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ANOTACE

Bakalafska prace je zamétena na rodiCovskou vychovu déti s autismem. Primarné se budu
zabyvat détskym autismem. Cilem je charakterizovat vychovu z pohledu rodice, zjistit, jaké
metody jsou pouzivany pii vychové déti s touto poruchou. Teoreticka ¢ast bude zaméfena na
vymezeni a definice pojmu a nasledné seznameni se s touto autistickou poruchou, historii
v oblasti zapojeni rodict do vychovy, diagnézou, projevy. Zda existuji n¢jaké zasady a za
jakych podminek vychovavat, ¢i jak spravné komunikovat a motivovat K lepSim vykonim
dité trpici autismem. Praktickd ¢ast bude sloZzena ze dvou casti. Prvni bude provedena za
pouziti kvantitativniho Setfeni. Aby tento dotaznik co nejvice piispél k mé praci, bude
zamé&fen pouze na rodiCe déti s autismem. Pomoci toho zjistim, jak dany rodi¢ vnima
autismus u svého ditéte, jaké jsou jeho osvédéené metody, pomicky a v neposledni fadé
porovnam vychovu zdravého a nemocného ditéte. V druhé ¢asti pouziji kvalitativni Setfeni,
které bude probihat prostiednictvim rozhora s rodi¢i déti s poruchami autistického spektra na

téma "Jaké faktory ovliviuji vychovu ditéte trpici autismem?".

KLICOVA SLOVA

Porucha autistického spektra, détsky autismus, rodi¢e, vychova, rodina, PAS

TITLE

Parental education of children with autism spectrum disorder

ANNOTATION

This bachelor work is about the parental education of children with autism spectrum disorder.
I will primary deal with the childhood autism. The goal of is to characterise the education
from the perspecitive of parents and find out what kind of methods they use. In the theoretical
part will contains introducing of all autism spectrum disorders and then | am just going to deal
with the childhood one. This part will also including some educatial methods how to
comunicate and raise the child and which aids to use. The practical part is consisting of two
parts. The first one is a questionnaire only for parents raising the child with autism disorder.
The second part is comprehending an interview also with parents raising the child with the

disorder.
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Autism spectrum disorder, childhood autism, parents, education, family, ASD
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SEZNAM ZKRATEK A ZNACEK

PAS — Porucha autistického spektra

ASD — Autistic Spectrum Disorder

MKN-10 — Mezinarodni klasifikace nemoci a ptidruzenych zdravotnich problému
DSM — Diagnosticky a statisticky manual dusevnich poruch

VOKS — Vyménny obrazkovy komunikacni systém



TERMINOLOGIE!

Apnoe — kratkodobé preruseni pravidelného dychani
Apraxie — extrémni neobratnost a nezru¢nost

Ataxie — porucha hybnosti v oblasti koordinace pohybt
Deklarativni ukazovani — prosté ukazovani na predmét poutajici pozornost
Depistaz — cilené vyhledavani zdroja nemoci

Deteriorace — zhorSovani stavu

Diagnostika — nauka o rozpoznavani chorob a jeho metodach
Echolalie — opakovani slov a vét

Hyperventilace — prohloubené a zrychlené dychani
Mutismus — ¢aste¢na ztrata feci

Repetitivni — Casto opakujici se

Teratogenni latka — latka zplsobujici narusenti

1 Vsechny tyto terminy jsem vyhledala na internetovych strankéach https:/slovnik-cizich-slov.abz.cz/



https://slovnik-cizich-slov.abz.cz/

UvVOD

Téma mé bakalaiské prace je RodiCovska vychova déti sautismem. Pod slovem
vychova si kazdy muze piedstavit néco jiného, nicméné pro mé to predstavuje jistou
zodpovédnost za vyvoj a budouci ziti potomka jak po fyzické, tak po psychické strance.
Vybrala jsem si ho primarné z divodu vyskytnuti této poruchy u rodinnych znamych.
Uvédomuiji si, jaké t€Zké situace zazivali a stale zazivaji. Situaci nezleh¢uje ani fakt, ze okoli
o této diagnostice nema dostatek informaci a chapou takto ,,jinak® chovajici se dité jako
nevychované. Ja sama jsem pocitovala jistou touhu vice poznat a pochopit tuto velice
aktualni problematiku. Ackoli popiSu jednotlivé druhy PAS, nejvice Se zaméfim praveé
na détsky autismus. Prace tak bude vice konkretizovana na dany druh poruch autistického

spektra, v opa¢ném piipadé by obsahovala nes¢etné informaci.

Tu nejvetsi zatéz pocit'uji tedy piedevsim rodice. Zjisténi, ze jejich dité nebude nikdy
takové, jaké si asi predstavovali mtize byt pro celou rodinu naro¢né. Ptichazi spoustu novych
informaci souvisejici se specialnimi potiebami jejich ditéte. Pro rodi¢e nastava velmi naro¢né
obdobi, ve kterém se snazi témto pozadavkim porozumét a naudit se jim vyhovét. Nejprve
vymezim jednotlivé druhy PAS, nasledné se budu zabyvat vznikem, kde vznika spousta
otazek, nasledné pfedstavim autistickou triadu, jinymi slovy zékladni pfiznaky autismu. Dalsi
¢ast prace bude pojednavat o diagnostice a jednotlivych diagnostickych metodach. Nasledné
ptiblizim moznosti terapie a ucinnych pfistupd k ovlivnéni dusledkt autistického chovani.
Navazovat bude kapitola o roding, Kktera za¢ne struénym procesem zapojeni rodiny
diagnodzy, az po vyrovnavani se se situaci a predstaveni uc¢innych metod zlepsujici stav ditéte.
Urcity dopad tato situace ma nejen na vychovu, ale také na chod celé rodiny a partnerského
souziti vibec. Nejen kvuli tomu jsem se rozhodla zkoumat tuto nemoc z pohledu rodi¢u. Také
poukazu na mozny rozdil mezi vychovou zdravého a nemocného dit€. V nékterych rodinach
se objevuje vice déti, tudiz povazuji za dilezité ptiblizit, jakym zptisobem by rodi¢e méli

sdelit diagnozu zdravému sourozenci a zasvétit ho do celkové problematiky.

Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou cast. Teoreticka se zabyva definici,
diagnézou, charakteristikou ditéte s autismem, predstaveni metod a Vv neposledni fadé
uzivanych pomucek. V praktické ¢asti predstavim vysledky dotaznikového Setfeni
zamé&fen¢ho pouze na rodice vychovavajici dité¢ s autismem. Druha ¢ast obsahuje vysledky

z rozhovort s rodici, vysledkem téchto rozhovort budou odpovédi na vyzkumné otazky.
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1 Poruchy autistického spektra

Poprvé autismus popsal v roce 1943 americky détsky psychiatr Leo Kanner. Rozpoznal
rozdil mezi détskou schizofrenii a détskym autismem, ktery pozdéji definoval jako
samostatny syndrom s dvéma zasadnimi prvky. Prvni z nich je ,autisticka uzavienost®, druhy
»touha po neménnosti“. V pozadi se spolu snimi objevily dalsi behavioralni projevy
a izolované schopnosti. Samotné slovo autismus pochazi z feckého ,,autos”, coz v prekladu
znamena sam (Richman, 2006, s. 11). Puvodné se jednalo o vzacnou poruchu, Kterou trpélo
3 210000 déti, avsak jeji etnost rapidné stoupla, v soudasné dobé postihuje 1 z 88 déti?
(Scarpa; Wells; Attwood, 2019, s. 11). V ostatnich zemich se setkavame s ¢islem 1 ze 100,
coz piedstavuje pomérné rozsifeny vyskyt. Zaroven se jedna o onemocnéni, ve kterém vznika

nejvice omyla (Yau, 2016, s. 8).

Hans Asperger, ve stejném roce jako Kanner, popsal skupinu déti s podobnymi rysy
autismu, u kterych se vSak neprojevovalo fe¢ové ¢i intelektové opozdéni. Toto onemocnéni
bylo zatazeno do DSM3-1V v roce 1994. Pojmenovéano je po jeho objeviteli — Aspergeriiv
syndrom. Nejvétsim rozdilem mezi Aspergerovym syndromem a funkénim autismem je tedy
fe¢ova opozdénost. Az na rané détstvi maji obé diagndzy stejné zakladni symptomy, v dal§im
vydani DSM bylo doporuceno zahrnout oboji pod hlavicku PAS. V dalsim vydani DSM-V
se tak stalo, ackoli MKN*-10 popisuje Aspergeriv syndrom jako samostatnou diagnozu
(Scarpa; Wells; Attwood, 2019, s. 11).

Autismus je zavazné celozivotni postizeni, které ovliviiuje kazdou oblast kazdodenniho
Zivota postizeného (Howlin, 2005, s. 13). Toto onemocnéni patii do skupiny poruch
autistického spektra. Souhrnné se oznacuji pod zkratkou PAS. Jedna se o vrozenou
neurovyvojovou poruchu, ktera zpusobuje potize v mentalnim vyvoji ditéte. Neumoziiuje mu
zcela porozumét okoli a sobé samému (Thorova, 2006, s. 29). Klicovou oblasti je triada, ktera
vystihuje tfi hlavni a nejzasadné€jsi oblasti naruseni — v komunikaci, socialni interakci
a imaginaci (Bazalova, 2017, s. 15). Oblast komunikace omezuje miru pochopeni pro to,
co se dé¢je a pro¢. Diky tomu postizeny nedokaze ovlivnit udalosti, lidi a prostfedi. Naruseni
socialni oblasti zpisobuje problém Vv navazani i velmi jednoduché interakce. Dité¢ ma

vytvofené pevné stereotypy a nemeéni ani svlj vzorec chovani (Howlin, 2005, s. 13).

2 Jedna se o0 dlouhodobé statistiky z USA.
% Diagnosticky a statisticky manual dusevnich poruch
4 Mezinarodni klasifikace nemoci a ptidruzenych zdravotnich problémd
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Autismus se ¢asto projevuje mutismem®, $patnym pouzivani zajmen, echolalii® a v neposledni
fadé neustalé opakovani urcitych frazi. V nékterych piipadech se jedna pouze o drobné
odchylky od toho, co povazujeme za normalni, avSak charakter mtze byt mnohem
extrémnéjsi, az devastujici. Dité s autismem mize mit sebe zrafujici, ¢i jiné destruktivni
projevy, které znacné ovliviwgji jeho i rodinny Zivot. Pivod maji ob&é hranice autistického
chovani stejny — ve frustraci vznikajici Zzobtizi postizenych v komunikaci

a vzajemnych vztazich (Schopler; Mesibov, 1997, s. 13).

1.1 Druhy poruch autistického spektra

Do poruch autistického spektra dle MKN-10 patii nize uvedené¢ druhy. Aby byly
informace uplné, rozhodla jsem se charakterizovat vSechny druhy autismu uvedené
pod hlavickou PAS. Pro moji bakalaiskou praci je nejzasadnéjsi détsky autismus, Kterym
se budu ptedevsim zabyvat. Poruchy popisuji zejména ze zdroje zminéné Kklasifikace MKN-

107, avsak v n&kterych pripadech doplnim informace o definice z knih.

F84. 0 — Détsky autismus

Jedna se o nejlépe prostudovanou pervazivni vyvojovou poruchu (Hrdlicka; Komarek,
2004, s. 34). Je definovana abnormalnim ¢i porusenym vyvojem, ktery se vyskytuje pied
dovrsenim tii let. Druha charakteristika postizeného ptedstavuje zhorsenou socialni interakci,
komunikaci a opakujici se omezené stereotypni chovani (Coz predstavuje zakladni
diagnostickou triadu). K tomuto chovani ptistupuje mnoho dalsich problémi jako napiiklad
fobie, poruchy spanku, zlost az agrese vii¢i sobé samému (Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky CR, 2018). Samotna porucha postihuje &tyfikrat ¢ast&ji chlapce nez divky. Ackoli
se jedna o ,,détsky* autismus, deficity pokracuji i béhem dospélosti (Hartl; Hartlova, 2004,
S. 63).

5 Caste¢na ztrata fedi.
® Opakovani slov a vét.
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F84.1 — Atypicky autismus

Diagnézu atypického autismu pouzijeme ve chvili, kdy nesplituje porucha kritéria
pro détsky autismus (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 48). Existuji ¢tyfi podstatné Cinitelé,
od kterych se diagno6za odviji. Podstatnym rozdilem je, ze Symptomy rodi¢e zaznamenavaji
az po tietim roce. Ackoli se abnormality vyskytuji ve vSech oblastech diagnostické triady,
jejich zptasob vyjadreni, tize a frekvence nespliiuje diagnosticka kritéria. Tato triada také neni
zcela naplnéna, protoze jedna z oblasti neni vyrazné narusena®. Mentalni vék je v tomto
ptipadé nizky z divodu tézké a hluboké mentalni retardace. Nutno dodat, ze z hlediska
naro¢nosti péce se atypicky autismus nelisi od toho détského (Thorova, 2006, s. 186-187).

F84.2 — Rettav syndrom

Tento syndrom byl zjistén pouze u divek. Pricina je genetickd, v soucasné dobé
je dokonce mozné genetické testovani (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 53). Obvykle se objevuje
ve véku 7-24 mésicti. Do té doby probiha vyvoj zcela bez problému, nasledné se ¢astecné
nebo pozvolné zacina ztracet fe¢ ditéte, zhorSuje se obratnost pti chiizi a slabne uzivani rukou.
Soucasné s témito symptomy piestava rust hlavicka. Ruce postizené ztraci ucelné pohyby,
a naopak s nimi za¢ne stereotypné kroutit (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR,
2018). Charakteristické je také nepravidelné dychani, predevsim v bdélém stavu, kde muze
dojit k hyperventilaci®, apnoe!® a zadrzovani dechu (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 53). Vyvoj
hrani je zastaven, kazdopadné socialni zajmy byvaji vétsinou udrzovany. Od Ctyt let se vyviji

ataxie!! trupu a apraxie?. Téméf vzdy jsou divky s timto syndromem mentalné retardované.

F84.3 — Jina détska dezintegracni porucha

Porucha je charakteristicka tim, Ze zcela normalnimu vyvoji ditéte nasleduje uplna
a trvala ztrata diive ziskanych dovednosti ve vsech oblastech (Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky CR, 2018). Jedinec piestane jevit zdjem 0 okoli pfed dosazenim 10 roku
(Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 55). Projevy jsou velmi podobné jako u autismu. Porucha mize

byt spojena s onemocnénim mozku, ale samotna diagnoza by méla vychazet z chovani (Ustav

8 Dit& mlize mit lepsi socialni ¢ komunikaéni dovednosti nebo nema stereotypni zajmy.
° Prohloubené a zrychlené dychani.

10 Kratkodobé pieruseni pravidelného dychani.

11 Porucha v hybnosti v oblasti koordinace pohybu.

12 Extrémni neobratnost a nezru¢nost.
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zdravotnickych informaci a statistiky CR, 2018.). Oproti détskému autismu jsou déti
S dezintegrani poruchou vice mentalné retardované, agresivnéjsi a méné projevuji

repetitivni®® hru (Hrdli¢ka; Komarek, 2004, s. 55).

F84. 4 - Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Tato polozka oznaCuje déti st&Zkou mentalni retardaci sIQ niz§i nez 34
Charakteristicka je triada predstavujici hyperaktivitu, poruchu pozornosti a stereotypni
chovani. Po podani 1é¢iv se mohou objevovat vysoce uzkostné stavy. V dospivani muiize
hyperaktivitu nahradit snizend aktivita (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR,
2018).

