovskou podporu vlivem vyvoje
autismu v minulosti, kdy dfive byla naopak nejvétsi vina rodi¢im pfipisovana a nyni

4

s programem Son-Rise jsou rodice a rodinné prostiedi témi, jez dokazi autismus svych déti

93V piekladu ,, Prdzdné opevnéni “.

9 Dana citace je z dila The Empty Fortress, nakladatelstvi Macmillan.

% Program vymysleli a §ifi manzelé Kaufmanovi z USA, ktefi se opiraji o zkuSenosti s terapii vlastniho syna
Rauna [...]. V roce 1970 byl v 18 mésicich diagnostikovan jako autisticky a t€Zce mentalné retardovany. [...]
V dnes$ni dobé je [...] zcela zdrav* (Thorova 2006: 399).
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vylécit. Piesto, ze uspéch daného programu neni podlozen Zadnymi vysledky a vyléceni
vrozené nemoci neni mozné, vira v takto obrovskou nadéji prevazi kognitivni slozku mysleni

rodic¢l a program si tak ziskal celosvétové povédomi.

Oprostime-li se vSak od stereotypu, ze autismus vytvaii v rodinach vnitini neklid a nici

j e96

, Nebudeme sice obvinovat rodice za autismus svych déti, ani si délat plané nadéje o
vyléceni osob s autismem, ale zaroven se ani nebudeme snazit autismus popirat, pon¢vadz

»|...] traveni Casu s ,postizenim* je ¢asto cestou k pozndni, Ze neni tak odlisné a odtazité, ale

vsedni a kazdodenni® (Murray 2008: 297).

V minulosti se také objevovaly nazory, ze lze vylécit autismus na zakladé diety®’,
propojeni mezi autismem a stievnimi problémy se vSak neprokazalo (Black, Kaye et al. 2002:
419-421 in Thorova 2006: 403). Thorova proto zastavéd nazor, ze ,,[...] jedinym rozumnym
divodem k omezovani jidla u déti sporuchou autistického spektra je oficialné
diagnostikovana potravinova alergie, metabolickd vada, ptfejidani se a obezita® (Thorova
2006: 404), a to ptedevsim z diivodu jiz tak velmi omezeného repertoaru oblibenych jidel u

osob s PAS.

Propagatorem dalsiho stylu prace s osobami s PAS, jiz je behavioralni terapie, byl
pifedevS§im C. B. Ferster. V této terapii zejména v 60. letech dochazelo k eliminaci
nevhodného chovani za pomoci fyzickych trestd®® (Thorova 2006: 42-44). ,Pocatkem

sedmdesatych let [...] vznikd prvni statni program na pomoc détem s autismem [...], tzv.

% [...] tvrzeni, Ze je pfijatelné mit autismus v roding a Ze to neni stigma, jez jaksi ni¢i rodinny Zivot, viak mize
pomahat a pomaha‘* (Murray 2008: 299).

97V Ceské republice se nejpopularngjsi stala dieta, ktera z potravy détem odstrafiuje lepek (3krob obsazeny

Vv pecivu) a kasein (protein obsazeny v mléce)* (Thorova 2006: 403).

98 Pouiti trestil s sebou nese spoustu etickych otazek, a pokud pfijmeme za své i jedno ze zakladnich
vychodisek spravné vyuzitého trestu, a to, ze musi byt pfimo imérny fyzickému véku klienta (ne mentalnimu),
pak zjistime, Ze nas repertoar trestil, které mtizeme pouzit u dospélych klientd, je velmi vyrazn¢ omezeny* (Jin
2010: 54).
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TEACCH® program [...]* (Thorova 2006: 45). Jedna se o strukturovany vyukovy program,
jenz v roce 1972 vymyslel Eric Schopler a jeho spolupracovnici (Howlin 2009: 145). ,,Duraz
je kladen na vc€asnou a spravnou diagnézu a néslednou specidlné-pedagogickou péci, ktera
vychazi ze specifik poruchy* (Thorova 2006: 385). V TEACCH programu jsou dilezité
vizualizace a strukturalizace. Zasadni je také osobu s PAS motivovat Kk urcité Cinnosti,

pficemz pozitivni motivace je mnohem uc¢inngjsi nez trest (Thorova 2006: 385-386).

7.2 Specifika socialni rehabilitace

Stres a tzkost plisobi nejen na ,,normalni“ populaci, ale i na jedince ,,postizené*, osoby s PAS
nevyjimaje. U osob s PAS je vyrovnavani se se stresovymi situacemi komplikovano
omezenym repertodrem obrannych mechanismii. Maladaptivnimu chovani’® Ize Gspésné
predchazet piedvidatelnosti, vizualizaci a strukturalizaci, a to piedev§im volného casu

(formou relaxace, riznych autostimulac¢nich technik ¢i z4jma).

., PFi praci s dospélymi osobami s PAS provdadime individudlni nacviky socidlnich a
komunikacnich dovednosti. Dale ndcviky individualni tykajici se orientace, samostatného
pohybu, coz obndsi podporu pri zviddani orientace uzivatele v misteé bydliste, nakupovani
apod. Probihaji také skupinové ndacviky zamérené na chod kuchyné. Od pripravy jidla,
sestavovani seznamu ndkupu, sestavovani jidelnicku, skladovani potravin. S timto souvisi
obsluha beznych spotrebicii a zarizeni, napriklad elektrického spordku (plotny), trouby,
mikrovinné trouby, varné konvice nebo lednice* (Informantka 2). Informant 1 dodava, ze
v ramci sluzby SR provadi skupinova setkani s dospélymi osobami s PAS, a poté ¢innosti, jez
jsou ryze individudlni — od nacvikli komunikace pfes nacviky sebeobsluznosti (péci o vlastni

osobu), déale zajiSténi kontaktu se spoleCenskym prostfedim, ale i uplatnéni na trhu prace,

9 Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped Children.
100 Maladaptivni chovani (vybuch vzteku, agrese, sebezrafiovani, tinikova reakce) je u déti s autismem [...]
velmi ¢asto podnécovano udalostmi, které vyvolavaji stres ¢i uzkost [...]. Jinymi slovy, toto maladaptivni

chovani je pro autistickou populaci alternativou k €¢inng&j§im tlumivym prostiedkiim* (Schopler, Mesibov 1997:
202-203).
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zajisténi bydleni ¢i ochranu prav, kam spadd pfiznani invalidniho diichodu, davek, prukazi

osob se zdravotnim postizenim apod.

Informantka 4 wuvéadi téz skupinové nacviky nebo rizné manudalni cinnosti.
Informantka 3 doplnuje napiiklad poradenstvi v oblasti funkéni komunikace, pomoc pii
hledani vhodného pracovniho uplatnéni na trhu prace, poradenstvi v oblasti rodinnych,
vrstevnickych a mezigeneracnich vztaht, vytvafreni a zaptjcovani didaktickych, stimula¢nich
pomucek a odborné literatury o PAS do domdciho prostfedi a dalsi. ,, DiileZitou soucdasti
metod prdce jsou rozhovory, prehravani roli, uceni se sebereflexe a sebendhledu*

(Informantka 3).

7.2.1 Nacviky socialnich dovednosti

Skupinové setkdvani za ucelem zlep$ovani socidlnich dovednosti v rdmci vrstevnické skupiny

bylo zahajeno naptiklad u pana Jaroslava. Dané setkdvani probihalo ambulantni formou a byl

provadén nacvik péfe o domadcnost, nakupovani, pfiprava pokrmu ¢i stolovani. Nacviky

nakupovani probihaly za pomoci vizualizace, kdy bvlo nejdiive procvi¢ovano rozpoznavani

jednotlivych symbold a poté samotné nakupovéni. Bylo realizovdno celkové 114 setkdni

vrstevnické skupiny a nyni pan Jaroslav dokaze nakoupit, avSak s velkou fyzickou i verbalni

dopomoci. Velkym tspéchem bylo zapojeni do vrstevnické skupiny, a tim padem piedchizeni

socialni izolaci. Do budoucna je doporuceno pii individualni praci vyuzivat nadale socidlniho

uceni, a to formou zpevnovani prostiednictvim odmeén (pochvaly, povzbuzovani, uznani).