F84. 5 — Aspergertav syndrom

Aspergertv syndrom nékdy byva nazyvan jako ,,projevy socialni dyslexie* (Thorova,
2006, s. 188). Je povazovan za mirn&jsi formu autismu (Howlin, 2005, s. 16). Tito lidé sice
maji autistické rysy, ale jejich gramatika je spravna a nejsou socialné uzavieni (Wing
in Howlin, 2005, s. 16). U déti je mozny opozdény vyvoj feci, ale ve véku péti let jiz mluvi
plynule, i kdyZ je vyvoj abnormalni. Porucha je také spojovana se socialni nemotornosti,
proto je u urcité hrani¢ni skupiny obtizné Aspergeriv syndrom klasifikovat. Thorova ve své
knize popira tvrzeni ,,mirn&js§i formy autismu®, protoze ma tento syndrom své specifika
a problémy, které mohou byt stejné zavazné, nicméné kvalitativné odli$né od ostatnich poruch
autistického spektra (Thorova, 2006, s. 188). Ackoli je intelekt v pasu normy, ma vliv
na troven dosazené¢ho vzdélani a sebeobsluznych dovednosti, nejen diky tomu zije pievazna
cast lidi stimto syndromem sSrodi¢i a nema praci (Tantam, 1991
in Thorova, 2006, s. 188). Kazdopadné nékteti pasivnéjsi jedinci, ktefi nemaji vyraznéjsi
problém s chovanim, jsou schopni zvladat kazdodenni zivot véetné zaméstnani a budouciho

partnerského Zivota (Thorova, 2006, s. 188).
F84. 8 — Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Diagnostika se zaklada na kvantitativnich diagnostickych rozdilech. Chybi vyznamné
biologické podklady umoznujici rozliseni (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 48).

13 Stale se opakujici.
14 Hrdlicka a Komarek ve své knize (2004) uvadi hranici 1Q 50.
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1.2 Vznik

ey oo

zrani mozku. Dochazi k patologickym zménam v jeho struktute, ale i ve funkcich mozkovych
systému (Thorova, 2006, s. 53). V 60. letech vsak lidé véfili, ze autismus vznika odmitanim
ditéte chladnymi, ve vétiing piipadu zamoznymi, rodi¢i*®. Spoleénost uvedl z omylu az lvan
Lovaas, ktery vroce 1974 zvetejnil kladné vysledky svého vyzkumu spocivajici
v individualni terapii na 19 détech s autismem. Studii provadél na zaklad¢ aplikované
behavioralni analyzy, pficemz 9 déti, které terapii podstoupilo, dosahlo stejnych $kolnich
vysledki jako jeho zdravi vrstevnici. Nutno podotknout, ze autismus se vyskytuje po celém
svéte, nehledé na rasu, etnikum, zemépisnou polohu ¢i socialni postaveni (Richman, 2006,

11-12).

Co se tyce genetického faktoru, jedna z moznych pii¢in vznika pii setkani plodu
s teratogenni latkou, coz vede k poskozeni vyvijejiciho se mozku. Dalsimi moznymi faktory
jsou enviromentalni, metabolicky a virovy — vliv toxickych latek, zivotni styl, o¢kovani
a degenerace bun¢k (Bazalova, 2017, s. 12). Vlivu o¢kovani se zabyval Andrew Wakefield,
ktery teoreticky piisel s podezienim vlivu trojkombinace o¢kovani (zardénky, spalnicky,
ptiusnice) na vznik autismu®. Jeho hypotéza se vsak nikdy nepotvrdila (Thorova, 2006,
S. 47). Dalsi zdroje mluvi 0 genetické dispozici, ¢i problémech s porodem — naro¢nost,
pfiduseni ¢i predCasny porod. Problémy Vv te€hotenstvi nenesou plnou odpovédnost,
kazdopadné jsou jistym ptisobistém pro rozvoj postizeni (Apla Jizni Cechy, 2020). Pfesné
ptic¢iny vSak neni mozné zcela konkretizovat a stanovit. Vénuje se jim vsak velmi rozsahly
celosvétovy vyzkum Vv zahrani¢nich centrech, kde zkoumaji neurobiologické, neurochemické
a dalsi duvody (Bazalova, 2017, s. 12). Jedna se o poruchu, kterou trpi ptevazné chlapci.
V priméru piipada na Ctyfi chlapce jedna divka sautismem, mluvime tedy o poméru
4:1 (Newschaffer, 2007 in Thorova, 2006, s. 231).

Jelikoz se jedna o vrozené mozkové postizeni, je autiSmus nevylécitelny. Avsak lze
vyrovnavat vyvojové rozdily, rozvijet schopnosti a samostatnost ditéte ¢i zmirnit
problematické chovani pomoci specialnich pfistupti a vyuky, coz umozni posilit nedostatky.

Velkou roli vdalsich krocich také hraje véasna diagnostika a navstéva specialné

15 Na zakladé publikace Bruno Bettelheima.
16 Ve stievech vznikaji toxiny, které se dostanou do krve a poskodi mozek (Thorova, 2006).
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pedagogickych center, ¢i riznych organizaci. Léky v tomto ptipadé slouzi pouze ke snizeni

nezadoucich symptomi (Moje zdravi, 2020).
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2 Priznaky autismu

1 kdyz deti s autismem vykazuji podobné symptomy, neexistuji dvé déti s autismem

S uplné stejnymi projevy. “ (Richman, 2006, s. 7).

Zretelny nastup psychopatologického problému se zpravidla objevi pied dovrsenim 3 let,
avSak zaznamenatelny byva mnohem dfive. Rodi¢e jsou nespokojeni svyvojem mezi
12. — 18. mésicem. Nejpozdé&ji vSak kolem 2. roku vSichni rodi¢e zaznamenavaji jistou
abnormalitu (Sadock a Sadock, 1999 in Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 36). Prvnimi projevy,
kterych si v§imaji je, ze se déti vyhybaji ocnimu kontaktu a nemaji zajem o lidské tvare
a hlasy. Casto to muZze vést k podezieni, ze je dité hluché (Lewis, 1996; Wiener, 1997
in Hrdlicka; Komarek, s. 36).

v .

Existuji dva druhy nastupu piiznaku. Cast&jsi je postupny, plizivy vyvoj deficit
objevujici se Vv prvnim roce. Méné obvykla moznost je tzv. autisticka regrese, kdy dité
Casteéné nebo zcela ztrati ziskané vyvojové dovednosti (Hrdlicka et al., 2004, s. 36).
Symptomy a zavaznost poruchy je u kazdého rozdilna a nékteré dovednosti chybi, nebo
se naopak vyviji vjiném veku. Nehled¢ na to, o jaky druh PAS se jedna, dulezité
je pozorovani tzv. autistické triady, ktera predstavuje deficity v trech dilezitych oblastech
(Thorova, 2006, s. 179). Déti s autismem vypadaji zdraveé, proto mize byt obtizné vysvétlit

ostatnim jejich nevhodné chovani (Bazalova, 2007, s. 27).

Dit¢ mize byt diagnostikovano jako autistické pouze V piipadé, Ze spliiuje dvé kritéria
prvni Kategorie (socialni interakce), dvé kritéria z druhé kategorie (aktivity a zajmy) a jedno

v tieti oblasti (¢innosti a zajmy) (Richman, 2006, s. 8).

Samoziejm¢ mohou vzniknout i jisté deficity, které nejsou pifimou Soucasti vyse
zminénych diagnostickych kritérii, protoze kazdé dit¢ je velmi individualni. Dulezité
ale je jejich zminéni z divodu zasadniho ovlivnéni chovani a vzdélavani. Mizeme se tedy
setkat s mnoho nespecifikovatelnymi rysy od bezdiivodné emocionalni reakce — at' uz je
to smich, nebo naopak pla¢, pres problém se spankem ¢i jidlem (alergie) az po snizenou
schopnost pohybu. Nejcastéji se jedna 0 mentalni retardaci, poruchu aktivity a pozornosti,
porucha motorickych funkci, fe¢i, epilepsie, obsedantné kompulzivni porucha, uzkost
az deprese... Vycet téchto poruch je mnohem delsi, protoZe je znamo piiblizn¢ 70 podskupin

diagnoz, které¢ mohou vzniknout spolu s PAS (RVP.cz, 2017).
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2.1 Porucha socialni interakce a chovani

Ze zacatku je nutno podotknout, ze dité s autismem nerozumi neverbalni komunikaci
a neumi jJi spravné pouzivat, proto je tiecba dbat na dovednosti piiméfené véku. Dité
s autismem se miize vyhybat oénimu kontaktu. Spatné porozumi vyraziim obliéeje, reakcim
a gestim jako napiiklad mavani a ukazovani. Dava pifednost samoté a neni schopno navazovat
vztahy s vrstevniky. V ptipad€, ze chce dité na néco ukazat, pouzije ruku jiné osoby.

Minimalni iniciativa je také v piipad¢ hernich dovednosti (Richman, 2006, s. 8).

Citové stavy jsou u nékterych déti velmi tézko rozpoznatelné, at’ uz se jedna o ty vlastni,
¢i ostatnich — tzv ,teorie mysli“ (Baron-Cohen, Leslie and Firth, 1985 in Scarpa; Wells;
Attwood, s. 11-12). Diky tomu pro né je t&zké regulovat své emocel’ (Kopp, 1982 in Scarpa;
Wells; Attwood, s. 12). Déti nevytvareji typickou vazbu Kk matce, nemaji ani strach
z odlouceni od blizké osoby ¢i z cizich lidi. Déti obvykle nevitaji své rodi¢e vracejici
se z prace, nebo déle trvajici cesty (Howlin, 2005, s. 78). Pozd¢ji se projevuje slabé socialni
citéni a neznalost emoci okoli (Lewis, 1996; Wiener, 1997 in Hrdlicka; Komarek s. 36).
To mulze zpasobit opozdéné vytvoireny vztah kroding (Koening et al., 2000
in Hrdlicka;Komarek, s. 36-37).

Specificky deficit vtéto oblasti ptedstavuje neschopnost sdilet emoce a zazitky,
¢i se ucastnit aktivit a zabavy. Drtiva vétSina déti se vibec nesnazi sdilet kladny ¢i zaporny
pocit. Stejné tak nemusi citit ani fyzickou bolest. Je znama fada pfipadd, kde vazné nemocni
jedinci nedokazali identifikovat, ze citi bolest. Neptijemné pro déti s autismem mohou
byt rtizné oslavy, hry, soutéze z duvodu hluku, neptedvidatelnosti situace a velkého mnozstvi
lidi (Howlin, 2005, s. 81). Dé&ti nejsou schopni si hrat s ostatnimi vrstevniky, pokud si viibec
hraji, davaji prednost mladsim détem. Neumi navazat kamaradsky vztah s détmi, chybi
jim schopnost porozuméni faktorim nutnych pro navazani vztahu, proto radéji voli spole¢nost
dospélych. Celkové maji mylnou piedstavu 0 pojmu pratelstvi, protoze nedokazou plné
pochopit, co to znamena a pouhy mily pozdrav mize vyvolat dojem sblizeni (Howlin, 2005,
74-75).

17 Neboli upravit emoce podle potieby za Gicelem dosaZeni ur¢itého cile.
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2.2 Porucha komunikace

Dalsi problém vznika v oblasti socialni komunikace. Rozvoj feCi je =zaostaly,
az u poloviny déti se nerozvine do dostatecné miry (Lewis, 1996; Wiener, 1997; Sadock
a Sadock, 1999 in Hrdlicka; Komarek, s. 37). Ptiblizn¢ 40 procent déti s autismem nema
vyvinutou fe¢, nesnazi se ji ani kompenzovat alternativnim zptisobem jako naptiklad gesta
nebo mimika. (Richman, 2006, s. 8). Problém se tedy objevuje i v neverbalni komunikaci,
jejich gestikulace je bud® velmi omezena nebo zadna (Nesnidalova, 1995 in Hrdlicka;
Komarek, s. 37). Ve zbytku piipadu jsou schopni mluvit, neuvédomuji si vSak vyznam
a funkci komunikace (Richman, 2006, s. 8). Nutno podotknout, Zze i pln¢ vyvinuta feé
vybocuje 0d normalu svou podivnosti. Kazdopadné se miize jednat o drobné odchylky

od toho, co povazujeme za bézné (Schopler; Mesibov, 1997, s. 13).

vvvvvv

spojeni nebo celkova podstata instrukce unika. Nebo naopak mohou interpretovat jakékoli

18 Charakteristicka je echolalicka®® fe¢ vyskytujici se u postizeného

sdéleni doslovné
Vv neptijemnych situacich (Howlin, 2005, s. 45-46). Déti s autismem obvykle pouzivaji
nespravné zajmena, nedostate¢né napodobuji a chybi také spontannost ve variaci a pouziti
jazyka (Richman, 2006, s. 8). Svou monotonnosti a neemotivnosti muze dité ptfipominat
,robota“ (Wiener, 1997 in Hrdlicka; Komarek, s. 37). Dit¢ se mtze v raném véku chovat
nezvykle tiSe, neplace a nebrouka si. V batolecim véku muze dokonce pfestat pouZzivat

jiz nau¢ena slova (Richman, 2006, s. 8).

2.2.1 Pravidla komunikace

Nejen déti, ale celkoveé lidé sautismem mohou mit problém s navazanim nebo
udrzovanim o¢niho kontaktu. Vice nez na o¢ni kontakt se totiz soustfedi na to, co chté&ji fict.
Rozhodné to z jejich strany neni projev nevychovanosti a druha osoba by si tento kontakt
neméla vynucovat. Casto jim déla problém rozpoznat kterd myslenka by méla zistat
nevyi¢ena. Clovéku, ktery jim je sympaticky mohou fikat nepiijemné véci. Spatné

vyhodnocuji socialni situace, takze se mize stat, ze nedodrzuji zéklady jako je pode€kovani,

18 Coz se muize projevovat naptiklad u jazykovych slovnich spojeni — potekadla, ptislovi.
19 Opakovani slov a vét.
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zdraveni nebo omluva. Dal§im problémem je zachovani adekvatni vzdalenosti béhem
konverzace. Stoji tak pfili§ blizko, ¢i naopak daleko. Jejich neverbalni komunikace nemusi
byt vzdy dobfe pochopena, fe¢ téla si tak druha osoba muze vylozit $patn€, v opacném
piipadé nebude rozumét on jemu. Nazor je tedy lepsi vyjadiovat konkrétng, struéné a jasné.
Mize se stat, ze béhem konverzace zacne ¢lovék s autismem odbihat od kontextu hovoru,
at’ uz ke svym oblibenym tématim, nebo nahodnym dotazem ¢i poznamkou. Nékteti lidé
s autismem si vytvorili v komunikaci sva pravidla a maji velmi osobité zptusoby. Napiiklad
mohou ukoncit vétu slovy ,,pfepindm* a tim dat najevo, ze predavaji slovo, nebo dulezitou
informaci né&kolikrat zopakuji. Pfizpusobeni témto ritualim jim znaéné ulehéi situaci.
Ke spravnému porozuméni celého rozhovoru muze dopomoci spole¢né shrnuti dulezitych
informaci a bodu konverzace (NAUTIS, 2016).

2.3 Zpusob chovani, zajmy a aktivity

Déti s autismem si vytvaii repetitivni?

Mmanyry a Stereotypni vzorce chovani, které
se projevuji riznymi zpisoby, jedna se napiiklad o placani rukama, tleskani, pozorovani
tiepetajicich rukou, kolébani téla, grimasovani, poklepavani a jisté verbalni stereotypy.
Abnormalné si potrpi na urity vzorec chovani, ¢i rutinni ¢innost, Kterou se nesnazi ménit.
Hracky pouzivaji neobvyklym zplisobem, zaméfuji Se pouze na cast predmétu.
Co se smyslového vnimani tyce, Cichové a chutové poharky jsou precitlivélé.
Maji abnormalni zrakovou stimulaci projevujici se rovnanim predméti ¢i konfiguraci ¢isel
a pismen. Dité také extrémné reaguje na zvuky, bud’ neni schopno ignorovat nepodstatné
zvuky, nebo na né nereaguje vibec. UZ od raného détstvi se mizou zvlastnosti projevovat

napiiklad v odmitani jidla urcité barvy ¢i konzistence (Richman, 2006, s. 9).

Déti obvykle preferuji analyticky zptisob mysleni pfed tim syntetickym, coz vede
ke kladeni pozornosti na nepodstatny detail (Hrdlicka; Komarek, 2004, s 37). Je dulezité,
aby jejich dny mély jasny fad a probihalo v ném co nejméné zmén. Stejné tak by se mély
Co nejméné piesunovat veéci okolo nich. | nepatrna zména ma v nékterych piipadech
za nasledek vybuch vzteku (Lewis, 1996 in Hrdlicka; Komarek, 1996, s. 37). V horsi situaci
muze reakce na zménu, nuda ¢i frustrace vést az k sebezranovani, vulgarismam ¢i plivani

(Bazalova, 2017, s. 23). Vsimnout si miZzeme napadnych manyrt, kterymi patrné uvoliuji

20 Opakujici se.
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stres (Lewis in Hrdlicka; Komarek, 1996, s. 37). Jejich vizualni vnimani je také zhorSené,
proto maji problém se zapamatovanim si vzhledu druhého, zaujme je vSak jedna urcita véc
(napiiklad bryle) a podle nich osobu rozpoznaji (Bazalova, 2017, s. 20). Dalsi oblast zahrnuje
problém s piedstavivosti. Déti si totiz dokazou piedstavit pouze t0, co vidi a slySi. Potiz
piedstavuje i prosté hrani z divodu chybgjici fantazie a tvotivosti. Hrac¢ky uzivaji specifickym
zpusobem, sousttedi se predevsim na detaily nebo nefunkéni aspekty (Sadock a Sadock, 1999
in Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 37).

Maji vSak i své ,specialni® schopnosti, do kterych patii napiiklad nadprimérna pamét
ve vztahu k nezazivnym udajam jako napiiklad telefonni ¢islo, zastavky apod., mohou také
mit matematické, hudebni ¢i vytvarné nadani (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 38). Uzce
vymezené zajmy déti by se mély rodice snazit zménit v silnou stranku. Velmi dobfe se totiz
soustiedi na oblast, ktera je zajima a rychle se ji uci. Proto je dulezité vymezit silné stranky

ditéte a pracovat s nimi tak, aby se pro n&j staly vyhodou v dal§im uceni (Yau, 2016, s. 13).
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3 Diagnostika

V soucasnosti neexistuje zadné biologické vysetieni, které by prokazalo autismus,
proto se pomoci screeningu peclivé zamétuje na chovani jedince. Odborniki je v tomto
odvétvi velmi malo, a proto je dulezita spoluprace mezi nimi. V tomto ohledu je dilezité,
aby specialista zminil autismus hned od prvniho podezieni pro urychleni celého procesu.
Jmenovité se jedna o tyto profese: pediatr, psychiatr, psycholog, ucitel, neurolog, logoped,
pracovnik  pedagogicko-psychologické poradny a  socialnépedagogického  centra.
Tito pracovnici poté vyuzivaji ruzné screeningové dotazniky, které jsou nendrocné
na administraci, aplikaci a existuje jich hned nékolik. Nevyhoda je jejich nespolehlivost,

Ktera se projevuje predevsim u mirn&jsi formy PAS (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 92-93).

3.1 Diagnostické metody

V Ceské republice je nejroziitendjsi skala CARS, déle rozhovor ADI-R a nastroj CHAT
(ten se vSak kvili okrajovému uziti neslouzi Gcelu). Samotné vySeteni probiha v omezeném
Case, proto je dulezita intervence tietich stran (rodina, skola) pro obdrzeni co nejptesnéjsich
informaci. (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 92-93). Zminim také ¢eskou screeningovou metodu
DACH.

3.1.1 DACH (Détské autistické chovani)

Jedna se o screeningovy nastroj, ktery slouzi k depistazi?® déti s PAS. Pokud jsou
vysledky pozitivni, ¢i na hranici, odkaze odbornik provadé€jici screening rodice
na specializované pracovisté, kde bude provedeno diagnostické vysSetteni (Hrdlicka;
Komarek, 2004, s. 100). Rodice vyplni jednoduchy dotaznik s otazkami, nad kterym stravi
pfiblizné 20-30 minut. Nejvhodné&jsi vek ditéte je mezi 18 mésici a 5 lety??. Dotaznik vychazi
z kritérii MKN-10 a DSM-1V. Je rozdélen do 10 oblasti: fyziologické funkce, vnimani,

socialni chovani, komunikace mimoslovni, fe¢, zajmy a hra, pfizptisobivost, emoce, pohyby

2 Cilené vyhledavani zdroji nemoci.
22 pokud je tato metoda pouzita v pozd&j$im véku musi rodi¢e vzpominat na chovani ditéte v raném veéku a
odpustit od sou¢asnosti.
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(motorika) a problémové chovani. Celkové obsahuje 74 polozek. Pro dosaZzeni realnéjsich
vysledkt je vhodné konzultovat dotaznik i s dal§imi osobami, které dit¢ velmi dobie znaji.
Aby bylo rozdéleno bézné détské chovani od toho autistického, musi projevy trvat déle
nez pul roku. Tento dotaznik je voln¢ dostupny na internetové strance www.apla.cz

a je automaticky vyhodnocen (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 100).

3.1.2 CARS (Childhood autism rating scale, Skala détského autistického chovani)

Tato nejrozsifenéjsi semistrukturovana posuzovaci stupnice pro screening poruchy?
byla vypracovana odborniky na univerzité v Severni Karolin¢ v ramci statniho programu
TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Other Communicatively Handicapped
Children). Sklada se zpatnacti polozek, pficemz ma kazda hodnotici stupnici
od 1 do 4 dle intenzity a frekvence projevu v dané oblasti. Vysledky se rodina dozvi pfiblizné
za hodinu a samotné pouziti je jednoduché. Dle skore je zjistitelny stupen zavaznosti poruchy.
Pied touto stupnici je dilezitd predchozi klinickd zkuSenost z divodu zkresleni vysledki

a jejich spolehlivost (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 93).

3.1.3 ADI-R (Autism Diagnostic Interview — Revised)

Jedna se o dokonalejsi formu plivodni verze ADI, ktera se ptizpusobila Kritériim
MKN-10. Tento strukturovany rozhovor umoziuje diagnostiku pacientd od 18 mésice
az do dospélosti. Provadi ho vyhradné specializovany pracovnik s peCovatelem ditéte
(nejcastéji matka). Sklada se z 111 presné definovanych otazek a ma jasnou strukturu — iivod
je zaméfen na anamnézu a divod navstévy, dalsi Casti se vénuji vyvoji, hie, zajmim
a chovani, pfipadné deterioraci a zavér se vénuje celkovému zhodnoceni. Pro kazdou oblast
je dano minimalni skore. Détsky autismus se stanovuje v ptipad€, ze jsou vsechny oblasti
pod touto stupnici. Atypicky autismus specifikujeme ve chvili, kdy se pod stupnici vyskytuji
maximaln¢ 3 oblasti. Cely rozhovor trva maximalné 3 hodiny (Hrdlicka; Komarek, 2004,
s. 94).

23 Avsak ne diagnozy.
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3.1.4 CHAT (Chcecklist for Autism in Toddlers)

Tato metoda, jejiz autor je Simon Baron-Cohen se zaméiuje na diagnostiku autismu
primarné v détském véku a je rozdélena na dvé sekce. Cast A tvofi otazKy, na které
odpovidaji rodic¢e. Dil B je vétSinou v rukou pediatra a odviji se od pfimého pozorovani
ditéte, ke kterému dochazi pii preventivni prohlidce v 18 meésicich. Administrace
je nenaro¢na, trva piiblizné 20 minut. Podstata této metody vychazi ze schopnosti ditéte
sledovat pohled druhého, napodobovat hru a deklarativné®* ukazovat. A¢koli ma za sebou
CHAT spoustu uspéSnych diagnostik, nedokaze podchytit mirngj§i formu autismu
a v nekterych piipadech se pozdéji objevil i u déti, které test splnili (Hrdlicka; Komarek,
2004, s. 101).

3.2 Diagnosticky model

Do stiedisek, provadéjici vyse zminéné vyseteni, ptichazi rodice s détmi bud’ z vlastni
iniciativy, nebo na zakladé doporuceni odbornikti (pediatrti, psychiatrd, neurologd,

pedagogu).

Samotné vysetieni ma dvé faze. Pfed diagnostickym vySetfenim probihd anamnesticka
konzultace, na kterou rodice donesou vyplnény dotaznik. Pokud dit¢ navstévuje Skolu
¢i skolku, vyplni tato instituce dotaznik také z diivodu ziskani co nejobsahlejsich informaci.
Na nasledné konzultaci se probiraji témata na zakladé zapsanych odpovédi. Méla by trvat
maximalné dvé hodiny a probiha bez pfitomnosti ditéte. Vysetieni, jako takové, trva dvé az tfi
hodiny. Pfitomnost ditéte je nutna, ve vétSiné pripadu se citi ptijemné. Probihda formou
rozhovord, her a plnéni riznych tkoli. Poté nasleduje druha konzultace s rodi¢i (NAUTIS,

2020).

Kone¢na diagndza by méla obsahovat: nazev a zatazeni postiZzeni, popis problému,
hodnoceni ditéte, ramcovou prognodzu, zasady péce, vhodné sluzby, nabidku vyskolenych
pomocniki a kontakt na instituce nabizejici pomoc. Rodic¢e se dozvi informace o vsech
potiebach jejich ditéte od vhodného piistupu po specifické rysy, o které se mohou opirat.

V tomto kroku se také dostanou informace o moznostech socialni podpory. Odbornik

24 Prosté ukazovani na piedmét poutajici pozornost.
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ma v tuto chvili slouzit i jako psychicka opora a mél by pomoct zbavit rodic¢e ptipadného

pocitu viny ¢i jinych negativnich myslenek (Krejéitova, 2003 in Hrdlicka; Komarek, s. 74).

Mimo jiné také existuje moznost vyuziti inteligenénich testd. DéEti s autismem v nich
dosahuji lepsich vysledki nez u samotnych vySetfeni, diky testovani neverbalni inteligence.
Konec¢né vysledky se pohybuji v oblasti mirné az stiedni mentalni retardace. OvSem takovy
test nezarucuje, ze odpovida skute¢nosti, spiSe ma piedstavit dalsi rozvoj ditéte. Nebere totiz
v uvahu dulezité faktory jako napiiklad motivaci, schopnost soustiedénosti, piizptsobivosti

apod, které vyrazné ovliviuji vysledky (Richman, 2006, s. 10).

Predstavim, jak by mél v idealnim ptipad¢ probihat diagnosticky model, ktery ve své

knize popisuje Thorova (2006).

a) Faze podezieni

Rodice jsou znepokojeni pribéhem vyvoje ditéte, prvni dotaz obraci v idealnim piipadé
na pediatra. Ten ma prvni podezieni na poruchu autistického spektra. Udé€la screeningovy
test, itinerat typickych projeva pro jisté vékové pasmo a diagnosticka kritéria. Dité posila
na dal$i vysetieni do specializovaného pracovisté v piipadé pozitivniho vysledku ¢i vahani.

Rodi¢e maji moznost vyplnit dotaznik DACH, ktery odhaluje autistické chovani.

b) Faze diagnosticka

Diagnostika poruchy autistického spektra je velmi obtizna, vyzaduje vybornou znalost
hned né¢kolika obor — vyvojové psychologie, psychopatologie a klinickou zkusenost.
Vétsinou se jedna o détského psychologa nebo psychiatra. Dilezita je vSak spoluprace téchto
profesi spolu se specialnim pedagogem. Rodice se v této fazi také zacastni nékolik vySetieni

jako naptiklad genetika, neurologie apod.

c) Faze postdiagnosticka

V této posledni fazi jsou rodice jiz seznameni s problematikou a dale svou znalost rozviji
pomoci literatury, nebo ostatnich rodici ve svépomocnych skupinach. Seznamuji
se s moznostmi péce, ¢i Vopacném piipadé mohou vyhledat kontrolni vySetieni na jiném

pracovisti.

V soucasnosti vSak neexistuje zadna zkouska biologického ptavodu, ktera jasn¢ prokazuje

autismus. Diagnostika se tedy zameéfuje pouze na mapovani a zkoumani chovani
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a je provadéna pouze zkuSenymi lidmi, ktefi se kazdodenné zabyvaji timto druhem poruch.
(Thorova, 2006, s. 284)

3.3 Reakce rodiny na sdéleni diagnozy

Rodice si po sdéleni diagnozy podle Thorové prochazi nékolika fazemi, dokud nedojdou
K aplnému vyrovnani se s faktem, ze je jejich dit¢ nemocné. Pani magistra Prokopova
ve svém on-line ¢lanku vymezuje stejné charakteristiky jednotlivych fazi, av§ak pod jinymi

nazvy, které jsou vzdy uvedeny za lomitkem.
a) Obdobi sdéleni diagnozy/faze Soku

Rodice se po sdéleni diagndzy Casto nechaji strhnout emocemi, coz vede k vypousténi
sdélovanych informaci. Za¢nou automaticky pfemyslet nad tim, co tato porucha znamena,

zda bude dité sobéstacné a mit plnohodnotny zivot (Thorova, 2006, s. 429).

Toto obdobi by se také dalo nazvat jako ,,faze Soku*, protoze Sok je jeden z prvnich pociti
piichazejicich po sdéleni diagnozy. Je dulezité si uvédomit, Ze tato reakce je zcela normalni,

i kdyz v nenormalni situaci (MNOF, 2015).

V tomto piipadé je dulezité vymezit si na konzultaci dostatek casu a soukromi. V ptipadé
potieby je nutné dat volny prichod vSem emocim. Kuchovani vSech informaci pomuze
peclivé zapisovani. Osoba sdélujici informaci by méla poskytnout na zpracovani diagndzy

dostatek ¢asu a udrzovat rodinu v co nejlepsim mozné situaci (Thorova, 2006, s. 429).
b) Zapojeni obrannych mechanismu/faze popieni

Situace je pro rodice velmi té€zka, zpocatku ji nelze zcela pfijmout, proto dochazi
k zapojeni obrannych mechanismii. V tomto obdobi by mél profesional vyjadfit svou sympatii
a emocné rodinu podpofit. Existuji tfi stadia jisté obrany. Prvni je ,,popfeni®, kdy rodice
zacnou zpochybnovat diagnozu, nebo celé zdravotnictvi a zlepSujici se stav ditéte hraje
v tomto ptipadé do karet potvrzujici nesouhlas s onemocnénim. Druhy pfistup je ,,vytésnéni‘,
v tomto pripadé ziskanych informaci. Rodice si ¢asto stézuji, ze jim nebyly podany dostate¢né
informace, i kdyz tomu tak ve skutecnosti bylo. Jako posledni je ,yvira v zazrak®,
ktery probudi v rodi¢ich bojovného ducha. Sbiraji potiebné (pozitivni) informace z riznych
zdroju, coZ pro né znamena nadg&ji vV uzdraveni (Thorova, 2006, s. 430). Nekteti rodi¢e mohou

najit vychodisko v mystickém zaméfeni a obraci se k Bohu (MNOF, 2015).
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c) Depresivni obdobi v pfijimani diagndzy/faze reaktivni

Je zcela pochopitelné, Ze ssebou diagnostika piinasi i spoustu negativnich emoci,
jako je smutek, zlost, uzkost, deprese apod. Dochazi diky tomu K castéjSim konfliktim,
zejména v rodin¢ a nesmysln¢ se hleda vinik tohoto onemocnéni (Thorova, 2006, s. 433).
Vina muze byt pfipisovana ,,nadhradnimu vinikovi“ kdy ma rodi¢ agresivni pocity vuci
zdravotnickym a pedagogickym pracovnikim. Podporovat tento pocit muzou nevhodné
poznamky ¢i projevy ze strany téchto profesionald. Velmi dulezité je, aby rodice oteviené
vyjadtili vSechny své pocity nékomu, kdo jim bude adekvatné naslouchat. Az v tomto stadiu
jsou rodice schopni zpracovavat podrobné&jsi informace, proto je nutné zopakovat specifika
postiZzeni a moznosti 1écby (MNOF, 2015).

d) Kompenzované obdobi/faze adaptacni

Dochazi ke snizovani negativnich pociti u rodicu, ktefi za¢inaji pomalu pfijimat situaci
(Thorova, 2006, s. 433). Snazi se aktivné starat o dité¢ a aktivné se zajimaji o jeho 1écbu.
Tato faze trva nékolik tydnd az mésicii, avSak nebyva uplna. Samotni rodice se ¢asto shoduji
na tom, ze se s postizenim ditéte nevyrovnaji, ale nauci se S nim Zzit. Rodi¢tm je nutno dodat
presné a spolehlivé informace o lééebnych a vychovnych postupech z optimistického,
ale realného pohledu (MNOF, 2015).

e) Obdobi zivotni rovnovahy/faze reorientace

Rodina zac¢ina byt zcela vyrovnana s faktem nemoci. Dochazi k rovnovaze v rodiné
a lepSimu porozuméni (Thorova, 2006, s. 433). Rodice dit¢ piijme takové, jaké je a jsou
ptipraveni rozvijet jeho moznosti a hledat optimalni cesty do budoucna. Nutno podotknout,
Ze je obtizné dostat se do tohoto posledniho stadia, zdaleka ne vSem rodi¢im se to povede.
Divodt nedosazeni tohoto cilového stddia muze byt pietrvavajici obranné mechanismy,
pfedevs§im pocit viny ¢i agresivni postoje Kk okoli, které brani smiteni se s faktem.
Tyto faktory mohou vést k narusené rovnovaze rodinného systému, izolaci rodiny ¢i dokonce
k rozchodu rodi¢ia (MNOF, 2015).