Minimum socidlnich interakci mél téZ na podéatku SR pan Miroslav, jako cil

individudlniho pldnu bylo stanoveno zlep$eni socidlniho kontaktu za pomoci niacvikd chovéani

V riznych socialnich situacich. V prabéhu intervence do$lo k odbourani strachu z kontaktu

s neznamvymi 0sobami. Miroslav nyni zvladne naptiklad predat penize pii ndkupu jizdenky.
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7.3 Motivace

Posilovani socialné piijatelného chovani probihd prostiednictvim odmén. ,,Obecné plati, ze
motivace je materialni odména®?, napt. jidlo [...]* (Cadilova 2007: 85). Aktivitni odména
souvisi s vykonavanim oblibené &innosti a odména socidlni naptiklad s pochvalou (Cadilovéa
2007: 85). Nejvice efektivni jsou u osob SPAS materidlni odmény, které ptichazeji

bezprostfedné po splnéni ¢innosti.

Samoziejmé lze takovych posilovacich metod pii uceni novych véci vyuZzivat i1 pii
praci s dospélymi osobami s PAS. Sama jsem se setkala s motivaci klienta za pomoci
materidlni odmény, konkrétné¢ drobnych sladkosti ¢i slanych pochoutek. Odména musela
nasledovat ihned po splnéni dané Cinnosti, poptipadé¢ béhem cinnosti, pokud o ni opadal
klientiv zajem. Uginné bylo také, pokud danou odménu (obvykle umisténou v prithledné

uzaviené krabicce) mél klient na ocich.

Pfi motivaci k ur¢ité ¢innosti jsou dilleZité ,,srozumitelné instrukce:'%? Jen ten, kdo
rozumi, co se od n¢ho chce, mize jednat odpovidajicim zptisobem* (Tuckermann, HauBler,
Lausmann 2014: 67). Jako odménu ¢i motivaci lze také vyuzit zajem osoby s PAS, je tomu
tak predevsim u osob s AS. Setkala jsem se s motivaci za pomoci lega, ale pokud ma osoba
s AS specifické zajmy jako napiiklad vlakové zastavky, lze je téZ konstruktivné zatadit do
¢innosti, jez 0soba ned¢la prilis rada.

7.4 Vizualizace
7.4.1 Vyménny obrazkovy komunika¢ni systém (VOKS)

Pii riznych terapiich ¢i strategiich prace s osobami sPAS se casto vyuziva vizualizace

napiiklad pomoci VOKS (Vyménny obrazkovy komunikacni systém), ve svété znamych jako

101 Zvyraznéno v originale.
102 Zyyraznéno v originale.
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PECS (Picture Exchange Communication System) pomucek, jez napomahaji K lepsi
ptredstavivosti plynuti ¢asu, k pevnéjsi struktufe a utvofeni piedstavivosti ¢i fadu béhem dne
za pomoci dennich rezimd. ,, Vyuzivame predevsim VOKS pomiicek k nacviku komunikace u
0S0b s PAS + stredni nebo tézkou mentalni retardaci” (Informant 1). ,,.Systém PECS [...]
autortt Bondyho a Frosta [...] zduraznuje potieby klientli s autismem aktivné pracovat
s obrazky (na principu suchych zipi, aby je bylo mozno dobfe umistit, jestlize maji najit
spojeni mezi obrazkem a pfislusnym prvkem)* (Howlin 2009: 69), je také vhodné je chranit
pied poskozenim Klienty tfeba pomoci laminovani, s ¢imz jsem se sama setkala, kdyZ jsem na
praxi pomahala nékteré pomicky vytvaret. Jednalo se naptiklad o rezim dne nebo o teplomér
s obleCenim. Tato vizualizovana pomuicka napomaha osobam s PAS rozlisit, jaké obleceni si
maji v zavislosti na pocasi obléci. Pro osoby s AS jsem napomahala vytvaret dvojjazy¢éné
tematické karti¢ky, jako naptiklad hudebni nastroje, profese ¢i domaci zvifata, slouzici

k nacviku anglickych nazvli danych véci.

K nacvikim komunikaénich dovednosti prostfednictvim VOKS pomiucek dochazelo

téZ u sleény Daniely, jez na zacatku SR nejcastéji komunikovala odvedenim pracovnika

nékam, kam potiebovala. Cilem SR bylo naudeni alternativni komunikace. Priabéh byl

stanoven na dva 10" celky (10 minut nacvik, 15 minut pfestavka, 10 minut nacvik) a zacalo

uCeni vvmény obrazku za oblibenou véc, kterou je Vv pfipadé sleény Daniely plySovy

medvidek. Jednd se o 1. vyukovou lekci VOKS. ZlepSovani komunikace probihalo

soustavnyvm nacvikem, kdv postupné sle¢na Daniela princip vyvmény obrazku za oblibenou

véc pochopila. Doslo k prejiti k 2. vyukové lekci VOKS, jez spociva v uziti komunikaéni

tabulky a nacviku samostatnosti, kdv si nyni Daniela dojde sama ke komunikaéni tabulce,

odtrhne obrazek a donese ho komunika¢nimu partnerovi. Daniela pracuje po prvotnim

vyzvani (,Danielo, medvidek®). V prubéhu c¢asu doSlo ke zmén€., kdy prestala byt nutna
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podpora komunikatora a Daniela zadala automaticky sama odtrhavat obrazek, zvladla tedy

uspésné nacvik 1. a 2. vyukové lekce VOKS. 3. lekce nebyla zatim zahdjena.

7.4.2 Procesualni schémata

Casto se vyuzivaji barevné kody, piktogramy, symboly, pisemné pokyny nebo procesualni
schémata. ,,Procesudlni schéma [at’ jiz pfedmétové, obrazové ¢i psané] je vizudlni znazornéni
sledu po sobé jdoucich krokti libovolné aktivity. Nejvice se pouziva k provadéni
sebeobsluznych ¢innosti [...] a k vykonavani domacich praci [...]* (Cadilova 2007: 80).
Jedna se o typy augmentativnil® a alternativni'® komunikace (AAK) (Thorova 2006: 166-
168, 385, 390). Socialni pracovnici pii SR téz vyuzivaji ,,/...] procesudlni schémata
(fotograficka, graficka) k nacvikiim cinnosti, at' uz se jedna o vareni, nakupovani, bezpecny
pohyb po chodniku, cestovani béznymi dopravnimi prostiedky, jako je viak ¢i MHD apod.

(Informant 1).

Procesudlnich schémat bylo napfiklad vyuzito pii socialni rehabilitaci s panem

Miroslavem pii nacvicich chovani v riznych situacich a orientaci v prostoru. Na zacatku

kazdého setkani bylo panu Miroslavovi piedano procesualni schéma. které si mohl prohlizet a

sledovat posloupnost ¢innosti, jeZ postupné pii daném setkani nasledovaly (napf. plan vyletu

— obrazky, jakym dopravnim prostfedkem se pojede, kam se pojede atd.). Pii priub&hu aktivity

byly Miroslavovi popisovany procesy. jez se kolem néj déji, véci, jez se kolem néj vyskytuji,

byl vysvétlovan jejich vyznam. Procesudlni schéma zajistuje potiebnou piedvidatelnost a

jistotu. Pan Miroslav zacal projevovat radostné emoce pii jizdé dopravnimi prostfedky a

zlepSila se jeho orientace i pohyb v nezndmém prostiedi, i nadale v§ak potiebuje doprovod

druhé osoby.

103 Napomaha k rozvinuti a rozsifeni komunika¢nich schopnosti.
104 Z dtivodu nefunkéni fe¢i hleda nové alternativni cesty komunikace.
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I pfi SR se sleénou Danielou a nacviku provadéni oblékdni dosSlo k vytvoieni

procesualniho schématu a umisténi piktogramu na vhodnd mista (tedy v tomto pfipadé na

skiin s obleCenim). Stejné tak bylo procesualni schéma nabidnuto jako fe$eni dodrzovani

hygieny u pana Tomadse, ten si v8ak zvolil rad&ji moznost aplikace v mobilnim telefonu, jeZ

davéa vizualni a zvukové upozornéni k realizaci hygieny.