Po seznameni s diagnézou rodina samoziejmé potiebuje psychickou pomoc
pro vyrovnavani se vSemi fazemi. Je to dlouhodoba zatézova situace, kdy si musi zvykat
na projevy ditéte a seznamovani se s NOVOu socialni identitou a reakcim ostatnich (Bazalova,
2017, s 36).
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4 Terapie a acinné pristupy k ovlivnéni nezadouciho chovani

Jedna se o programy a pfistupy vychovy?®, které mohou zna¢né piispét ke zlepseni

stavu ditéte a zmirnit deficit v zaostalych oblastech vyvoje.

4.1 Terapie

Je pochopitelné, ze se odlisnost projevi vyzaduje rozdilné potieby a ptistupy. V tomto
ptipad¢ existuji tii typy intervence. Cilem adaptivni intervence je zlepSeni piizpisobivosti
ditéte pomoci ptijemnych dovednosti a aktivit, které zmensi riziko problémového chovani.
Zamétuje se na rozvoj konkrétni oblasti, ve které dité nejvice zaostava. Muze to byt formou
relaxa¢nich technik ¢i jinych ¢innosti, které vedou ke snizeni mozné agresivity
¢i hyperaktivity. Opakem je preventivni intervence, jejiz podstatou je maximalni pfizptsobeni
okoli ditéti podle osvédCenych postupt tak, aby se citilo co nejbezpecnéji. Nasledna
intervence se pouziva spolu s vySe zminénymi a odstrafuje jiz vzniklé nezadouci chovani.
Efektivni je metoda strukturovaného uceni, které se pouziva ve tiidach specidlné pro déti
s autismem v individualni terapii nebo v samotné roding. V tomto ptipad¢ je kladen diraz
na vyuziti osobnich schopnosti, nacviku samostatnosti pomoci alternativnich metod
komunikace a zduraznéni dulezitosti spoluprace srodinou (Thorova; Jin; Cadilova
1997 in Hrdli¢ka; Komarek, 2004, s. 166).

4.1.1 TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children)

Tento program, jehoz autorem je Schopler, vznikl v Sedesatych letech minulého stoleti
v Severni Karoliné. Jedna se 0 socialni terapii autismu a podobnych vyvojovych poruch
(Schopler; Hennike, 1990 in Schopler; Mesibov, s. 74). Historické zacatky této ,,1éCby*
predstavovaly odebrani ditéte a umisténi do ustavu. Tento postup vznikl mozna také diky
tomu, ze se tehdy pfipisovala pfi¢ina vzniku predev§sim matkam (Bettelheim, 1967

in Schopler; Mesibov, s. 74). Pozdé&ji se lécba zacala odvijet od empirickych poznatku.

2 Ztotoziuji se s definici vychovy dle Aristotela, ktery vychovu chépe jako rozumové vzdélavani a mravni
vychovu.
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Dokazalo se, ze rodice, jejichz pritomnost je zde nezbytna, mohou ditéti znacné¢ pomoc
a spolupracovat spolu s odborniky. Kontakt je udrzovan také s tteti stranou — Skolou. Samotny
program se, jak jsem vyse zminila, sklada z pozorovani a nasledného $koleni rodiny spolu
s ditétem v oblasti domaci péce, vzd€lavani a spolecenského uplatnéni (Reichler; Schopler
1976 in Schopler; Mesibov, s. 75). Tento program k détem s autismem pristupuje jako
ke zdravému ditéti. VEfi v individualitu a popira existenci ,,normalniho* chovani. Samotna
vyuka je zaméfena na podporu silnych stranek a zajmu ditéte, nikoli na deficity. Jako nastroje
vyuziva strukturované prostiedi, pevné stanoveny denni program a vizualni pomucky

(Richman, 2006, s. 15). Zkracené teceno individualizace, strukturalizace a vizualizace.
a) Individualni hodnoceni a individualni vychovné vzdélavaci piistup

Individualni hodnoceni a vychovné vzdélavaci pfistup tvofi prvni slozku programu.
Podstatou je, ze kazdé dité je osobnost a je tieba prizptsobit komunikaci piesné dle jeho
potieb a urovné vyvoje Vriznych oblastech. Pii zadavani verbalnich pokynl volime
minimum jasné srozumitelnych slov. Porozuméni vzroste ve chvili, kdy verbalni napovédu
doprovazi gesto (Schopler; Mesibov, 1997, s. 227). Vizualni podoba pii piedavani informaci
podporuje rozvoj V postizenych oblastech. Ditéti 1ze piedat pokyny pisemné ¢i pomoci
piktogrami. Pokud je potieba, Ize doplnit o potadi, postup ¢i feSeni dané informace. V lepsi
Casové orientaci pomuze nastaveni jistého denniho rezimu. Rodi¢ by si mél zaznamenavat
a dokumentovat kazdy posun, at’ uz v komunikaci nebo ve spInéni ¢ nesplnéni tukola. Udaje
budou pak dulezité nejen pro terapeuta, ale napiiklad i pro ucitele a k celkové analyze chovani
(Thorova; Jun; Cadilova 1997 in Hrdli¢ka; Komarek, 2004, s. 166).

b) Strukturované prostiedi

Jako dalsi je tfeba uspotadat idedlni strukturu prostfedi, ve kterém se dité pohybuje.
Dulezita je fyzicka organizace prostoru. Vymezeni jasnych oblasti a hranic ve tfidé umozni
zaktm s autismem lepSimu porozumeéni okoli a vztahti v ném. Zde zastava hlavni roli ucitel,
ktery zvazi cil tiidy a vymezi specificka mista pro kazdou ¢innost. Vyvarovat by se mé¢l
riznym zrakovym predmétim a sluchovym podnétim odvad¢jicich pozornost. Muze
se jednat o razné police, zaluzie, ¢i dekorace stén v blizkosti daného mista. Pfinosnou
pomickou je rozmisténi rozvrhi a planu praci, kde se déti dozvi dalsi ¢innost a prabéh dne
(Schopler; Mesibov, 1997, s. 218-219). Vedle strukturovaného prostiedi existuje také
strukturované uceni. Jedna se 0 metodiku vychovy a vzdélavani lidi s poruchami autistického

spektra, ktera vychazi z programu TEACCH. Klade diraz na dodrzovani pravidla ,,zleva
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doprava“ a ,shora dold*“. Obsahuje vSechny vyse zminéné body, které by se pii vychové
ditéte mély dodrzovat. OvSem je obohacena o princip motivace, ktery ma klicovou tlohu.
Nasleduje po kazdém splnéném tkolu a mize predejit nezadoucimu chovani. Forma odmény

muze mit nékolik podob, at’ uz materialni, ¢innostni ¢i socialni (APLA, 2008).
€) Vizualni podpora

Pravidelnost je pro déti postizené autismem velmi dulezitd, protoze predstavuje velkou
ulevu. Jedna se 0 systematicky zptsob, jak provadét dané ukoly. Aby nahradila nedostate¢nou
schopnost feSeni béznych situaci, musi byt dost pevna a zaroven flexibilni k aplikaci na rizné
situace. Vtomto ptipadé by se déti mély naulit piinosnou zasadu pro organizaci
Casu - ,,nejdiiv prace, potom zabava®“. Druhou zasadou je ,,zleva doprava“ a ,,shora dolu“,
kterou déti s autismem vyuziji pti reakci na nové vzniklou naro¢ngjsi situaci. Tato metoda
se da pouzit naptiklad na myti nadobi, psani, ¢teni a podobné (Schopler; Mesibov, 1997, s.

226).

412 ,,ABA“ Aplikovana behavioralni analyza

Tato pies 50 let znama propracovana terapie vychazi ze slova chovani (behavior).
Zaméiuje se predevsim na jeho zménu a zkouma vztah mezi prostiedim a chovanim. Nebere
vsak vuvahu vnitini emocialni zivot ditéte ani skryté fyzické problémy (Miller; Smith,
2016, s. 18). Prostrednictvim této analyzy dochazi k eliminaci nezadouciho chovani, ziskani
novym dovednostem, zlepsuje se adaptace, samostatnost, komunikace a slouzi také k uceni
a socialni interakci (ABC: Autismus bez cenzury, 2019). Terapeut pouziva k odménam
za zadouci chovani odmény jako napiiklad bonbony, ¢i pochvalu (Miller; Smith, 2016, s. 18).
Diulezity je individualni plan vytvofen pro kazdé dité zvlast. Existuje i verze pro déti
s nevyvinutou verbalni komunikaci znamou jako ,,VB-ABA®, kde se pomoci znakovani
a gestikulace rozviji funkéni fe¢. Zakladni strategii je posileni zddouciho chovani/vlastnosti
a eliminace, poptipadé¢ zmeéna téch nevhodnych (ABC: Autismus bez cenzury, 2019). Studie
se zamé&fuji na jeden problém, ktery sleduji chovani ditéte z nékolika thld. VSechna data
zaznamenavaji k vyhodnoceni vlivu zvoleného postupu na vysledné chovani (Richman,
2006, s. 15). Vyuziti programu Vv domacim prostiedi je samoziejmosti, mél by probihat
25-40 hodin. Stale je veden ABA terapeutem. Jeho tikolem je neustale upravovat a posouvat

cile, monitorovat ¢i upravovat program. Jako hlavni nevyhodu vidi ucastnici ¢asovou
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a finanéni naro¢nost. Z dlouhodobého hlediska je tento program stale vyhodny. Dikazem je,
ze déti, které podstoupily terapii nepotiebuji tak velkou podporu ve S$kole, dokonce

i v dospélosti nez déti nezucastnéné (ABC: Autismus bez cenzury, 2019).

4.2 Ovliviovani dusledku autistického chovani

vvvvvv

V nékterych piipadech je dulezitéj$i ovlivnit situaci v dobé pied nastupem projevi
nezadoucim chovani. V idealnim ptipadé volime podnéty ovliviiujici chovani tim, ze po nich
nasleduje piijemna odmeéna za zadouci chovani. Odbornici si mysli, Ze existuji ur¢ité stimuly,
které maji za nasledek rusivé chovani. Pokud tyto podnéty zname, muzeme stanovit idealni
denni program bez rusivych podnéti omezujici nezadouci chovani. Situace vyvolavajici
zachvaty mohou byt zahrnuty do programu jinym, mirnéj§im zptisobem (Schopler; Mesibov,
1997, s. 33-34).

Jedna se 0 zplsoby, kterymi mizeme zménit intenzitu chovani prostiednictvim zmény
nasledkl. Zasah tedy ptijde po vzniku nezadouciho chovani. Na uvod je nutné fict, ze bude
instrukce ucinna pouze ve chvili, kdy ji dité plné porozumi. Je tedy nutné zvolit spravnou
stru¢nou formulaci a intonaci. Vedle verbalnich stimuldt muze byt instrukce projevena
vizualng, napiiklad obrazky, ¢i napisy nebo gestikulaci pomoci vyrazi obliceje a posunky
(Richman, 2006, s. 19). V piipad¢, ze jsou zadouci, zvySime jeho intenzitu, v ptipadé toho
nezadouciho pouzijeme negativni posilovani. Pouziti mize byt hned nékolik (Schopler;

Mesibov, 1997, s. 28).

a) Posilovani

Existuji dva druhy posilovani — negativni a pozitivni. Pozitivni posilovani, podporuje
urcity prvek postizeného tim, ze po zadaném chovani nasleduje odména. (Richman, 2006,
s. 20). M¢la by nasledovat okamzité po spravné reakci, at’ uz se jedna o spravnou odpovéd’,
¢i vyvoj komplexnéjsiho jazyka (Schopler; Mesibov, 1997, s. 28). Jako materialni prostiedek
pro odménu muze slouzit jakékoli oblibené jidlo, piti, oblibena hracka. V dal$im ptipadé
mize byt verbalni pochvala, ¢i mily fyzicky kontakt. Dilezité je pouzivat rozmanitou skalu

odmen, aby se ditéti neomrzely a neptestaly ho motivovat (Richman, 2006, s. 20).

Negativni posilovani 1ze charakterizovat jako odejmuti nepfijemného podnétu hned

po chovani zadoucim, které poté nartista na intenzite. Pro lepsi porozuméni si dovolim pouzit
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nazorny piiklad. ,,Budik s velmi nepiijemnym zvukem zvysi pravdépodobnost, Ze dité vstane,
protoze zadouci chovani (vylézt z postele) je posilovano nutnosti vypnout nepiijemné

buzeni.*“ (Richman, 2006, s. 21).

b) Pobizeni, podnécovani

Tento model je vhodny i v piipadé, ze zadouci chovani tplné chybi a je potieba ho zcela
vytvorit. Podnécovani tedy vede dité k reakci uréitym zpisobem. Je uspé$né ve chvili,
kdy je funkéni a dojde ke spravnému typu chovani (Schopler; Mesibov, 1997, s. 29). Richman
ve své knize rozlisuje Ctyfi typy pobidek. Prvni z nich je verbalni, na které se déti mohou stat
zavislymi. Spoléhaji na né, protoze je vnimaji jako voditko k dalsi aktivité. Jinymi slovy
fe¢eno, déti si na urcitou pobidku zvyknou a ocekavaji ji vzdy pied vykonanim aktivity.
Z tohoto duvodu pouzivame verbalni pobidky pouze kposileni instrukce (Richman,
2006, s. 22).

Fyzicka pobidka vede dité¢ ke splnéni tkolu prostiednictvim fyzického kontaktu. Rodi¢
tedy naptiklad vede ruku ditéte, aby uklidilo kosticku na misto, nebo poklepe na rameno
pii zapomenuti pouziti vidlicky. Vztahuje se na Sirokou $kalu tkold od oblékani po skladani
puzzle. Ackoli je tento typ pobizeni rusivy, da se nejlépe eliminovat at’ uz uvolnénim stisku
ruky, ¢i pouhym poklepanim na rameno pro pfipomenuti pokracovani v praci (Richman,
2006, s. 22-23).

Napisy ¢i obrazky, které zndzormuji konkrétni pokyny patfi do vizualnich pobidek.
Ku piikladu, pokud chceme, aby si dit¢ obléklo svetr, podame mu obrazek svetru.
Tuto obrazkovou metodu lze pouzit pro jakykoli ukol. Je tieba si uvédomit, ze je to pouze
nastroj pomahajici ditéti pochopit instrukce. Ve chvili, kdy dojde k pochopeni tkolu, vizualni
dopomoc postupné eliminujeme, az dit€ pracuje samostatné. Poziéni pobidka je velmi
podobna té vizualni, pfiCemz postaveni urcitého predmeétu slouzi jako kli¢ k dalsi aktivite.

Naptiklad plny odpadkovy koS ptipomene ditéti, ze ho ma vynést (Richman, 2006, s. 23).

c) Modelovani, gesta

V piipadé modelovani délame piesné to, co chceme, aby krok za krokem délalo dite, které
nas pozoruje a napodobovanim se uci. Je dilezité si dat pozor na neimyslna gesta a mimiku,
kterou pouzivame. Pobidka je ve vétSin¢ ptipadi Usp€snd, zmensSuje také tuzkost ditéte
pti zadani tézsich ukolt (Richman, 2006, s. 24). Schopler a Mesibov ve své knize odkazuji
na studii Lovaase (1966). Vyzkumnici odménili kazdy zvuk, které dit¢ vydalo neprodlené

po piedvedeni terapeutem. Ve chvili, kdy déti spolehlivé reagovaly, chtél terapeut,

34



aby se vydany zvuk podobal vice zadanému zvuku a zacal odménovat®® pouze dokonale;jsi

podoby. Nakonec se ze zvuki skladaly slova (Schopler; Mesibov, 1997, s. 29).

d) Retézeni

v

Retézeni je dalsi zptisob, jak zvladnout s ditdtem komplexngjsi ukol. Spo&iva v rozdéleni
celkového ukolu do né¢kolika jednodussich krokd, které s ditétem nacvicujeme, dokud
nezvladne cely postup (Schopler; Mesibov, 1997, s. 29). Existuji dva druhy fetézeni, prvni
je piimé, ktery popisuje postup od prvniho kroku ué¢ené dovednosti, postupné se nabaluji dalsi
kroky az po zvladnuti celého tukolu (Richman, 2006, s. 26). Napiiklad pokud chceme,
aby si dité obléklo kalhoty, nasleduje né€kolik jednoduchych kroku: vzit kalhoty do ruky,
polozit je knoham, protahnout jednu nohu nohavicemi, obléct je. Zpétné fetézeni,
coz je druha forma, znamena, ze posledni krok u¢ime dité¢ jako prvni a postupujeme opa¢nym
smérem (Schopler; Mesibov, 1997, s. 30).

e) Generalizace

Dalsi dulezity zpusob je generalizace. Znamena to, Ze urcita dovednost piedvedena
za specifickych okolnosti je pouzita i za jinych podminek. Chlapec se nau¢i podékovat,
kdyz dostane od maminky susenku. Tuto dovednost generalizuje ve chvili, kdy podékuje
dédeckovi, Ci sestie za néco uplné jiného. Generalizace také znamena pouziti naucené
dovednosti v raznych podobach, naptiklad ,,Dékuji*, ,,Dik“, ,D&kuji p&kné“ apod.
,,Generalizace se neobjevi vzdy spontanné. Abychom ji podporili, musime ucenou dovednost
procvicovat na riznych mistech, v ruznou dobu, s riznymi lidmi.” Je G¢inna ve chvili,
kdy dit¢ vyuzije dovednost kdykoli béhem dne a pamatuje si ji na cely zivot (Richman,
2006, s. 25).

f) Vyhasinani

K vyhasinani dochazi ve chvili, kdy cinnost majici za nasledek pozitivni posilovani
pfestane byt posilovana. Déti mohou mit naucené, ze pii zachvatu vzteku, place, ¢i kiiku
vzbudi pozornost matky nebo ostatnich dospélych, dostanou pamlsek anebo ho nechaji
na pokoji. Pokud dit¢ dosahne svého, tyto zachvaty se upevni. Tato technika spociva v tom,
ze matka neudéla zadné pozitivni posilovani, nevénuje ditéti pozornost, neda mu pamlsek

a nenecha ho ,,byt samo*. Nevhodné projevy nezmizi okamzité, ale dojde k jejich eliminaci.

% Pouzito pozitivni posilovan.
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Tato terapie je povazovana za vhodny pfistup pro redukci nevhodného chovani (Schopler;
Mesibov, 1997, s. 30).

g) Tresty

Tresty pfichazi ve chvili, kdy si nemuzeme dovolit pouzit teorii vyhasinani, protoze
chovani ditéte je nebezpecné nebo skodlivé. Nedochazi ktrestu, tak jak ho zname,
ale nasleduje néco, co dité povazuje za averzni, naptiklad zamraceni, odmitnuti, placnuti, ...
Prakticky mtzeme pouzit jako trest cokoli, co dit¢ nema rado. Pokud po nevhodném chovani
ditéti zakazeme néco, co ma rad (napiiklad televizi, vecefi, hrani si), jedna se o trest
odmitnutim. Posledni trest, ktery zminim se nazyva ,,time-out®, predstavuje jisty ¢asovy tsek,
kdy se ditéti nedostavi jakéhokoli pozitivniho stimulu. Primérné by mél trvat 5 az 20 minut
(Schopler; Mesibov, 1997, s. 32-33).
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5 Rodina

Na zacatek povazuji za dulezité definovat princip rodi¢ovské vychovy. Rodinu
a specifické znaky jinak definuji jednotlivi odbornici jako naptiklad pravnik, sociolog,
demograf apod. Z hlediska ditéte jsou vné&jsi znaky rodiny malo dulezité. ,, Rodina miize
a nemusi byt tam, kde se 0 jedno dité stara nekolik dospélych nebo kde se jedna dospela
0soba stara o nékolik deti. Dite mizZe zazivat dobrodini rodinné vychovy, 1 kdyz lidské
spolecenstvi ve kterém vyriustd, podle zdakona viibec rodinou neni.* (Matéjicek, 1992, s. 28).
Za predpokladu normalniho fungovani ma rodina zasadni postaveni v uspokojovani
zékladnich psychickych potieb ditéte, které maji vliv na zdravy dusevni vyvoj. Rodinné
souziti tedy funguje ve chvili, kdy dit¢ uspokojuje psychické potieby rodi¢i a naopak.
Mezi tyto potieby patii pocit uvolnéni, vzajemna spokojenost, radost a ostatni pozitivni

prozitky (Matgjicek, 1992, s. 28).

Charakteristickych znaku rodinné vychovy je hned né€kolik. Dité pifinasi do rodinného
Zivota spoustu novych podmétl, které umoznuji rodic¢im ziskat nové, jinak neziskatelné,
zkuSenosti. Dodava spoustu dilezitych faktort, jako je naptiklad pocit jistoty v citovém
prilnuti ditéte k nim, védomi vlastni spoleCenské hodnoty a uzite¢nosti. V neposledni fadé
pfinasi nové vyhledy, kterymi otevira budoucnost. Nesmim opomenout citové napéti, které
rodinou vychovu nutné charakterizuje. Mimo pocitti radosti se objevuji i negativni pocity jako
napiiklad starost, zklamani a vycitky. Dal§im znakem je vytvafeni hlubokych a trvalych
citovych vztahti mezi ditétem a rodi¢em. V rodin€ neni oddé€len zivotni ¢as a prostor rodica
a ditéte, naopak ho vzajemné sdili, coz je zakladni pfedpoklad pro uceni napodobou,
identifikaci apod. Role ,matky“ ¢i ,otce” se nehraje, ale zije. Dulezité je také zminit
»interakéni® model vychovy, ktery ve zjednoduSeni znamena, ze dospély nejen vychovava,
ale je sam vychovavan (ovliviiovan) svym ditétem. Pro rodinu je také typické, Ze souziti
a sdileni je siln€jsi nez vychovna technologie. To znamend, Ze osobni vztah prevysuje
vsechny ostatni, v tu chvili rodi¢ odménuje bez zasluhy a odpousti bez od¢inéni (Matgjicek,

1992, s. 29-33).
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5.1 Proces zapojeni rodi¢a do vychovy déti s PAS

V minulosti byly déti sautismem vychovavany v izolaci, bud’ v psychiatrickych
Klinikach, anebo v rodinach s minimalni interakci s ostatnimi. V Sedesatych letech vznikaji
prvni spole¢nosti pro sdruzovani rodic¢u déti s autismem a odborniky. V roce 1962 vznika
The National Society for Autistic Children ve Velké Britanii, o tii roky pozdéji i v USA.
Skupina odbornikd studovala tuto problematiku za finanéni podpory rodica déti s autismem.
Pozdgji byl nazev zménén na Autism Society of America. V roce 1967 vznika The Autism
Research Institute (ARI), kterou zalozil psycholog Bernard Rimland. Znamé jsou jeho
dotazniky, které rodi¢e vyplnili a poté zaslali do USA k vyhodnoceni, validita je vSak sporna.
Na zacatku 70. let vznika v Severni Karoliné prvni statni program na pomoc détem
sautismem a piidruzenymi poruchami komunikace tzv. TEACCH program. V podstaté
je to program, ktery zajisti komplexni sluzby v dané diagnéze. Rodi¢e v tomto puisobily jako
partnersti terapeuti. V roce 1983 vznikla mezinarodni neziskova organizace Autism Europe
ve které pusobi pies 30 zemi Evropy. Sdruzuje nékolik narodnich i regionalnich asociaci

a sdruzeni zaméfujicich se na péc¢i o osoby autismem (Thorova, 2016, s. 43-44).

5.2 Pocity rodi¢a po zjisténi diagnozy ditéte

Stresova situace Vv rodiné se odviji od charakteristiky rodinného zivota, rozsahu
postizeni ditéte a dle role jednotlivych ¢lenid rodiny. Matky zasahuje vétsi bolest a tinava
z vychovy, kterou pocituji vice nez otcové. VEtsi dopad na né také ma ztrata osobniho zivota
a jistého sebevédomi, kviili pocitu selhani ve své roli rodice. (DeMyer, 1979; Helroyd, 1974;
Wolf a kol, 1989 in Schopler; Mesibov, 1997, s. 182). Matka ma nejtézsi ukol v roding,
protoze byva s ditétem nejcastéji, mozna také diky tomu nejvice trpi pifi adaptaci na nemoc
ditéte. Byla u nich pozorovana tada problémi neurotického ptivodu, jako naptiklad nespavost,
bolest hlavy, uzkost a strach. Co se ty¢e postoji a reakci otcti viuéi ditéti, jsou méné znamé
a celkova vazba mezi ditétem a otcem neni v porovnani s matkou tak pevna (Fendrychova;
Klimovi¢ et al. in Plevova; Slowik, s. 56). Vyzkum Gilla (1990) potvrdil,
ze matky samy sebe charakterizuji jako stfedn¢ depresivni. Kazdopadné
ani otcové své rodicovské roli neuniknou, ale v rodiné s normalni strukturou uniknou vétsing

stresovym situacim diky zaméstnani, kde jsou oproti matkam svobodni (DeMyer, 1979
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in Schopler; Mesibov, 1997, s. 183). Jejich nejvétsi biemeno pak je zajisténi dostatku financi
pro rodinu (Lamb, 1983 in Autistické chovani, 1997, s. 183). Tyto zvySené naroky mohou
vést k neshodam v rodin¢. Né&ktera pozorovani uvadi, Ze ma vychova postizeného ditéte
negativni vliv na fungovani manzelstvi, jina to naopak posili. Nicméné by bylo ukvapené
vyhodnocovat celkovy vliv na manzelstvi (DeMyer, 1979; Helroyd, 1974; Wolf a kol, 1989
in Schopler; Mesibov, 1997, s. 182).

Samoziejmé, ze formalni i neformalni podpora, kterou rodina vyuziva zna¢né ovlivni
adaptaci rodiny na specialni potfeby ditéte. Rodiny s horsi adaptaci castéji postihuji potize

jako  naptiklad deprese, ¢ nefunkénost  manzelstvi  (Schopler;  Mesibov,
1997, s. 188).

5.3 Pocit stresu

Vrozeny deficit ditéte vede ke zklamani rodiny. Nezajem o socialni vztahy (fyzicky
kontakt, reakce na rodi¢e, zadny projev radosti) vede K pocitu selhani zvlasté u matek
a prohloubeni obav rodic¢t (Jelinkova, 2000 in Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 180). Rodi¢e maji
snahu dohnat vSechny oblasti ve kterych se vyskytuje deficit, coz vede k pietézovani ditéte,
v nékterych ptipadech jeho ponizovani a zklamani rodict (Attwood, 1998 in Hrdlicka;
Komarek, 2004, s. 180). Stresové muze také byt nevhodné chovani a naslednému vylouceni
ditéte z kolektivu. Ostatni mohou tyto projevy piisuzovat nevychovanosti a vy¢itat
je rodicum. Zaroven je potieba rozlisit, které chovani uz je za hranou onemocnéni, popiipadé
vyhledat odbornou pomoc (Schopler; Mesibov 1997, Schopler 1999, Jelinkova 2002
in Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 181). Obvykle ani reakce rodiny nebyva pfili§ utésujici.
Zranujici mohou byt jak nesmysiné rady ostatnich, tak pfehnany soucit. Stresova situace
(pro ob¢ strany) muize nastat v piipadé, kdy se rodina nesmifi s postizenim ditéte a snazi
se hledat stale nové a jiné zpUsoby feSeni tohoto celozivotniho postizeni. Prili§ neptidava ani
snaha rodici o co nejvice ,,normalni* dité. V neposledni fadé existuje i urcity strach
z budoucnosti od blizké, tak po tu vice vzdalenou (Howlin, 1998 in Hrdlicka; Komarek 2004,
s. 183). Kazda vyznamnéjsi udalost v rodiné s sebou piinasi potencionalni hrozbu a naslednou
krizi (Harissova in Schopler; Mesibov, 1997, s. 181). Ekonomicka situace v rodin¢ ve vétsiné

ptipadi taky neni zcela pfijemné téma (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 183).
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5.3.1 Zvladani stresu pomoci ,,ABCX* modelu

Tento model vznikl uz v roce 1949 a pomaha rodiné Celit stresu. Odbornikim slouzi
k porozuméni faktorim ovliviujici chovani rodiny (Harissova in Schopler; Mesibov,
1997, s. 184-186). Identifikuje pficinu problémového chovani jako takového. Zkouma
konkrétni situaci pred samotnym vznikem urcitého chovani a jeho nasledku (Richman, 2006,
S. 47). Vyznam a funkce pismen je nasledujici. ,,A* pfedstavuje zdroj stresu reagujici s ,,B*,
coz je piedpoklad rodiny pro piekonani krize. ,,C* znazoriuje zplisob vnimani stresujici
situace rodinou, to vSechno vyvola ,,X* neboli krizi. Stresujicich faktort (A) mize byt
spoustu od stanoveni diagnézy, po zavaznosti symptomi, az po zacatek Skolni dochazky.
Do charakteristika jednotlivych ¢lenti rodiny (B) jako je naptiklad finanéni situace, zdravi
apod. zahrnujeme také vztahy vrodiné, ale i mimo ni. Vnimani nelehké situace
(C) zaznamenava také vyznam piipisujici faktorim jako je komunikace a celkové fungovani
rodiny. Richman ve své knize uvadi model bez ptitomnosti ,, X av§ak pro uplnost predstavim
model Harrisové. Vztah mezi zminénymi proménnymi ,,ABC* urcuje, zda v rodiné nastane
krize ,,X* a jak se sni vypotada. Rodinna soudruznost je pro zajisténi specifickych potieb
autistického ditéte nezbytna. K hodnoceni vnimavosti rodiny piispiva to, do jaké miry
povazuji postizeni ditéte za katastrofu. Tento faktor (B, C) je zasadnim, protoze ma vliv
na vyskyt depresi a na kvalitu manzelského, ¢i rodi¢ovského vztahu (Harissova in Schopler;
Mesibov, 1997, s. 184-186).