Komunikace za pomoci vizualni podpory je dulezita piedev§im pro nizkofunkéni
osoby s PAS, ale i u 0sob s vysoce funkénim autismem, jeZ jsou vyspélejsi, mize napomoci
k vyraznému rozvoji komunika¢nich schopnosti a dovednosti. U osob s nizkofunkénim
autismem je vyzadovano pozorovani a zkoumdani, jak osoba vyjadiuje své potieby.
Vyjadiovani vétsinou probiha prostfednictvim maladaptivniho chovani (kiik, tlu¢eni hlavou),
a to z divodu omezené moznosti komunikace téchto osob. Vysledujeme-li dané formy
vyjadfovani ¢i naucime-li osobu s PAS alternativnimu zpisobu komunikace, muzeme
ucinngji napliovat potieby osob s PAS, ale také redukovat problémové chovani (Howlin

2009: 57, 65-66, 68).

Zajimalo mne, jaké dal$i didaktické ¢i stimulaéni pomucky socidlni pracovnici pfi své
préaci vyuzivaji a kde je shangji. Informantka 2 uvadi, Ze mezi nejCastéj$i pomucky patii jiz
zminéna procesualni schémata, ktera hledd na internetu nebo se pfi jejich vytvateni inspiruje
v relevantni literatute. ,, Didaktické hry ci stavebnice k realizaci aktivizacnich cinnosti
S klienty jsou bézné dostupné v obchodech a co se tyce procesudlnich schémat, ty si vétsinou
viastnorucné vyrabime* (Informant 1).1% Stejné tak informantka 4 uvadi, Ze si fadu pomicek
vytvafii sama v kombinaci s riznymi materialy z literatury ¢i z internetu. Informantka 3, ktera
pracuje predevsim s dospélymi osobami s AS, k tomu dodava: ,, Strukturované rezimy dne,

Skolnich povinnosti, domdcich povinnosti, procesudlni schémata riiznych dennich cinnosti.

105 Ukézka takovych vlastnoruéné vyrobenych procesualnich schémat socialnimi pracovniky SR je uvedena
v ptilohéach této prace.
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Pro individualni ndcviky konverzacni témata, vizualni otazky ke konverzacnim tématum.
Pouzivam jiz zpracované knihy, napriklad obrazkoveé slovniky s popisem cinnosti, kucharky

v o ¢

S recepty, kreslenda schémata napr. pro ovladani domacich spotrebicii* (Informantka 3).

7.5 Strukturalizace

Pii terapii také pomaha strukturované uceni, coz ,,[...] znamena vneseni jasnych pravidel,
zpruhlednéni posloupnosti ¢innosti a jednoznacné uspotradani prostredi, ve kterém se ¢lovek s
PAS pohybuje* (Thorova 2006: 384).1%  Fyzicka organizace, ¢asovy rozvrh, individualni
ptistup, vizualni strukturovani a rutina jsou hlavni aspekty struktury [...]* (Schopler, Mesibov
1997: 217). Prosttedky, jimiz je mozné usnadnit vzdélavani, ,,[...] po€inaji ohleduplnosti pii
volb¢ slov (napf. vyvarovani se ironie, [...]) pfes Upravy prostorové a Casové struktury (napft.
zasedaci poradek, [...] moZnost prostor opustit) az po individualizaci uciva, ucebnich

pomicek a metod uceni* (Tuckermann, HauBler, Lausmann 2014: 7).

Dulezita je strukturalizace prostoru jeho rozdélenim na pracovni misto, kde osobu
pokud mozno nic nerozptyluje (napt. dekorace ¢i rizné jiné zrakové nebo sluchové vjemy), a
na relaxacni ¢ast, napfiklad pomoci kobereckii nebo nalepenych pasi na podlaze, je velmi
dulezité (Schopler, Mesibov 1997: 217-220). V neposledni fadé je nutna strukturalizace Casu,
coz poskytuje jistotu. Lze ji dosdhnout formou denniho rezimu, nejlépe vizualizovaného (za
pomoci napisi ¢i jednodussi formou prostiednictvim fotografii ¢i piktogramtl). Mohou mit
formu nasténného kalendatfe ¢i pfenosnych desek se suchym zipem, mohou byt i na delsi

asové obdobi (Cadilova 2007: 71-74, 82-83).1%7

106 | Strukturované uceni vyuziva behavioralni techniky, které se ukazaly v praci s lidmi s PAS jako vysoce
ucinné. Propagatorem [...] se stal tym pracovniki kalifornské univerzity vedeny Ivarem Lovaasem® (Thorova
2006: 387).

107 podstatné je téz, dat osobam s PAS na vybér z vice moznosti (tzv. Multiple Choice), ponévadZ je podstatné,
aby se byly schopny rozhodovat a své rozhodnuti posléze sdélit (Tuckermann, HauBler, Lausmann 2014: 48-49).
»Rozhodnuti je pak mozné vyjadfit ukdzanim nebo zakrouzkovanim, neni nutné se vyjadfovat verbalné*
(Tuckermann, HauBler, Lausmann 2014: 53).
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,Celkové plati, ze nejlepsi vysledky piindsi strukturované vzdéladvaci programy,
kombinace riznych behaviordlnich technik a vyuzivani vizualizovanych informaci [...]*
(Thorova 2006: 381). Informantka 3 pfi praci s osobami s AS nejvice pouziva metodiku

strukturovaného uceni zamétenou na individualni piistup, strukturu, vizualizaci a motivaci.

7.6 Relaxace

»Naucit se relaxovat je [...] nesmirn¢ diilezité. Relaxace redukuje uzkost a tenzi* (Thorova
2006: 394).1%  Nuda a nicnedélani je zdrojem problémového chovani a vede k celkovému
zhorSeni psychického stavu® (Thorova 2006: 395). K relaxaci 1ze vyuzit hudbu, jeZ mnohé
osoby s PAS uvoliiuje, v ramci muzikoterapie'®, dale zooterapii (at’ se jedna o jiz zminénou
canisterapii, hipoterapii‘'° ¢i felinoterapii), aromaterapii, dotekovou terapii za pomoci koupeli
¢1 masazi, prochazky, skakdni na mici nebo rizné zavésné houpacky ¢i vaky (Thorova 2006:
393-395). Na aktivité Ac¢ko jsem se napiiklad setkala s chlapcem, jenz vydrZel hodinu a pul
leZet v zavésném vaku, protoze to na néj pusobilo relaxacné a zarovent mél schouleny ve vaku

pocit bezpeci.

U pana Jaroslava probiha relaxace prostiednictvim terapeutickych mic¢kd a zvukovych

polstarku. Probihé také hra s kinetickym piskem (Jaroslavovi se libi prosévani pisku mezi

prsty), difevénym koloto¢em, rumba koulemi (zvuk perkusnich nastroja jej uklidiiuje).

Pro dospélé osoby s PAS je dilezitd ergoterapie, coz je ,,[...] nacvik pracovnich
navykt a [...] chovéni, funk¢ni néacvik ndpln€¢ pracovniho ¢i volného casu, zvySeni

sebeobsluznych dovednosti* (Thorova 2006: 395)

108 Naptiklad jednoducha dechova cvi¢eni naudi postizeného &tytikrat az pétkrat se spravné hluboce nadechnout

tak, aby se snizilo napéti na prsou* (Howlin 2009: 132).

199 Hudba je napiiklad jednim ze zajmd, jeZ upoutaji pozornost pana Jaroslava, a i z toho divodu je napiiklad
nefungujici MP3 ptehravac¢ zdrojem konfliktu a agresivity.

110 Kromé interakce s koném [...] md jizda na koni i fyzioterapeutické u¢inky. Dochazi k pozitivnimu ovlivnéni
svalového napéti a riznych motorickych funkci* (Thorova 2006: 393).
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7.7 Pocity socialnich pracovniku sluzby SR

,, Prdace s 0sobami s PAS je velice ndarocna, zdlouhava. [...] Za standardni dva roky smlouvy
se s dospelym jedincem mnoho nezviadne a po skonceni spoluprace vétsinou nejsou tyto
osoby plné sobéstacné® (Informant 1). Informantka 2 téz uvadi, ze velmi zalezi na dané
avSak nadale do budoucna potiebuji podporu druhé osoby. ,, Budouci sobéstacnost klientii je
oblast, kterou nelze dobre predvidat, protoze se objevuje prilis mnoho proménnych, které jsou
velmi dulezite proto, jakym zpiisobem osoby s PAS V dospélosti funguji — stdale se meénici
symptomatiky, dualni diagnozy, které se mohou pridat, prostredi, které osoby s PAS prijima

nebo neprijima atd. “ (Informantka 3).

Zajimalo mne, zda socialni pracovnici SR citi n€kdy v ramci svého povolani bezmoc,
¢1 jim naopak jejich prace pfindsi uspokojeni. Informant 1 k této otazce tika: ,, Spis previdda
bezmoc. Osob s PAS je v bézné populaci pomérne velké mnozstvi, denné je vidame a
potkavame. Laik je oznaci za divné, ale my vime, o co jde* (Informant 1). Informantka 2
uvadi, Ze ,,/...] zpocatku [ ...] citila naprostou bezmoc v ramci své prdce s uzivatelem sluzby.
Postupne mé vsak prace s uzivateli sluzeb zacala uspokojovat, protoze vidim zlepSeni u
Jjednotlivych uzZivatelii sluzeb a zdrovenn mi velmi napomdha, Ze jsem si védoma, Ze pecujici
osoba ma volny cas a odpocinek jen pro sebe“ (Informantka 2). Informantce 3 prace pfinasi
uspokojeni, ,,/...] délam ji rada. Myslim si, Ze osoby s PAS jsou jednou z nejtézsich cilovych
skupin socialni prdce. Bezmoc jsem zazila nékolikrat, vétsinou v situacich, kdy odborny
personal neni ochoten ménit pristup k osobam s PAS nebo kdyz klienti rozebiraji témata se
suiciddalnimi myslenkami**'“ (Informantka 3). Informantka 4 k tomu dodava, Ze v praci vidi
smysl. ,, Rodice se ve spoluprdci s nami citi bezpecné, mohou oteviené hovorit o tématech,

ktera je trapi, citi porozuméni, sdileni, pomoc pri FeSeni ruznych obtiznych situaci.

11 Jedna se o sebevrazedné myslenky.
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Spoluprace rodin s RIC je dobrovolna, a to rozhodné spolupraci velmi napomdha

(Informantka 4).
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8 Analyza vyzkumu

8.1 Sebereflexe

Jak jsem jiz popsala diive, mlj vstup do terénu zapocal praxi v Rodinném Integracnim Centru

2.S., V prubé&hu praxe jsem se stala asistentem aktiviza¢nich sluzeb, jimz jsem dodnes.

Na zacatku praxe, potazmo i vyzkumu, bylo mé povédomi o poruchach autistického
spektra velmi malé a omezené. Postupné se sice rozrustalo, ale stale bylo dost zjednodusujici.
Pro ulehceni pochopeni jsem se sama pro sebe snazila urcité projevy PAS generalizovat,
dokud jsem nepochopila slozitost a rozmanitost kontinua, na kterém se PAS (se vSemi
diagnézami, jez jsou sem zahrnuty) nachazi. Nehled¢ na to, ze vzhledem k diferencidlni
diagnostice se PAS casto poji s pfidruzenymi poruchami, jako naptiklad MR nebo
hyperkinetickd porucha, jez maji také své specifické projevy. Zpocatku na mé také ptsobil
obraz médii, jenz Casto definuje PAS jako néco tajemného a téZko uchopitelného, a to

predevsim z ditvodu neznamé etiologie PAS a neschopnosti je 1écit.

Mnoha dilematy jsem si prosla pii premysleni nad piistupem k lidem s postizenim. Pii
projevovani soucitu jsem se zacala zamyslet nad tim, zda jim tento mdj postoj neni stejné
nepiijemny jako napfiklad projev lhostejnosti. Snazila jsem se jej tedy co nejvice potlacit a

domnivam se, ze jsem se i ¢aste¢né naucila na osoby s PAS nahlizet jinym zptisobem.

8.2 Interpretace dat

Ve svém vyzkumu jsem se vramci zucastnéného pozorovani a za pomoci
polostrukturovanych rozhovorii dozvédéla mnoho zajimavych informaci. Specifika prace
S dospélymi osobami s PAS jsou dana pfedevsim nedostatky v oblasti socidlniho vnimani a
komunikace. Jako velmi G¢inné se v praxi jevi vyuzivani nejriznéjSich VOKS pomiicek, jez
napomahaji pfedev§im zlepSeni komunikace u klienti s komunikaci nefunkéni. Velmi

dalezitd a specifickd jsou pii praci s osobami s PAS skupinova setkani s vrstevniky, jez
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napomahaji odbourani socialni izolovanosti, tim i zlepSeni reagovani dospélych osob s PAS
v riznych socialnich situacich. RIC nabizi kromé téchto integracnich aktivit téz aktivity
aktivizacéni a relaxaéni — at’ uz se jednd o muzikoterapii €i canisterapii, jez napomahaji
K uvolnéni od stresu. Dalsim specifikem SR s dospélymi osobami s PAS je vyuzivani
procesualnich schémat, predev§im pii nacvicich sebeobsluznych dovednosti, at’ uz se jedna o
nakupovani ¢i vareni, ale také pfi pohybu v nezndmém prostredi ¢i jizdé dopravnimi

prostiedky.

Prace s dospélymi osobami s AS ma své odlisné metody prace a nacviky zamétfené
spiSe na uceni sebereflexe ¢i na zvladani emoci nebo piehravani roli. Vzhledem k funkéni feci

muze probihat konzultace formou rozhovord, naptiklad v rdmci konverza¢nich témat.

Socialni pracovnici, jeZ pracuji s osobami s PAS a jejich specifickymi poruchami,
danymi jejich handicapem, se stdvaji svédky antisocidlniho chovéani svych klientd, jez pouta
pozornost okoli, které¢ ma Casto negativni reakce. O to slozit&jsi je dana situace pro rodice Ci
opatrovniky téchto osob, ktefi se v§ak dle ndzorl socidlnich pracovnikl s t€mito negativnimi
reakcemi vetejnosti jiZz vétSinou V prubéhu ¢asu vyrovnali. Socidlni pracovnici se téZ obcas
potykaji s pocity bezmoci a neschopnosti vice pomoci svym klientim, ptevlada ovsem pocit

uspokojeni a ve své praci vidi obrovsky smysl.

8.3 Zavér

Pfi svém vyzkumu jsem sméfovala K detekovani specifik prace s dospélymi osobami s PAS.
Myslim si, Ze za pomoci dlouhodobé&jsiho zac¢astnéného pozorovani a prostiednictvim
rozhovorti se sociadlnimi pracovniky jsem si alespont Castecné utvofila urcity rozhled a
povédomi o specificich prace stémito osobami, 1 kdyz jsem si védoma toho, Zze dana

problematika je velmi rozséhlou a slozitou oblasti, jiz je nesnadné zmapovat ¢i zpracovat.
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Pokusila jsem se shromazdit a analyzovat konkrétni data ze Zzivoti konkrétnich
dospélych osob s PAS a ¢astecné i jejich rodin. Zkoumala jsem pohled socialnich pracovniki
a ma zjisténi ohledné specifik prace s 0sobami s PAS z rozhovort a zucastnéného pozorovani
se vetsSinou shoduji s poznatky z relevantni dostupné literatury, napiiklad co se tyce vyuziti
nacvikd socialnich dovednosti ¢i zlepSovani komunikace uzitim VOKS pomicek nebo
strukturalizace. Domnivam se, ze ze zde piedlozenych kazuistik a citaci z rozhovori je patrné,
ze pii specifickych intervencich socidlnimi pracovniky sluzby SR v RICu dochazi k posunu a

ke zlepseni stavu jejich dospélych klienti s PAS.

Jak jsem zminovala v Gvodu, vétSina dosud publikovanych praci se vénuje détem
S PAS. Z této prace, ktera je zaméfena naopak na dospélé osoby s PAS, je patrné, ze SR je
uzitecnym rehabilitaénim prostfedkem a intervence je mozna a Uspé$na i u dospélych osob.
Myslim si, Zze by bylo do budoucna vhodné a zajimavé Se zaméfit na pohled

rodi¢t/opatrovnikll osob s PAS a evaluaci postuptt SR zkoumat i z jejich perspektivy.

Zajimava pro m¢ byla i zji$téni ohledné vnimani stigmatizace jedinci s PAS a jejich
rodin z pohledu socialnich pracovniki a dale pocity socialnich pracovnikti z vykonavani
jejich profese. Naopak si myslim, ze pohled na ,,postizeni* a jedince s postizenim je v Ceské
spole¢nosti stale jesté ptili§ stereotypizujici, véetné nekteré literatury. Piekvapivé poznatky a
odlisny pohled jsou dle mého nazoru prezentovany piedev§sim z pohledu ,,DISABILITY

STUDIES* v dile K. Kolarové.