5.4 Postoje zhorSujici adaptabilitu ditéte

Psychika rodicu je zatizena a svym zpusobem ,,se hledaji* ve zpisobu vychovy svého
ditéte, avsak mohou nespravnou volbou nevédomky ublizit ditéti. Nize popiSu nékolik
urcitych postoje ¢i vlastnosti rodicu, které zhorsuji schopnost a dovednost ditéte prizpisobit
se (Thorova, 2016, s. 435). O idealni adaptaci rodiny mluvime ve chvili, kdy usporadani
rodinného Zivota spliiuje potieby nemocného ditéte, ale i viech ostatnich &lent (Rican;

Krejéifova in Plevova; Slowik, s. 56).

Nejcastejsi odchylkou od adaptace je hyperprotektivita, ve vétsing pripada ze strany
matky. Zjednodugené to znamena nadmérné soustiedéni na nemocné dité (Ric¢an; Krejéifova

MV

in Plevova; Slowik, s. 56). Jinymi slovy predstavuje pfilisnou fixaci na dit¢ zaptic¢inénou
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dlouhodobym upiednostnovanim potieb potomka nez svych, nebo ostatnich ¢lend
domacnosti. Zbytek rodiny se mutze citit zanedbany, coz vede K naruseni vztaht. Takové dité
pak mize byt rozmazlené, protoze jeho chovani je omlouvano handicapem.
Také muze byt zaostalé kvili zpomalovani vyvoje. Obvykle jeden z rodi¢t nedokaze piijmout
odlisnost ditéte, to vede k opusténi rodiny, nebo velkému zanedbani, ¢i ignorace ditéte.
Pretrvavajici vztek je stav, kdy rodi¢ stale pocit'uje sebelitost nebo vztek a stale se snazi najit
vinika. Vidi své dit¢ jako ,nemocného®, ze kterého nikdy nevyroste nic dobrého.
Nepochopeni nebo nepfijeti diagnézy zpomaluje adaptacni proces a pomoc ditéti.
Takovy rodi¢ zpochybiuje, ze by se chovani ditéte mélo n&jakym zpisobem omlouvat
(Thorova, 2016, s. 435). Nutkava péce o déti vede k vyCerpani. Rodi¢e si mysli, Ze jejich
détem nikdo nedokaze nabidnout takovou péci jako oni sami a nedopusti, aby je mél v péci
nékdo jiny. Obvykle se jeden zrodici vyda zveskeré své energie, Cemuz nasleduje
podrazdénost, unava a nasledné zdravotni problémy. V horSim piipadé se objevuje deprese,
zlost ¢i odsuzovani sebe samého. Tyto potize muze jedinec fesit sedativy, alkoholem nebo
zanedbanim déti. Izolace od spole¢nosti, unava a sebedestruktivni myslenky mohou vést
k psychickému zhrouceni. Rodina mezi sebou nema dobré vztahy, nekomunikuji, nepodporuji
se a obvinuji jeden druhého. V tomto ptipadé muze pomoc nékoho tietiho. Dotyény hlida dité,
vyzvedne ho ze skolky, nebo pomtize s domacimi pracemi (Thorova, 2016, s. 436). Socialné-
ekonomicka situace v roding znepiijemiuje byti. Rodina se ocitne ve $patné financni Situaci,

nebo dojde k omezenému socialnimu zapojeni.

Vyskytuji se obdobi, ve kterém je na rodinu kladena zvysena zatéz. Dalo by se jich
konkretizovat pét. Mluvime o obdobi diagndzy, nastup do predskolniho a skolniho zafizeni,
puberta a dospélost (Thorova, 2016, s. 437).

5.5 Sourozenci

vvvvv

otazek, kterym rodi¢ musi celit, nejen verbalng, ale i psychicky. V této chvili je nutné
si uvédomit, ze dit¢ nezna Zadnou odpovéd’ a rodi¢ zastupuje roli hlavniho informatora
(Richman, 2006, s. 96). Existuji jisté body, kterych by se méli rodice drzet v pripadé¢ vice déti
v roding. V prvni fadé je potieba dikladné informovat zdravého sourozence. Mél by presné

veédét, o jaky problém se jedna a vysvétlit ho s ohledem na jeho vék. Dilezité je, aby méli
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vsichni ¢lenové rodiny otevieny vztah a sdileli mezi sebou jak pozitivni, tak negativni
zkusenosti ¢i nazory. Vyjasnénim hranic a jejich rozdilnosti se ptedchazi zarlivosti mezi
sourozenci. Rodi¢ by mél vénovat vSem détem stejnou pozornost a nepovazovat zdravého
sourozence za samoziejmost (neopomenout jeho potieby, tspéchy, aktivity). V neposledni
fadé¢ by nemél ocekavat, ze prevezme vétsi péci, nez je mezi sourozenci bézna (Thorova,
2016, s. 437). Zdravy jedinec znacné prospiva psychice rodi¢i. Dokonce vznikl
v Psychologickém ustavu Masarykovy univerzity program STEPS (Skupinovy terapeuticko-
eduka¢ni program pro sourozence), kde muzou sourozenci postizenych déti zvysit

svou védomost o chovani, ¢i natrénovat ptistup (Bazalova, 2017, s. 97).

Dle vyzkumu vychazejici ze sebehodnoceni déti existuji malé rozdily mezi sourozenci
déti s autismem a sourozenci zdravych déti. V ptipadé podrobného vyhodnoceni dat tieti
stranou se vsak odhalily jisté rozdily u ditéte s postizenym Sourozencem, bud’ velmi kladné
nebo naopak velmi zaporné. Hlavni problém je frustrace ze souziti s nemocnym sourozencem,
vysoké naroky na vypomoc druhému, zmenSend pozornost rodi¢d, nepiijemné zazitky
a Vv neposledni fadé¢ posméch vrstevniku. Dulezité je navstéva pecujiciho odbornika, ktery

vi, jak rodinam pomoci zvladnout tuto situaci (Schopler; Mesibov, 1997, s. 184).
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6 Pomoc rodiné

V okamziku, kdy se rodina dozvi diagnozu pochopitelné potiebuji pomoc. V prvnim
okamziku se jedna o psychologickou a socialni pomoc, avSak nutno zminit i finanéni,
ktera je u nékterych rodin na prvnim misté. Rodice mohou vyuzit sluzeb socialniho
pracovnika pisobiciho na Utadu prace pro piehled a vypocet jednotlivych narokt. Mohou
obdrzet n€kolik finan¢nich tlev. Samoziejm¢e jsou vSechny uvedené piispévky Vv souvislosti
se zavaznosti poruchy. Jako prvni zminim prikaz osoby se zdravotnim postizenim, diky
kterému je mozné ziskat nejriznéjsi slevy na vstupenky, ¢i jizdné. Dale také prispévek
na péci, ktery se poskytuje détem od jednoho roku. Zde se posuzuje schopnost zvladat
zékladni zivotni potieby (napiiklad mobilita, komunikace, stravovani, hygiena apod.).
Na ptispévek na mobilitu ma dité opét narok od jednoho roku, souvisi Se vzniklymi naklady
na nutnou dopravu. Od tohoto veéku rodi¢ muize zazadat také o prispévek na zvlastni pomtcku
Vv pripad¢ tézké vady nosného nebo pohybového Ustroji ¢i tézkym sluchovym nebo zrakovym
postizenim. Finanéni pomoc se mize rodiné¢ dostavit také od neziskovych organizaci
(Novinky.cz, 2020).

Roding€ se misto zminénych moznosti finanéni pomoci miiZze dostat i jisté psychické

a socialni, které se jim mutize dostat v nasledujicich organizacich.

6.1 Specializovana péce

Volba vhodné specializované péce by méla nasledovat co nejdiive po zjisténi diagnozy.
Jedna se o specializovana piedskolni zatfizeni, kde se mohou radit a obdrzovat specialni
pomucky i rodi¢e. Nejznaméj$imi programy tohoto typu je Program rané intervence, Hanen
program a Early birds. Pro perfekini teoretické a praktické zaskoleni rodic¢u je tieba
spoluprace scelou rodinou a oteviena komunikace s odbornikem, ten by mél zvolit
nejvhodnéjsi program a respektovat jednotlivé Zadosti. Dité Skolniho véku ma moznost
navstévy specialniho zatfizeni dle miry postizeni. V ptipadé dochazeni do bézné tiidy zakladni
Skoly vznikda spoustu hrozeb ze stran ostatnich spoluzaki, ¢i nezvladnuti uciva,
také je za potiebi zajistit osobniho asistenta. Ani autittida vSak neznamena idealni feSeni,
protoze v ni vede k vétsi podpote individualniho programu. Déti se citi ,,ve svém* prostiedi
a nezlepsuji tak deficitni oblasti (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 185-186).
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6.2 Skoleni rodici

Tento program predstavuje jistou nutnost pro ziskani znalosti rodic¢t autistickych déti.
Nauci se zde jisté postupy, diky kterym budou mit dité pod kontrolou a dopomoci mu zvladat
nové dovednosti. Sami rodic¢e si Skoleni chvali a udavaji, Ze diky nému maji vice ¢asu
na rodinu a odpocinek namisto trapeni se samotnou vyukou (Koegel; Schreibman; Johnson;
O’Neill; Dunlap; 1984 in Schopler; Mesibov, 1997, s. 188-189). Samoziejmé se diky tomu
nevytesi veskeré problémy, ale jedna se 0 zakladni zkuSenost, kterou by mély absolvovat
vSichni rodice (Schopler; Mesibov, 1997, s. 189).

Téchto kurzi existuje hned nékolik, snad kazdé centrum zaméfujici se na 0soby
s autismem néjaky nabizi. Pro pfedstavu piedstavim vzdélavaci kurzy RIC a. s., které jsou
urCeny pro ucitele, asistenty, vychovatele, ale i rodi¢e a rodinné ptislusniky. Jednotlivé kurzy
trvaji 8, nebo 16 hodin. Prvni kurz spociva v tivodu do problematiky PAS, dalsi predstavuje
zékladni principy a specifika, po kterych nasleduje nazorny workshop. Nasleduje kurz
nacvikti socialnich dovednosti, ktery je doplnén opét workshopem. Dalsi piednaska
se zaméfuje na problémové chovani u osob s PAS a posledni workshop souvisi s rozvojem

socialnich a komunikaénich dovednosti (RIC, 2020).

6.3 Svépomocné skupiny

Svépomocné skupiny jsou podpurné vzdélavacim zdrojem pro rodiny vychovavajici dité
s PAS (Schopler; Mesibov, 1997, s. 189). M¢la by byt bezplatné zajistovana statem
(Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 188). Umozni ¢lenim sdilet své pocity, vyporadat se se svymi
emocemi a rozsifit védomi o dalsi rodiny se stejnym problémem. Skupiny slouzi k vzajemné
podpoie a vyméné zkuSenosti souvisejicich naptiklad se specialnimi poticbami pro dité.
Rodiny se déli o osvédcené zkuSenosti a v nékterych pripadech si mohou byt hmotnou
i nehmotnou podporou ostatnich ¢lend. Odbornik vtomto shromazdéni neni nutnosti,
kazdopadné¢ mize byt potifebnou psychologickou pomoci (Harris; Alessandri; Gill 1991
in Schopler; Mesibov, 1997, s. 189). Nicmén¢ clenové obvykle maji ptehled o nabizenych
sluzbach a ¢asto spolupracuji s ostatnimi zatfizenimi (Hrdlicka; Komarek, 2004, s. 188). Tento
program mize vzniknout i pro sourozence, ktefi se radi o svych specifickych problémech
(Harris; Alessandri, Gill 1991 in Schopler; Mesibov, 1997, s. 190). Volba vhodného

44



programu dopomaha K vyrovnani se specialnimi potiebami ditéte (Schopler; Mesibov, 1997,
s. 190).

6.4 Pomiicky

Strukturované specialni programy maji dle odbornych studii u postizenych autismem
skveélé vysledky (Lockyer, Rutter, 1969; Rutter, Greenfeld, Lockyer, 1967; Schopler,
Mesibov, DeVellis, Short, 1981 in Schopler; Mesibov, 1997, s. 217). Hlavnim davodem je,
ze specialni pomucky zajist'uji pottebnou a zietelnou davku informaci, coz prispiva k vyvoji
ditéte (Bartak, 1978; Bartak, Rutter, 1973, 1973; Schopler, Brehm, Kinsbourne, Reichler,
1971 in Schopler; Mesibov, 1997, s. 217). Nejleps§im pomocnikem je vyuziti strukturované
vyuky obsazenou v TEACCH programu (Schopler; Mesibov, 1997. s. 217).

Co se samotnych pomtcek tyce, déti s autismem se nejlépe uci, pokud maji dispozici
vizualni pomucky. Mluvené slovo z hlavy zmizi témét okamzité po vyiéeni, ale k pfedmétim
se muaze dit¢ vracet, coz napomaha porozuméni informace. Samotné vytvofeni téchto
pomucek neni viibec naro¢né. Naptiklad ukazanim klice od auta dame najevo, ze se pojede
autem a fotka babic¢ky ptipomene jeji navstévu. Tyto predméty mohou byt jednodussi

na pochopeni, ale vytvoiené karty se symboly jsou snadnéji pienosné (Yau, 2016, s. 31).

V této kapitole odkazuji na pomucky, které jsem si sama vyfotila a bylo mi dovoleno
je zvetejnit pracovnici v Rodinném integracnim centru z. s. Zminéné a pouzité pomacky
se souhrnné nazyvaji VOKS, coz je zkratka pro Vyménny obrazkovy komunikaéni systém.
Neékteré pomicky si vyrabi sami a nasledné je vénuji doml rodinam navstévujici toto
centrum. V opatném piipadé pouzivaji vramci Ssvych sezeni knihy s obrazkovymi
pomocniky. EXistuje nespocet moznych pomicek, proto je dulezité, aby kazdy rodi¢ spravné
odhadl problémovou oblast a podle toho pofidil podpirné pomtcky. Pokud dit¢ nedokaze
zvolit obleCeni odpovidajici pocasi, vytvofime pro né&j piechledného pomocnika ukazujici

vhodné obleceni pro dané ro¢ni obdobi.

Prvni pomickou je ,,vizualni rozvrh* slouzici k prehlednému rozvrzeni aktivit celého
tydne. Urcité je mozné tento plan vytvofit 1 pro jednotlivé dny zvlast. Dit€ po nahlédnuti vi,
jaké ¢innosti ho ¢ekaji a mize se na né€ 1épe pripravit. Zameérné je pouzivan suchy zip, protoze

k oblibené aktivité déti patii strhavani splnénych karticek z planu. Rozvrh mizeme vytvofit
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pro cely nadchazejici tyden najednou, nebo pro jednotlivy den ¢i aktivitu zvlast. Dulezité
je 1 znazornéni odmény. Nutno zminit, ze takovymto zptisobem mizeme vytvofit pomicky

k mnoho dalsim tkolim. Napiiklad jednoduchy postup na namazani svaciny, ¢i jednotlivych

postupi k néjaké ¢innosti.

Obrazek 2: Pomucka — program aktivit

Obrazek 1: Pomucka — tydenni plan

Néktefi rodi¢e sami uvedli, Ze vizualni rozvrhy zjednodusSuji zapojovani déti
do jednotlivych dennich tikold. Dité je svolngjsi k dané aktivité, protoze ji vidi na rozvrhu,
ktery predstavuje jistou autoritu. Kdyz rodie zalinaji pouzivat tento rozvrh, je tfeba
zapojovat aktivity, které dité ptijima bez problémi. Mén¢ oblibené aktivity snaze pfijme ve
chvili, kdy si dité€ zvykne na praci s rozvrhem (Yau, 2016, s. 32-33).
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Byl jeden

v tom domecku

na stolecku

Obrazek 4: Pomucka — basnic¢ka

Obrazek 3: Pomticka — pfifazovani predméti

Dalsi dvé pomucky jsou na stejné bazi suché¢ho zipu. V piipadé tietiho obrazku jde
0 to, aby se dité naucilo pfifadit, kam konkrétni pfedméty patii. Na levé strané piitazuje
obleceni pattici do skiing, v pravé Casti lepi pfedmeéty, které nalezi na stil, tim se tedy
jednoduse naudi zafazovat jednotlivé predméty kam patii. Ctvrty obrazek uéi déti pomoci
ptifazovani jednoduchou basni¢ku. Na levé strané déti sami dokoncuji vétu nalepenim
obrazku, coz predstavuje prvni krok. Kdyz ovladaji tuto dovednost, pouzivaji pouze druhou

verzi, kde jsou jiz obrazky predtisknuté a na détech je samotné ¢teni a dokonceni vét.