Vyznam prace tkvi dle mého nazoru v zaméfeni na dospélé osoby SPAS a na
objasnéni specifické prace s nimi. Vyzkum K této bakalarské praci byl pro mne velmi poucny

a obohacujici, oteviel mi nové obzory.
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Priloha IT Kazuistika - klient Jaroslav

Pan Jaroslav je 25lety muz, jenz trpi kombinovanym postizenim, a to stfedné funkcénim
détskym autismem a DMO, dale ma diagnostikovanou tézkou MR a epilepsii. Jaroslav
navstévoval zakladni Skolu specialni. Nyni je v domaci péci, kde je matka opatrovnici a
zaroven zajistuje 24hodinovou péci o pana Jaroslava. V domécnosti je vice ¢lend, jez jsou
vSak zaneprazdnéni nebo je matka nechce zatézovat péci o pana Jaroslava (naptiklad

Vv pripad¢ jeho sourozencii), pfestoze je pro ni tato péce velmi vycerpavajici.

Jaroslavova komunikace je nefunkéni, dorozumiva se predevsim skieky, jimz rozumi
pouze nejblizsi rodina, coz velmi znesnadiuje jakoukoli komunikaci s okolim a omezuje
socialni dovednosti, potazmo navazani novych socidlnich kontaktii. Obcasné se vyskytne také
echolalie. Ve Skolnim prostiedi probihala komunikace vyuzitim vizualizace za pomoci

VOKS.

Sebeobsluzné dovednosti neni Jaroslav schopen vzhledem ke svému handicapu
vykonavat samostatné. Mezi zajmy, jez upoutaji jeho pozornost patii pfedev§im poslouchani
hudby. Zdrojem konfliktu a spoustééem problémového (agresivniho) chovani mutze byt
naptiklad nefungujici MP3 ptehravac. Radost ¢i zlost projevuje kousanim do rukou, je tedy

potieba jeho ruce zaméstnat.

V soucasnosti je pro rodinu nejvétSim problémem obtiznost umisténi Jaroslava do
zatizeni socialnich sluzeb z divodu problémového chovani. Problémové chovani se projevuje
sebeposkozovanim i agresivitou vici ostatnim (tlu¢e hlavou, rve si vlasy, mlati se do hlavy,
pecujici osoby naptiklad Stipe). Problémové chovani se projevuje i verbalné, a to Casto velmi
hlasité. Jednd se tedy o ruSivé antisocidlni chovani a pec€ujici osoby (pfedevsim tedy matka)
musi snaset pfitahovani pozornosti na vefejnosti. Dal§$im problémem je také Jaroslavova

socialni izolovanost.
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Cile socialni rehabilitace

U pana Jaroslava byl jako cil SR stanoven nacvik sebeobsluznych dovednosti, pfedevsim
oblékani kalhot. Dulezité bylo Jaroslava uchopu kolem krku matky pii oblékani kalhot.

Socialni pracovnik byl napomocny ve formé praktické ukazky.

Dalsim cilem, o ktery matka pozadala, byla pomoc pfi ziskani rehabilitacni pomucky.
Dany cil byl stanoven pfedevsim z diivodu Jaroslavovy DMO, kdy se pohybuje na voziku
nebo doma leze po zemi po Ctyfech. Dlouhodoba rehabilitace neprobihd, kromé¢ domaéciho
cviCeni s matkou. Socialni pracovnik napomahal se zjisténim informaci, moZnostmi
financovani rehabilitaéni pomticky pomoci pojistoven ¢i nadaci, vyplnéni a odeslani

formularu.

Bylo také zahajeno skupinové setkavani za Gcelem zlepSovani socialnich dovednosti
v ramci vrstevnické skupiny. Dané setkavani probihalo ambulantni formou a byl provadén
nacvik péce o domécnost, nakupovani, ptiprava pokrmu ¢i stolovani. Napiiklad nakupovani
probihalo za pomoci vizualizace, kdy bylo nejdfive procvicovano rozpoznavani jednotlivych
symboll a poté samotné nakupovani. Co se tyce vateni, tak ho Jaroslav bez dopomoci nebyl
schopen a odmital i obsluhu spottebict slovy ,,NE*“. Po takovéto reakci bylo lepsi ¢innost

ukoncit, aby nedoslo k afektu.

Vyhodnoceni cilii socidlni rehabilitace

Na nacviku sebeobsluznych dovednosti pan Jaroslav s matkou spolupracuje, proto byl
pozadavek na pozadani zruSen. ZruSen byl také pozadavek na ziskani rehabilitacni pomucky,

S tim, Ze se ji matka rozhodla nyni nepofizovat.

Bylo realizovéano celkové 114 skupinovych setkani vrstevnické skupiny. Pan Jaroslav
nyni nakoupi, ale pouze s velkou dopomoci — fyzickou i verbalni, a to napiiklad s najitim

zbozi, s vyloZenim zboZzi na pas €1 se zaplacenim. V ramci nacvikl probihalo seznamovani se
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s prostfedim za vyuziti VOKS pomucek a procesudlnich schémat, které vSak Jaroslav

vétSinou odmital pouzivat.

V ramci skupinovych setkani probihalo vzdélavani zdbavnou formou (tedy za pomoci
her), jez jsou vhodné pro zlepSovani paméti, byly doprovazeny verbalnimi pokyny socidlniho
pracovnika, tzn. Jaroslav jeho fe¢ poslouchal, ¢imz se také ucil. Probihal téZ nacvik jemné
motoriky napiiklad za pomoci terapeutickych micka (hmatovy podnét), zvukovych polstaiki,
hry s kinetickym piskem (panu Jaroslavovi se libi prosévani mezi prsty, ptisobi to relaxa¢né¢),
dfevénym koloto¢em, rumba koulemi (zvuk perkusnich nastroji Jaroslava uklidiuje).
Jaroslav vSak setrvava u Cinnosti kratkou dobu, jsou proto stale opakovany. Rad posloucha

hudbu, sleduje déni z okna. Pti nacvicich je schopen pii vyzvani navazovat ocni kontakt.

Za pomoci skupinovych setkdni vrstevnické skupiny doslo tUspé$né k predchazeni
socialni izolaci. Zavér je, ze pan Jaroslav zvlddad Cinnosti pouze s vys$i mirou podpory.
Doporucenim je pii individudlni praci formou her vyuzivat nadéale socidlniho uceni —
zpeviiovani (odména — pochvala, povzbuzovani, uznani). Jinak je nutny neustdly dohled,
individualni pfistup. Pokud Jaroslav zafne pouZivat slivko ,,NE“, €innost by méla byt

okamzité ukoncena, aby nedochazelo k afektu.
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Priloha ITl Kazuistika - klient Miroslav

Miroslav je 30lety muz s diagnézou détsky autismus. V soucasné dob& pobyva v DSS!®
s celodenni péci. DalSimi pfidruZzenymi diagnézami je t€zkd MR, o¢ni vada a hyperkineticka
porucha. Miroslav uziva psychiatrické 1éky. Jedna se o mobilniho muze, jenz se miize mimo

DSS pohybovat pouze s doprovodem, neorientuje se v neznamém prostiedi.

Miroslav rozumi zakladnim pokyniim, sam se vSak vyjadfuje nesrozumitelng, Casto
jednoslovné ¢i zvuky, vyskytuje se také echolalie. Umi se orientovat v komunikaéni knize.
Vétsinu Casu travi v DSS, nenavazuje pratelské vztahy ani neudrzuje kontakt s rodinou. Ma

tedy minimum socialnich interakci s okolim.

BéZnou denni hygienu zvladd pouze s dohledem. Pii oblékani je nutnid Castecnd

asistence personalu DSS a monitoring vykonavané ¢innosti.

V piipad¢ nespokojenosti miize byt Miroslav agresivni vici predmétim, jez v afektu
ni¢i. Neni vSak agresivni vii¢i osobam. Mezi jeho z4jmy patii hudba, prochazky ¢i jizda na
kole. Nema rad rGzné zvuky — pilu, nafukovani kol, §t€¢kot pst nebo pfijizdéjici vlak ¢i
nakladni auto. Motivaci pii vykonavani ¢innosti jsou pro n¢j pfedev§im bonbony.

Cile socialni rehabilitace
Jako cile individudlniho planu socialni rehabilitace bylo u Miroslava stanoveno zlepSeni

socialniho kontaktu za pomoci nacvikli chovani v riiznych situacich.