Existuje spoustu dalsich pomtcek, které se daji pouzit v pfipadé tzkosti, ¢i Spatného
dne. V prvni fadé mtzeme ditéti podat pamlsky, zajistit dostateény piisun oblibenych aktivit,
nebo vytvofit piijemn&jsi den v podobé docasného poleveni z pozadavku. V nékterych
piipadech se staci spole¢né se zasmat, pravidelné provadét fyzickou aktivitu a v neposledni
fad¢ doprat ditéti spoustu znamych a opakujicich se ukontd. Starost o vnitini pohodu ditéte
je zcela na rodicich, dokud se dit¢ samo nenauci ovladat zpusoby, jak se uklidni (Yau, 2016,
S. 39-41).
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7 Prakticka cast

7.1 Téma vyzkumu

Druha c¢ast mé bakalaiské prace se bude zabyvat vyzkumem realizovanym
prostiednictvim Kvantitativni i kvalitativni metody. Prvni, Kkvantitativni, ¢ast vychazi
z dotaznikového Setieni. Cilem bylo zjistit, jaké pocity, metody a zkuSenosti maji rodice
vychovavajici dit¢ sautismem. Dotaznik jsem vytvofila na internetovych strankach

Www.survio.cz. Vzorek je slozen vyhradné z respondentd odpovidajici profilu rodice ditéte

s autismem. Samotny dotaznik tvoiilo 23 otazek, které byly oteviené i uzaviené.

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jak rodi¢e vnimaji vychovu svych déti
s PAS. Dalsim dil¢imi cili bylo zjistit, jaké mé&li rodice pocity po sdéleni diagnézy, nastinéni
charakteristiky chovani ditéte, kde sbiraji rodice potiebné informace, jaké pomucky pouzivaji
v doméacim prostfedi a zda komunikuji s ostatnimi rodinami ve stejné situaci. V neposledni
fad¢ bylo cilem zjistit, zda existuji néjaké rozdily mezi vychovou zdravého a autistického

ditéte a zaroven porovnat vztah mezi sourozenci.

Aby cela bakalatrska prace byla piinosnéjsi a zajimavéjsi, rozhodla jsem se ji obohatit
I 0 kvalitativni ¢ast. Myslim, Zze dokaze zna¢né doplnit dané téma o podrobnéjsi pohled
do tématiky a svym obsahem piinasi trochu osobnéjsi pojeti rodicovské vychovy. Spociva
Vv rozsahlejsim rozhovoru se tfemi rodic¢i déti s autismem. Na rozhovor jsem si ptipravila
nekolik tazatelskych otazek. Samotny rozhovor byl tedy polostrukturovany, protoze ackoli

jsem méla otazky ptfedem piipravené, vZzdy jsme béhem konverzace zab&hli do dalSich témat.
Pro strukturu rozhovoru byly stanovené nasledujici vyzkumné otazky:

Na zdklade jakych projevii ditéte zacali rodice uvazovat nad moznosti vyhledat odbornou

pomoc?
Jakym zpusobem ovliviiuje vychova ditéte s autismem chod rodiny?

Co pomaha rodiciim k usnadnéni prace s ditétem?
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7.2 Kvantitativni vyzkum

7.2.1 Stanoveni hypotéz

Jesté pred stanovenim hypotéz ve zkratce vysvétlim, co Vlastné znamenaji. Jedna
se o vyrok, ktery je vyhradné podminény svou pravdivosti a pojednava o vztahu mezi dvéma
¢i vice jevy. Dalsi charakteristickym znakem je, ze pfedjima jisty stav, ktery je mozné
zjistovat, zkoumat a empiricky ovéfovat. Jeji formulace musi jinymi slovy byt takova,

aby ji bylo mozné vyvratit ¢i potvrdit (Reichel, 2009, s. 59).
H1 — Mezi détmi s diagnostikou autismu je vice chlapct nez divek.

Pii stanoveni této hypotézy vychazim z faktu, ze se autismus vyskytuje ve vétsi miie
u chlapct nez u divek (Hartl; Hartlova, 2004, s. 63).

H2 — Vychova ditéte s autismem ma vliv na zpusob traveni volného ¢asu rodiny.

Ke stanoveni této hypotézy mé& motivovalo vypracovani teoretické ¢asti, kde jsem
se dozvédéla mnohem podrobnéjsi informace o problematice autismu. Rodiny tedy
v n€kterych ptipadech nemohou spontanné planovat volny ¢as, navstévovat spolecenské akce,
oslavy apod. Naopak spousta déti vyZaduje piesné dopiedu rozvrzeny cas spolu s aktivitami,

které by mélo vykonavat. Nejen toto dle mého nazoru zna¢né ovliviiuje chod a zajmy rodiny.
H3 — Cim starsi dité s autismem je, tim méné pomiicek Vyuziva.

Ke stanoveni této hypotézy jsem vychazela z mého piedpokladu, ze ¢im je dité starsi,
tim vice dovednosti ma naucenych a jiz nepotiebuje tolik pomiicek. Pfedpokladam, ze tyto
pomucky jsou nejvice dulezité v predSskolnim a ranném Skolnim véku, kdy se dité uci
poznavat ,,zakladni“ véci jako naptiklad barvy, jednoduché pocitani, zavazovani tkanicek...

Proto si myslim, ze pro starsi déti bude spousta takovych pomiticek uz neaktudlni.
H4 — Mezi respondenty bude vice rodin s dvéma a vice détma nez pouze s jednim.

Zde vychazim zinformace poskytujici Cesky statisticky ufad, ktery vroce 2018
vypocital primérmou plodnost zen v Ceské republice na 1,71. Toto &islo jasné ukazuje,

7e vétsina rodin tvofi vice nez jeden potomek (Cesky statisticky utad, 2019).

H5 — Jakmile je dit¢ s autismem star$im sourozencem, tak maji mezi sebou lepsi vztah.
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Posledni hypotézu stanovuji pouze na mé domnénce. Myslim si, ze sourozenecky
vztah bude vice fungovat ve chvili, kdy je sourozenec sautismem starsi. V prvni fadé
predpokladam, ze dité s autismem nebude mit takové domaci povinnosti, také mu mozna
budou ud¢lovany rizné ulevy i co se tyCe Skolnich vysledkt, coz by si jeho star$i zdravy
sourozenec mohl brat osobn€, porovnavat se s nim a nasledné to vyc¢itat svym rodicim. Dale
se domnivam, ze v n€kterych piipadech sourozenci mohou mit blizsi vztah vzhledem k mozné

mentalni zaostalosti.

7.2.2 Realizace vyzkumného Setieni

Uz samotny nazev bakalaiské prace odkryva vyzkumny vzorek, kterym byly rodice
déti s autismem. Pro ziskani potifebnych dat jsem sdilela odkaz na dotaznik do uzavienych
skupin na socialnich sitich vsechny byly pouzity. Vyzkum nebyl rozdélen na pohlavi rodiéu,
nybrz déti. Pro potieby dotazniku jsem nasbirala celkem 81 odpovédi tvoieny od rodict
13 divek a 68 chlapca.

Prvnim krokem po sestaveni dotazniku byla konzultace s Mgr. Katefinou Musilovou,
ktera mi pomohla odhalit nedostatky ¢i nesrozumitelnosti v dotazniku. Navstivila jsem
ji osobné v centru RIC z. s., spole¢né jsme prosly kazdou otazku a poskytla mi zpétnou vazbu.
Ujistila m¢ ptredevsim Vv terminologii a v nékterych otazkach dotazniku mi doporucdila pouzit
odpovéd’ ,,nechci odpovidat® v piipadé naruseni soukromi. Co se tyce rozhovoru, méla jsem
v ném pripravenych nékolik nesrozumitelnych otazek, které mi pani magistra pomohla
konkretizovat, abych ziskala zadanou odpovéd’. Po opravé dotazniku jsem provedla mensi
predvyzkum, vyuzila jsem dvou rodi¢a déti s autismem a pozadala je o vyplnéni a naslednou
zpétnou vazbu. Dotaznik shledali jako srozumitelny a v téhle fazi jsem nemusela jiz nic

opravovat.

Vyzkum probihal vyhradné¢ elektronicky prostrednictvim socialni sité. Rozhodla jsem
se pro tuto cestu hlavné proto, Ze existuje ne¢kolik uzavienych skupin pro sdileni svych rad
a zkuSenosti, které jsou tvoreny rodi¢i s autistickymi détmi, zaroven tuto cestu povazuji
za nejsetrngjsi vzhledem k citlivosti tématu. Samotny dotaznik mél 378 navstévnikd, nicméné
responzi se mi dostalo 81, coz je pro mé potieby dostacujici pocet. Primérny cas straveny

vyplnovanim dotazniku se pohyboval pfiblizné¢ okolo 6 minut.
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7.2.3 Jednotlivé odpovédi

Otdzka ¢. 1: Jste rodicem ditéte, kterému byl diagnostikovan autismus? Pokud ne, prosim

nepokracujte dal v dotazniku. (Uzaviena otazka)

Tato avodni otazka potvrzuje, ze vSichni respondenti jsou rodi¢i ditéte s autismem

a mohou pokracovat dal ve vypliovani dotazniku.

Otazka ¢. 2: Jaké je pohlavi Vaseho ditete? (Uzaviena otdzka)

r~r

U otazky mifici na pohlavi ditéte se mi potvrdila prvni hypotéza H1 — Mezi détmi
s diagnostikou autismu je vice chlapci nez divek. Tento vysledek pro mé nebyl zadnym
prekvapenim, protoze jsem vychazela z informace, na které se n¢kolik zdroji shodlo. Divek

s autismem bylo pouhych 13 a chlapcti 68 coz ptedstavuje necelych 85 %.
Otazka ¢. 3: Jaky je jeho vek? (Otevirena otdzka)

Nejpocetnéjsi veékova skupina piedstavovala veék 4 roky, coz odpovédélo celkem
19 respondentii. Musim fict, ze mé piekvapilo, kolik respondentd se na této odpovédi shodlo.
PomysIné druhé misto patii détem ve véku 3 a 5 let, kterych se shodné seslo 8. Celkem
65 respondenti ma potomka ve véku do 10 let. Myslim si, Ze to mize byt ovlivnéno faktorem
véku, pfevazné se muze jednat o mladsi rodice, ktefi jsou na socialnich sitich aktivnéjsi.

Nejvyssi veék pak predstavoval 29 let, nejnizsi pouhé 2 roky.

Otdzka ¢. 4: V kolika letech byl Vasemu ditéti diagnostikovan autismus? (Uzaviend otdzka)

Moznosti odpovédi Responzi Podil
® (0-12 mésicl 0 0%
13-30 mésicd 22 27.2%
3-6 let 50 61,7%
6-11let 8 9,9%
® 11-18 let 1 1,2%
® vice 0 0%
0%
oz

0%

Tabulka 1 — Prehled odpovédi k otazce ¢. 4
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V tomto ptipadé byly odpovédi z vétsi Casti shodné. Celkem 62 % rodicu se dozveédéli
diagnostiku autismu jesté v predskolnim véku, kdyz jejich ditéti bylo 3—6 let. Necelych 30 %
tvofila druha nejpocetnéjsi skupina, jejichz déti méli pomérné ¢asnou diagnostiku, konkrétné
13-30 mésici. Pouhym 10 % byl autismus stanoveny ve véku 6-11 let. Nepfekvapuje mé,
Ze se pouze jeden respondent se ztotoziuje s diagnostikou ve veéku 11-18 let, protoze

je to podle mého nazoru opravdu vysoky vék pro prvni diagnostiku.
Otdzka ¢. 5: Jaky typ autismu byl Vasemu ditéti diagnostikovan? (Uzaviena otdzka)

Odpovédi na tuto otazku hraly do karet zaméfeni mé bakalarské prace, protoze 45 %
respondentii odpoveédélo, ze jejich dité¢ ma diagnostikovany détsky autismus. Pouze o0 3 rodice
mén¢ vychovava dité¢ s atypickym autismem. Nejméné pocetna diagnostika je Aspergeriv

syndrom, ktery se na tomto pomyslném kolaéi podili 15 %.

MoZnosti odpovédi Responzi Podil

® Détsky autismus 36 444 %
Atypicky autismus 33 40,7 %
Asperger{v syndrom 12 14,8 %
T

Tabulka 2 — Piehled odpovédi k otazce €. 5

Otazka ¢. 6: Jaky byl Vas prvni pocit, kdyz jste se dozvedel/a diagnostiku? (Uzavrend otazka)

MoZnosti odpovédi Responzi Podil
® Hnéy 0 0%

Bezmoc 27 333%

Stud 0 0%

Rozpaky, nejistota 14 173%
® Vyéerpani 5 6,2 %
® Odmitnuti 2 2,5%
® Vina 2 25%
® Litost 23 284 %

Nechci odpovidat 8 9,9 %

0%

0%

5(62%)

B s
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Tabulka 3 — Ptehled odpovédi k otazce ¢. 6
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U této otazky zaméfené na pocity rodi¢t po vyiceni diagnozy jsem zamérné pridala
moznost ,,Nechci odpovidat“ v pfipad¢, Ze bych né&jakym zplisobem narusila soukromi a city
respondenta. Upfimné jsem netusSila, Ze u anonymniho dotazniku bude tato odpovéd’ vubec
zvolena, a to dokonce osmkrat. Nejcastéji respondenti citili bezmoc, na této odpovédi se
shodli témét ve 34 % piipadech. Pouze 0 nékolik malo procent méné bylo pro odpovéd’ litost.

Dalsi v potadi byl pocit rozpaku/nejistoty. Zadnou odpovéd’ neziskal pocit hnévu &i studu.

Otdzka ¢. T: Které 7 tvrzeni nejvystiznéji charakterizuje Vase dité? Prosim vyberte 3 moznosti.

(Uzavrena otazka)

Moinosti odpavédi Responzi Padil
® Ma své ritualy 39 48,1 %
Ma opakuijici se pohybové manévry 21 259 %
Nema rado konakt s Lidmi 9 111%
Neprojevuje svou mimiku 5 6,2%
® Je klidné, bez znamek zajmu 6 14%
® Mazdjem o nové véci 5] 35,8 %
@ Je nadmérné komunikativni 8 9,9%
® Ma potiZe v socidlni oblasti 55 67,9 %
Nema rado zmény 22 272%
Nenavazuje otni kontakt 11 13,6 %
Ma intalerance na potraviny 21 25,9 %
® Jiné 14 173%
5(6,2%)
6(7.4% |

55 (67,9%)

Tabulka 4 — Pfehled odpovédi k otazce ¢. 7

V piipadé otazky na charakteristiku ditéte jsem vzhledem Kk jedine¢nostem kazdého
udélila moznost vybéru ze tii nejvice vystihujicich odpovédi. Zaroven jsem nechala prostor
pro ,,Jiné", aby zadna dtlezita charakteristika nezustala v pozadi. Nejvice zvolenou odpovédi
s celkem 55 % predstavuje potiz v Socialni oblasti, coz jsem piedpokladala, protoze se jedna
0 jednu z hlavnich oblasti z autistické triady. Specifické ritudly ma téméf polovina déti.
Piekvapilo mé, ze 36 % déti ma zajem o nové véci — respektive o jejich poznavani a 27 %

nema rado zmény. Neprojeveni mimiky predstavuje nejméné zvolenou odpovéd’. Z odpovedi
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,»JINé*“ bych zminila nejzajimavéjsi odpovédi, kterym je napiiklad Spatna osobni hygiena,

uzavienost a nékolikrat zminéna hyperaktivita.