Déle zlepSeni orientace a pohybu mimo DSS, naptiklad za pomoci dopravnich

prostiedktu (MHD, vlak atd.).

Dané cinnosti jsou pii kazdém setkani pfedem naplanovany a zpracovany za pomoci
procesualniho schématu, jez je na zacatku Cinnosti Miroslavovi piedano, aby si jej mohl

prohlizet a sledovat posloupnost ¢innosti. Dané ¢innosti a postupy jsou mu také verbalné

115 Domov socialnich sluzeb.
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vysvétleny, vysvétlovani pozorné nasloucha a nékteré pojmy echolalicky opakuje. Pfi
prub&hu aktivity jsou Miroslavovi popisovany ¢innosti, jez se kolem né&j dé&ji, véci, které se

kolem néj vyskytuji. Je vysvétlovan jejich vyznam.

Pii danych cinnostech Miroslav casto komentuje déni ¢i predméty okolo sebe.
Projevuje radostné emoce pii moznosti jizdy dopravnimi prostfedky. Reaguje na verbalni
pokyny, pfi ob¢asném stupnovani chovani (kticeni, dupani) je nutno jej upozornit, ze pfi

takovémto chovani nebude moci vylety absolvovat, a Miroslav nasledné ptestane.

Vyhodnoceni cili socialni rehabilitace

ZlepSeni socialniho kontaktu prob&hlo odbourani strachu z kontaktu s neznamymi osobami
(privodéi CD atd.). Miroslav zvladne ptedat penize pii nakupu jizdenky, podat prikaz

ZTP/P16 3 opét si jej vzit zpét.

ZlepSeni orientace a pohybu mimo DSS probihalo seznamovanim Miroslava
s méstskym 1 pfirodnim prostiedim za vyuziti procesualnich schémat, avsak orientace jesté

stale neni ,,zautomatizovana“ a je potfeba v nacvicich pokracovat.

116 Zv143t’ t&7ké postizeni s privodcem.
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Priloha I'V Kazuistika - klient Pavel

Pavel je 20lety muz, jemuz byl diagnostikovan Aspergertv syndrom. Pavel neuziva zadné
Iéky, je pIn¢ mobilni a neobjevuji se u n¢j zadné projevy agresivity. V soucasnosti bydli

s rodinou a navstévuje anglické gymnazium.

Dochazi tedy do skoly, kde se spoluzaky komunikuje. Po vyucovani se vsak s nimi,
ani s jinymi vrstevniky nestyka. Dobfe se orientuje v domacim prostfedi, nesmi se vSak ménit
mista ulozeni véci. Samostatné zvlada kazdodenni ¢innosti (oblékani, fyziologické potieby),
hygienu zvlada na zaklad¢ zalaminovaného postupu ¢innosti, jaké ¢innosti v rdmci hygieny

vykonavat rano a jaké vecer. Nespokojenost vyjadiuje slovné, naptiklad hlasitou argumentaci.

Pavel je schopen se i za pomoci dopravnich prostiedk dopravit na jemu znama mista.
Na mista neznama se nedopravi. Je téZ zaznamenana snizena orientace v Case (schopnost
pouzivat pouze digitalni hodinky). Mezi Pavlovy zajmy patii modelafeni, fotografovani, ¢etba

¢1 pocitacové hry, navstévuje krouzek elektrotechniky.

Jednim z hlavnich Pavlovych problémi je socialni izolovanost. Pavel si uvédomuje, ze

%

je odlisny, coz zptsobuje plactivost. Jako pti¢inu své odliSnosti vidi matku a jeji vychovu.
Cile socialni rehabilitace

Pavlovi se jako cil socidlni rehabilitace stanovilo zapojeni se do skupinového setkdvani, kde
by se mohla zlepsit socidlni interakce s vrstevniky a komunikace pfi rozhovorech a diskuzich.
Tento cil je velmi dulezity z divodu Pavlovy izolovanosti, omezené schopnosti navazovat

socialni kontakty a pocitu ménécennosti a odliSnosti.

Druhym cilem bylo naucit Pavla samostatné cestovat po novych trasach. Poté, co byla
se socialnim pracovnikem probrana pravidla bezpe¢ného pohybu po vozovce a bezpe¢ného
cestovani v MHD, coz klient plné zvlada, byla déale vytvotfena vizualizace tras a prvni dvé

jizdy probéhly s doprovodem. Dalsi jizdy zvlada Pavel Gpln€ samostatné.
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Na zéakladg klientova zajmu zapocala realizace vefejné vystavy'’, jez mize pomoci
zvysit Pavlovo sebevédomi a zapojeni do socialniho prostiedi. Zacala probihat téz setkani
s psychologem, jez méla za cil psychické zklidnéni a vyrovnani se s odliSnosti.

Vyhodnoceni cilii socialni rehabilitace
Skupinové setkdvani probihalo uspésné, klient se ho aktivné ucastnil, zapojoval se do her.
Zapojoval se i do diskuzi a Vv ptipad¢, Ze byl vyzvan, kladl fundované dotazy. Nebyl vsak

schopen diskuzi samostatné otevftit, tedy oslovit druhé, coz bylo stanoveno jako dalsi cil.

Nasledujicim cilem bylo samostatné cestovani. Pavel je nyni schopen plné samostatné

cestovat po nové naucenych trasach.

Podafilo se téz zrealizovat vystavu fotografii, na niz Pavel komunikoval pii pfipravach
s fadou lidi, seznamil se s lidmi s podobnym zajmem a sam jevil zajem o uspotradani dalsi

vystavy. Pavel se také ucastnil setkani s psychologem.

Pti sepisovani posledniho ptlro¢niho individudlniho planu byl stanoven novy cil, jenz
stale probiha. Jedna se o informovanost v oblasti sexuality a partnerskych vztahu. Zlepseni
informovanosti probihd formou osvéty (diskuze, vysvétlovani) a poskytnutim literatury.
Pavlovi bylo doporuceno, jak oslovit divku, o ¢em se s ni bavit, o ¢em naopak ne. Postupné si
Pavel naSel divku, jeZ s nim chce travit veskery volny Cas, coz klient vzhledem ke svym

mnoha z4jmum nechce. Byly mu tedy udéleny rady k feSeni dané situace.

117 Bliz3i vysvétleni na str. 39 v pododdilu 4.4.3 s ndzvem Aspergeriiv syndrom.
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Priloha V Kazuistika - klient Tomas

Jedna se o 35letého muze, jenz je ve fazi diagnostikovani. Pan Toma$ je vyucen a bydli

s rodinou Vv byt¢, kde nema svij vlastni pokoj. Nema zde tedy dostatek soukromi.

TomaS je schopen samostatného stravovani, oblékani, avSak hygiena je casto
opomijena (pfestoze jsou mu zakladni hygienické navyky znamy). Nema planovany denni
rezim. Tomas nema moc pratel a je pro n¢j nesnadné navazovani novych kontaktti. Co se tyce
zamé&stnani, mél brigadu, jez byla brzy ukoncena a nyni je na Gfadu prace. Tomasuv zajem o

praci vsak pretrvava.

U Tomase je predevsim potieba fesit socialni izolovanost a dopomoci mu s hledanim a
zajiSténim pracovni pozice a zajisténi obCanskych prav (v souvislosti s novou diagnézou, az

bude stanovena).

Cile socialni rehabilitace

Jako cil SR u pana Tomase byl stanoven ndcvik provadéni dikladné denni hygieny a péce o
vlastni osobu, o Upravu své vizaze. Dale navazovani kontakti, aby pan Tomas nepobyval
vetsinu Casu doma u TV, ale snaZil se si najit ptatele a zacal dochazet do zamé&stnani, coz je
dalSim cilem. Naucit TomaSe samostatn¢ vyhledavat a reagovat na nabizené pracovni pozice
(napf. na internetu), vytvofit si Zivotopis, zaslat jej potencidlnimu zamé&stnavateli a zicCastnit
se pohovoru. S panem Tomasem bylo dohodnuto, ze souhlasi s poskytnutim udaji o svém
zdravotnim stavu potencidlnimu zaméstnavateli. Dilezité je také do budoucna (po stanoveni
diagnozy), zajisténi obCanskych prav, piredev§im ptiznani invalidniho dichodu a zhotoveni

prikazu osoby se zdravotnim postizenim (OZP).

Po prvnim pul roce piibyl u pana TomaSe novy cil, a to pomoc v samostatnosti

Vv bydleni, tedy zajiSténi a udrzeni si bytu a nacvik péce o domacnost.
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Pribéh socialni rehabilitace

Problém s dodrzovanim hygieny mohl byt feSen za pomoci procesualnich schémat (fotografie,
piktogramy) ¢i za pomoci aplikace v mobilnim telefonu, jez dava vizudlni a zvukové
upozornéni k realizaci hygieny. TomaSovi bylo dano na vybér a on zvolil druhou moznost,

tedy aplikaci v mobilnim telefonu.

V piipadé¢ navazovani novych socidlnich kontaktG byla TomaSovi udé¢lena tada
doporuceni, vétsinou se jimi vSak nefidil a nebyl sam aktivni. V dalSim ¢asovém obdobi byly
panu TomasSovi opét udileny rady na setkanich, jez probéhly, doporuceni byla dle vyjadieni
pana Tomase respektovana, sim vSak aktivni nebyl. M¢l stale stejny okruh pratel, zacal se

vSak schazet alespon s jednou divkou a vytvoril si profil na internetové seznamce.

Uplatnovani na pracovnim trhu nejprve probihalo projednavanim dané problematiky
na setkanich. Postupné doslo také k vytipovani vhodnych pracovnich pozic, probéhly 4
pohovory (z 22 oslovenych pracovnich pozic), z toho 2 byly netispésné a 2 uspésné (obchodni
fetézec/pozice skladnik, prodavac). Doslo tedy k posunu, kdy si pan Tomas sam zpracoval
Zivotopis a motivaéni dopis, zvladal je samostatné rozesilat potencialnim zaméstnavatelim,
zvladal si i sam vyhledavat vhodné pracovni pozice na PC. Byl schopen se o pracovni misto
zajimat i telefonicky, zvladal pohovory. Postupné pan Tomas ziskal i trvaly pracovni pomér a

cil socilni rehabilitace se zménil na udrzeni stavajici pracovni pozice.

Pribéh zajistovani obCanskych prav byl takovy, Ze TomasSovi byl pfiznan invalidni
dichod druhého stupné, dale byla podana zadost o pfiznani piispévku na péci. Piibyl vsak
novy pozadavek z TomaSovy strany, a to ziskani fidicského priikazu. Na zakladé odbornych
vySetieni bylo ale doporuceno neabsolvovat kurz k ziskani fidi¢ského opravnéni. Dany cil byl

vSak panem Tomasem nadéle vyZadovan.
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Vramci cile ziskdni samostatnosti v bydleni probihala setkdni, na nichz byla
zvazovana moznost ubytovani pana Tomase v azylovém domé, domé na pili cesty ¢i na
ubytovné. Tyto moznosti byly vyhodnoceny jako nevhodné, ponévadz je Toma§ snadno
ovlivnitelny. Do chranéného bydleni nebyl piijat, nespada do jejich cilové skupiny. Podafil se

vSak pronajem bytu 1+1.

Vyhodnoceni cili socialni rehabilitace

V pribéhu sluzby byla dokoncena diagnostika klienta a byla stanovena diagnoéza atypicky
autismus, pervazivni vyvojova porucha a lehka MR. Pan Tomas bez vyuziti aplikace v mobilu

neplni hygienu, s vyuZzitim aplikace ano, avSak nadale odmita tuto situaci fesit.

Pti navazovani spolecenskych kontakti se objevila nova skupina, a to pracovni
kolektiv. Okruh TomaSovych pratel se tedy rozrostl, probihala spole¢na setkani, potadali
vylety a oslavy. Dana skupina se vSak postupné ménila a rozpadala z diivodu masového
odchodu osob ze zaméstndni. TomaS byl neaktivni pifi setkdni s kolegy a sdm nechtél
organizovat vylety (ani s dopomoci). Tomas se téZ na internetové seznamce zkontaktoval se
zenou, bylo mu vSak doporuceno dany kontakt ukoncit z diivodu cizi narodnosti dané Zeny a

obav z podvodu.

Uplatnéni na trhu prace uspé€sné probihalo trvalym pracovnim pomérem v obchodnim
fetézci. Pan Tomas si stézuje na nové vedeni a masovy odchod zaméstnanci, neguje vSak
jakékoliv problémy na pracovisti. Poté informuje, Ze jej chtéji propustit z trvalého pracovniho
poméru a vzit jako brigddnika. Pozdé&ji se vSak socialni pracovnik dozvida, ze klient ma
neomluvené absence a na zakladé toho probéhne osobni jednani socialniho pracovnika

s vedenim spolecnosti. Dana situace je nadale v feSeni.
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Pii zajiStovani TomaSovych obcanskych prav byla opctovné snaha o udéleni
fidicského opravnéni a opét na zdkladé vySetfeni nebylo doporuceno absolvovat kurz

k ziskani fidi¢ského opravnéni. Piispévek na péci je stale v feseni.

Samostatnost v bydleni a péce o domacnost byly konzultovany na ¢tyiech setkanich,
probihal naptiklad nacvik bezpecné prace se zehlickou ¢i manipulace s odpadky, oboji bylo
zvladnuto. Uklid a prace s lizkovinami zatim nejsou ,,zautomatizovany*. Doporugenim tedy

je, pokracovat v kontrole a napomahat s uklizenim 1x tydné.
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Priloha VI Kazuistika — klientka Daniela

Sle¢n¢ Daniele je v soucasnosti 31 let. Stanovenu ma diagnézu détsky autismus a stfedné
tézka MR. Klientka je mobilni a momentalné pobyva v domoveé pro osoby se zdravotnim
118

postizenim™*°. Opatrovnikem ji byl stanoven socidlni pracovnik odboru socialnich véci.

U sle¢ny Daniely se verbalni komunikace nevyskytuje, ale jednoduchym pokyniim
rozumi. Nejcastéji komunikuje odvedenim pracovnika n¢kam, kam potiebuje, ¢i umisténim

jeho rukou na dané misto.

Sebeobsluzné dovednosti, jako naptiklad hygiena, jsou provadény s fyzickou a
verbalni dopomoci. To samé plati i pro oblékdni, kdy je Daniela sama schopna obléci si
ponozky a sandale, obléknuti zbytku odévu jiz probiha s dopomoci. Daniela ji samostatné,

jidlo si sama nenachysté (neptekroji). Ji pouze 1Zici, ale pti konzumaci polévek je krmena.

Co se tyce fyziologickych potieb, tak Daniela pouziva v noci pleny a pies den

natahovaci kalhotky. Po upozornéni pracovnika je schopna vykonani potieby na WC.

Sle¢na Daniela se neorientuje v prostoru, ani v udalostech. V ¢ase se orientuje dle
denniho rytmu. K vykonavani rlznych aktivit potfebuje pracovnika a jeji ¢innosti maji
nefunkéni charakter. Veskeré Cinnosti spojené se staranim se o domacnost za ni vykonava
nekdo jiny.

Cile socialni rehabilitace

V ptipadé slecny Daniely byly stanoveny néasledujici cile individudlniho planu socidlni
rehabilitace. Zaprvé zlepSeni sebeobsluznych dovednosti, kdy cilem bylo naucit klientku
samostatné se oblékat. Socidlni pracovnik vytvofil schémata pro provadéni oblékani,
prabézné podporoval klientku, a 1 prakticky ji ukazoval pouziti procesudlnich schémat.

PecCujici osoba v DOZP se vzdy ucastnila konzultaci zaméfenych na nacvik a umistila

118 Domov pro osoby se zdravotnim postizenim.
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vyjmuti odévu ze skiiné a samostatného obléknuti tricka.

Nacvik komunikace, kdy bylo cilem naucit slecnu Danielu komunikovat
prostfednictvim alternativni komunikace (tzv. VOKS pomticek). Prubéh byl stanoven na dva
10" celky (10 minut nacvik, 15 minut pfestdvka, 10 minut nacvik) a VOKS systém byl
VvV tomto pfipad¢ vyuzit jako vyména obrazku za oblibenou véc, coz je 1. vyukova lekce

VOKS.

Vyhodnoceni cili socialni rehabilitace

Sebeobsluzné dovednosti jsou stile vykonavany s dopomoci komunikacniho asistenta,
ponévadz ¢innost neni dostatecné automatizovana. Sle¢na Daniela se zpocatku ucila vyjimat
oznacené odévy za pomoci piktogramt ze skiin€, dana ¢innost byla ukazana a byla pouzita
procesudlni schémata. K nacviku oblékani tricka bylo pfistoupeno pozdéji, prestoze nacvik
vyjmuti odévu ze skiin€¢ probihal bez vyrazného zlepSeni. Pfi oblékani tricka byla
zaznamenana Spatna koordinace pohybu hornich koncetin pfi nacviku provléknuti ruky
rukdvem a uspéSnost tak byla prakticky nulova. Pti oblékani je tedy stale nutnd maximalni
podpora — verbalni (pokyn komunikatora k zahdjeni ¢innosti) i neverbalni (komunikacni
asistent vede ruku Daniely K poli¢ce s ozna¢enym trickem). Bylo tedy doporuceno dale
pokracovat s pomickami nacviku (komunikacni tabulka, piktogramové obrazky,

piktogramové schéma nacviku oblékani tricka).

ZlepSovani komunikace probihalo soustavnym nacvikem. Sle¢na Daniela princip
vymeény obrazku za oblibenou véc (plySovy medvidek) pochopila, uspésnost 80-100 % bez
zéasahu pracovnika. Doslo k ptejiti k 2. vyukové lekci VOKS, jez spociva v uziti komunikacni
tabulky a nacviku samostatnosti. Cilem byl nacvik nezavislosti, kdy si Daniela dojde sama ke
komunikacni tabulce, odtrhne obrazek a donese ho komunika¢nimu partnerovi. Zpocatku byla
uspésnost 40-50 %. Daniela bez verbalni podpory, jez zahdji c¢innost, sama aktivné
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nepracovala. Po prvotnim vyzvani (,,Danielo, medvidek*) se vSak zvedla, Sla ke komunika¢ni
karté, odebrala obrazek a ptinesla jej, podpora nebyla nutnd. V pribéhu ¢asu doslo ke zméné
— nebyla nutna podpora komunikétora. Daniela automaticky odtrhévala obrazek poté, co pred
ni byla polozena komunikac¢ni tabulka s obrazkem oblibené véci. Po sejmuti obrazku jej vSak
Daniela automaticky nepodava, nutnad verbalni ¢i neverbalni podpora (natazeni ruky
s otevienou dlani). Daniela tedy Gspésn¢ zvladla nacvik 1. a 2. vyukové lekce VOKS, 3. lekce
nebyla zahajena a 4.-7. lekce byla vzhledem k handicapu Daniely vyhodnocena jako

nerealizovatelna.
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Piiloha VI Otdzky k rozhovoru se socidlnimi pracovniky

OSOBNI UDAJE

1. Jak dlouho vykonévate povolani socidlniho pracovnika?

2. Jak dlouho pracujete v RIC? Co Vas k této oblasti socialni prace pritahlo/motivovalo?

3. Jakymi specialnimi vzdélavacimi kurzy ¢i pfipravou jste musel/a projit, abyste mohl/a
tuto praci vykonavat?

4. Kolik let jiz pracujete s dospélymi osobami s PAS a s jejich pravnimi zastupci?

SOUCASNOST

5. Sjakym typem PAS se pti své praci s dospélymi osobami setkavate? A jaky typ je
nejcastejsi?

6. Jaké jsou soucasné ¢innosti provozované v ramci sluzby SR v RIC?

7. Jaké obecné vyuzZivate metody prace s dospélymi osobami s PAS? (+ konkrétni
priklady)

8. Je n¢&jaky rozdil mezi praci s détmi oproti praci s dospélymi osobami s PAS (pokud
mate zkuSenosti s praci s détmi)?

9. Jaké pomucky (didaktické, stimulacni ¢i jiné) pii své praci pouzivate? Vytvarite si

nékteré pomticky sami?

MINULOST

10. Mate ptehled o nabidce sluzeb pro dospé€lé osoby s PAS v PK (i jeji vyvoj za posledni
roky)? Zlepsuje se naptiklad nabidka pobytovych sluzeb pro dosp€lé osoby s PAS
v PK (berou i osoby s problémovym chovanim)?

11. Kdy jste zavedli sluzbu SR v RIC? Jak se vyvijela? Kolik méla plivodné klientd a
kolik jich mé dnes? Jaky je dle VaSeho ndzoru jeji efekt a mate ptredstavu, jaka je
budouci sobéstacnost klientd?
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POCITY, VNIMANI

12. Resite s rodi¢i budoucnost (Co bude jednou s jejich dospélymi détmi, az se o né

nebudou moci starat)?
KONCEPT STIGMATU

13. Jak dle Vaseho nazoru diagn6za PAS putisobi na okoli?

14. Mate n¢jaké zkuSenosti s negativnimi reakcemi socialniho okoli/vefejnosti smefované
vicéi osobam s PAS (napfiklad na urcité antisocidlni chovani osob s PAS — hlu¢nost,
stereotypni pohyby, sebeposkozovani)?

15. Jak pomahate rodindm snaset reakce okoli? Hovoii o téchto obtizich rodice oteviené?

16. Citil/a jste nékdy uréitou bezmoc V ramci své prace? Nebo naopak Vam vétSinou

prace, kterou d¢late, ptindsi uspokojeni? V ¢em konkrétné?
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Piiloha VIII Procesualni schéma — lazerisky park a ndakup

POJEDEME AUTEM | PUJDEME DO LAZENSKEHO | PROJDEME SE PARKEM
PARKU

PUJDEME DO OBCHODU

KOUPIME COCA COLU

KOUPIME COKOLADU SEDNEME SI NA LAVICKU POJEDEME AUTEM DOMU
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Priloha | X Procesudlni schéma — cesta vlakem
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PROHLEDNEME SI
MUZEUM

NASTOUPIME DO
VLAKU

POJEDEME NA NADRAZI

PROHLEDNEME S|
NADRAZI

VYPRAVCi NAM DA | POJEDEME VLAKEM

ZELENOU

NA NADRAZI VYSTOU PIM E
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Piiloha X Procesudlni schéma — bezpecny pohyb po chodniku

i
N

PREKAZKY NA CHODNIKU
(ZAHRADKA U
RESTAURACE)

PREKAZKA NA CHODNIKU
(OPRAVA CHODNIKU)

PREKAZKY NA CHODNIKU PREKAZKY NA CHODNIKU PREKAZKY NA CHODNIKU
(KONTEJNER) (AUTO) (PES)
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Piiloha XI| Procesudlni schéma vai‘eni - buitgulds

OMYT BRAMBORY OSKRABAT BRAMBORY NAKRAJET BRAMBORY
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g

ZAPNOUT PLOTNU SPORAKU VZIiT HRNEC DAT SADLO DO HRNCE

N
»

%

VZIT CIBULI A OLOUPAT

VZIT SPEKACKY SPEKACKY NAKRAJET NA KOLECKA | OPECT KOLECKA SPEKACKU
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3

PROLISOVAT CESNEK DO HRNCE

NAKRAJENE BRAMBORY DAT DO
HRNCE

PRIDAT CERVENOU PAPRIKU

PRIDAT DRCENY KMiN

PRIDAT MAJORANKU

osoLIT

NAKRAJET PETRZELKU

BURTGULAS
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Piiloha XI| Procesudlni schéma vaieni — zapecené brambory
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OMYT BRAMBORY \ OLOUPAT BRAM.BORY

NAKRAJET BRAMBORY NA
PLATKY
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VZIT HRNEC DAT SADLO DO HRNCE

ZAPNOUT PLOTNU SPORAKU

.
-

VZIT CIBULI A OLOUPAT

ety

VZIT MLETE MASO DAT HO DO HRNCE OSOLIT, OPEPRIT
S OSMAZENOU CIBULI
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VYMAZAT PLECH OLEJEM

PAK POLOZIT DALSi VRSTVU
BRAMBOR

91491010101 6105 6
NA PLECH POLOZIT VRSTVU
BRAMBOR
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PAK POLOZIT VRSTVU MASA

OSOLIT, OPEPRIT

ZAPNOUT TROUBU
NA 180° A DAT PECT
NA 30 MINUT

VZIiT SMETANU

HOTOVE ZAPECENE BRAMBORY
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\,\

ZALIT BRAMBORY SMETANOU

PECT DO ZMEKNUTi BRAMBOR
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PORCE ZAPECENYCH BRAMBOR

105