Otazka ¢. 8. Navstevujete s Vasim ditétem néjakeé specialni centrum? Pokud ano, napiste

prosim jaké. (Oteviend otazka)

Predpokladala jsem, ze vétSina rodict bude se svymi détmi navstévovat néjaké
specialni centrum, coz se mi Vv této otazce potvrdilo. Pouhych 13 respondentd se svymi détmi
nenavstévuje vibec zadné specializované centrum. Nejcastéji zminované centrum byla Rana
péce, na které se shodlo 8 respondentii. Pouze nékolik déti také navstévuje specialni skolky

¢1 specialni pedagogicka centra.

Otazka ¢. 9: Kde jste ziskal/a informace o tom, jak pristupovat k Vasemu ditéti? (Uzaviena

otdzka)

U této otazky jsem si myslela, Zze vétsina respondentti bude rad&ji hledat informace
sama, protoze je to nejjednodussi a nejrychlejsi zpasob. Celkem tuto odpoveéd zvolilo 74 %,
coz potvrzuje muj predpoklad. Dalsich 31 % ziskava informace ve specialné pedagogickém
centru, a stejné tak moznost ,Jinde*. Zde respondenti nejcastéji uvadéli Ranou péci
a psycholozku. Za zajimavou povazuji odpovéd’, kdy ma respondentka informace z vlastnich
zkuSenosti, protoze ona sama je autista. Pouhych 11 9% ziska potiebné informaci
od osetfujiciho Iékare.

Otazka ¢. 10: Pouzivate néjaké specialni pomiicky? Pokud ano, napiste prosim jaké.

(Polouzavrend otazka)

Piekvapilo m¢, ze necela polovina, ptesnéji 46 % nevyuziva viibec zadné pomtcky.
Na jednu stranu obdivuji, ze pravdépodobné zvladaji situaci i bez nich, ale myslim,
ze by alespon zakladni pomuiicky v domacnosti byt mély. Nejcastéjsi pomuckou je VOKS,
ktera byla v riznych formulacich zminéna 30x z celkovych 44 responzi. Zbylé odpovédi také
odkazovaly na strukturované uceni, magnetickou tabuli ¢i tablet. U této otazky doslo
k vyvraceni mé hypotézy H3 — Cim starsi dité s autismem je, tim méné pomiicek vyuziva.
Po peclivéj§im prizkumu jednotlivych otazek jsem dosla k piekvapivému zavéru. Nutno
podotknout, ze za starSi povazuji starsi Skolni vek, tedy od 11 let. Spousta déti (nejpocetnéji
4ro¢ni) nema ¢i nepouziva zadné pomucky, coz 0 6 déti prevysilo pocet téch starSich. Dalo

by se tedy fict, Ze u pomticek nezalezi na véku ditéte.

54



Otazka ¢. 11: Vyrabite si tyto pomiicky sami, nebo je ziskdvdte ze specializovanych

center? (Uzavrena otazka)

MozZnosti odpovédi Responzi Podil
® Vyrabim/e 24 46,2 %
Ziskavam/e je uz hotové 6 115%
Oboji 18 34,6 %
Jinde 4 7.7%

Tabulka 5 — Pfehled odpovédi k otazce ¢. 11

V souvislosti na predchozi otazku jsem zjistovala, kde respondenti ptichazi
k pomickam. Pfi navstéveé pani magistry v RIC jsem byla obeznamena s jednoduchosti jejich
vyroby, zaroven mi sdélila, ze tyto obrazkové karticky vyrabi a nasledné daruje specialné
podle potieb ditéte. Dle odpovédi jsem se dozvédéla, Ze necela polovina, si je vyrabi sama.
Druha nejcetngjsi odpoveéd predstavovala kombinaci domaci vyroby a ziskavani uz hotovych
pomucek, kterou zvolilo 35 % respondentti. Pouhych 12 % respondentu je ziskava uz hotové.

V odpovédich pro moznost ,,Jinde* je uvedeno, ze Si potifebné pomucky ptijéuji z Rané péce.

Otazka ¢. 12: Aplikujete v domdcim prostiedi néjaké terapie (ABA, Son-Rise apod.)? Pokud

ano, napiste prosim jaké. (Oteviena otdzka)

Vétsina respondentd, konkrétné 51, v domacim prostiedi neaplikuje zadné terapie.
Tito respondenti v n¢kolika pfipadech uvadi, ze zachovavaji klidny a chapavy piistup. Druhy
nejvetsi podil na této odpovédi méla kombinace vSech terapii vychazejici z aktualnich potieb
ditéte. Devét respondentt na své dité aplikuji terapii Son-Rice a druhou nejoblibenéjsi terapii
predstavuje ABA.
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Otazka ¢. 13: Ma podle Vas vychova ditéte s autismem Vliv na zpiisob traveni volného casu

rodiny? (Uzavrena otdzka)

Moznosti odpovédi Responzi Podil
® Ano 59 728%
Spide ano 16 198 %
Nevim 0 0%
SpiSe ne 2 25%
® Ne 2 25%
2

® Nechci odpovidat 25%

59 (72,8%)

0%
242,5%)

B s
B

Tabulka 6 — Prehled odpovédi k otazce €. 13

Otazka na vliv zpusobu traveni volného ¢asu rodiny mohla v respondentech vyvolat
nepfijemny pocit, z toho davodu jsem opét zvolila moznost ,,Nechci odpovidat®, kterou
zvolili pouze dva respondenti. U této otazky se mi potvrdila hypotéza H2 — Vychova ditéte
s autismem ma vliv na zpasob traveni volného casu rodiny. Skoro 75 % odpovédi zcela
souhlasilo stim, ze je volny cas rodiny ovlivnén. Necekala jsem, ze budou vysledky
tak jednoznacéné, ale timto se mi potvrdila hypotéza. Necelych 20 % respondentd se spise
ztotoznuje s vlivem ditéte s autismem na volny ¢as rodiny. Stejné odpovédi — konkrétné dveé

spise nesouhlasili a zcela nesouhlasili s timto tvrzenim.

Otdzka ¢. 14: Prosim uved'te jaky, Vv pripadé, ze Vam tato otdzka neni neprijemnd. (Oteviend

otdazka)

Tato oteviend otazka navazovala a rozvijela otazku predchozi. Cekala jsem,
7e se vétiina respondenti se nebude chtit vice vyjadfovat. Cetnost odpovédi, a hlavng
otevienost v podob¢ podrobnosti me u nekterych respondentti velmi mile prekvapila. Pro lepsi
vyhodnoceni této otazky jsem si specifikovala odpovédi do né¢kolika oblasti,
které se nejcastéji opakovaly. Nejcetn€jSim vlivem na rodinu bylo absolutni podfizeni
volného casu specialnim potiebam ditéte. Dalsi velkou skupinu predstavuje omezeni
jakychkoli vyletd, ¢i rodinnych oslav z divodu hluku a vyskytu méné znamych, ¢i uplné
neznamych lidi, které dité Spatn¢ snasi. Problém taky ptedstavuje ptiprava celého programu
dopiedu (napiiklad vafeni jidla na dovolené, ptipravovani se na scény, které mohou nastat).

Nékolik respondentii uvedlo, ze spole¢né rodinné vylety, ¢i akce nejsou vibec mozné.
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Tato otazka také souvisela s hypotézou H2 — Vychova ditéte s autismem ma vliv na zpisob
traveni volného casu rodiny. Jednotlivé odpovédi mé piesveédcili o tom, ze rodiny s ditétem
s autismem netravi ¢as zpisobem, na ktery jsou ostatni zvykli, i samotna rodina si tento rozdil

uvédomuje.

Otazka ¢. 15: Jste v kontaktu s rodinami, které maji dite se stejnou diagnozou? (Uzavriend

otazka)

Pii stanoveni této otazky jsem piedpokladala, ze spousta rodin bude v kontaktu s témi,
ktefi si prochazeji stejnou situaci. Nejenom, Ze by tento fakt mohl zlepsovat psychicky stav
ptipadnou podporou mezi rodinami, ale zarovenn si mohou vyménovat spoustu zkusenosti
¢i pomucek. Ve vétsiné pripadi tomu tak opravdu je, celkem 72 % rodict je v kontaktu

s rodinami, které maji dit¢ se stejnou diagndzou.
Otdzka ¢. 16.: Pokud ano, jak spolu nejcasteji komunikujete? (Uzaviend otdazka)

Komunikace nejcastéji probiha prostiednictvim socialnich siti v40 % ptipadech.
Ocekavala jsem, ze bude tato moznost nejéetnéjsi, protoze je to momentalné nejjednodussi
a nejrychlejsi zptisob. Zaroven muze hrat velkou roli i fakt, Ze jsem pravé na socialni sité
a do uzavienych skupin rodic¢i déti s autismem sdilela dotaznik. Druhou nejcastéji zvolenou
20 % respondentid byla ,,Jina“, kde respondenti uvadéli setkani prostiednictvim spolk,
¢i kombinaci vice moznosti. Nejméné se rodiny kontaktuji pomoci telefonniho hovoru,
a to pouze ve 3 % odpovédi. Zajimavé je, ze pouhych 9 % preferuje osobni navstévy,

zde muze pasobit faktor minimalniho volného ¢asu a intolerance cizich lidi u ditéte.

Otazka ¢. 17: Pobirate prispevek na péci? (Uzaviena otdzka)

rowr

Tuto otazku jsem zatadila do dotazniku vzhledem k tomu, Ze jsem v teoretické Casti
zminila urcité moznosti prispévkl na péci. Zajimalo me tedy, kolik respondentt vyuzije této
prilezitosti. Na zaklad€ sesbiranych odpovédi jsem dosla k zavéru, Zze 73 % respondentl

ptispévek na péci opravdu pobira.
Otazka ¢. 18: Z kolika déti je tvorena Vase domdcnost? (Uzaviena otdzKa)

Otazka na pocet déti v rodin€ byla posledni povinnou pro respondenty vychovavajici
jedno dité. V tomto pripadé se mi potvrdila hypotéza H4 — Mezi respondenty bude vice rodin
s dvéma a vice détma nez pouze s jednim. Celkem 72 % rodin opravdu tvoii vice nez jedno

dité, z toho 58 % rodin vychovava dveé déti a 14 % rodin je slozeno z tfi a vice déti.
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Otazka ¢. 19: Je dite s diagnostikovanym autismem mladsim sourozencem?

U této otazky nejsou odpovedi radikalné rozdilné, kazdopadné 54 % déti s autismem

je starsim sourozencem. Tato otazka slouzi k verifikaci dalsi hypotézy.

Otdzka ¢. 20: Jaky vztah mezi sebou maji Vase deti? (Uzaviend otdzka)

Moinosti odpovédi Responzi Podil

® Rozhodné dobry 15 259%
Spise dobry 21 36,2%
Neutralni 10 17,2%
Spise §patny 12 20,7 %

® Rozhodné $patny 0 0%

0%

Tabulka 7 — Ptehled odpovédi k otazce ¢. 20

Vztah mezi sourozenci je podle 36 % respondentt spiSe dobry. Druha nejcastéjsi
odpovéd’, kterou uvedlo 26 %, piedstavuje rozhodné dobry vztah. Naopak 21 % rodica
uvedlo, ze jejich potomci mezi sebou maji spiSe Spatny vztah a 17 % ho definovalo jako
neutralni. V tomto piipadé nikdo neuvedl moznost rozhodné S$patny. Tato otazka
mi dopomaha k ovéfeni posledni hypotézy H5 — Jakmile je dité¢ sautismem starSim
sourozencem, tak maji mezi sebou lepsi vztah. Uptimné jsem ¢ekala mnohem jednoznacnéjsi
vysledky, nez kterych se mi dostalo. Pro tyto potfeby jsem odpovédi rozhodné dobry a spise
dobry brala jako pozitivni jev. Nasledné jsem pracovala s odpovédi popisujici vztah jako spise
Spatny, odpovéd’ neutralni mi pro tyto potieby nebyla piinosem. S rozdilem pouhé jedné
odpovédi se mi tato hypotéza potvrdila. V ptipadé dobrého vztahu mezi sourozenci bylo vice
responzi ve chvili, kdy bylo dit¢ s autismem star§im sourozencem. Spise Spatny vztah byl

uveden o dva respondenty vice v ptipad¢, Ze je dit¢ s autismem mladsi nez jeho sourozenec.
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Otdzka ¢. 21: Vnimdte néjaké rozdily mezi vychovou ditéte s autismem a zdravého? (Uzaviena

otazka)

Moinosti odpovédi Responzi Podil
® Ano 45 76,3 %
Spide ano 5 85%
Nevim 4 6,8 %
Spise ne 3 51%
® Ne 2 34%

4 (6,8%)
3(51%)

B8l
Tabulka 8 — Ptehled odpovédi k otazce ¢. 21

Piedpokladala jsem, Ze bude tato otazka viceméné jednoznacéna, protoze jisté rozdily
musi vychova rozhodné vykazovat. Tuto myslenku mi potvrdilo 76 % respondenttl, spise
se mnou souhlasilo pouhych 9 % respondentd. Pouhych 4 % rodi¢t uvedlo, Ze nedokaze
odpovédét. Celkem 5 % respondentd s timto tvrzenim spise nesouhlasilo. Absolutni nesouhlas

vyjadtilo 3 % respondentt.
Otazka ¢. 22: N ¢em podle Vis tyto rozdily spocivaji? (Oteviend otazka)

Posledni otazka navazovala na ptedchozi, v této jsem se vSak ptala na Konkrétni
rozdily. Respondenti méli moznost vyjadfeni v otevienych odpovédich. Stejné jako
v piedchozi oteviené otazce jsem si odpovédi Skatulkovala do rtuznych oblasti. Nékolik
respondentt uvedlo, ze jsou problémy ve vsem bez jakéhokoli konkrétniho vysvétleni. Dalsi
problém predstavuje vEtsi trpélivost a péce pii uceni novym dovednostem. Dité neni tolik
samostatné jako zdravy sourozenec, do jist¢ miry ma posunuty fad a naroky, coz byva pro
rodice také nepiijemna situace. Zde bych chtéla uvést nejzajimavéjsi odpoved’: ,Je to jako

srovnavat vikendovy pobyt a celoroéni dovolenou.”, ¢imz bych chtéla toto dotaznikové

Setfeni uzavrit.
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7.2.4 Shrnuti dotaznikového Setieni

V této kratké podkapitole si dovolim zopakovat hypotézy s naslednym komentaiem

0 potvrzeni ¢i vyvraceni.
H1 — Mezi detmi s diagnostikou autismu je vice chlapcii nez divek.

Tato hypotéza, stanovena na zakladé ziskanych informaci z literatury,
se mi jednozna¢né potvrdila. Necelych 85 % procent respondentti uvedlo, Ze maji doma

chlapce s autismem.
H2 — Vychova ditéte s autismem md vliv na zpiisob traveni volného casu rodiny

Druha hypotéza byla také potvrzena stéméf jednohlasnym vysledkem. Celkem
75 respondentti z 81 souhlasilo s timto tvrzenim. V 16 piipadech byla zvolena odpovéd’ ,,spise
souhlasim® a zbylych 59 zcela souhlasilo.

H3 — Cim starsi dité s autismem je, tim méné pomiicek vyuziva.

Hypotéza, ktera pojednavala o tom, zda pocet pomicek zavisi na v€ku ditéte se mi
nepotvrdila. Naopak jsem zjistila, ze pocet vyuzivanych pomiicek nesouvisi s vékem.
U verifikace této hypotézy jsem rozdélila déti do dvou skupin, a to stars$i a mladsi skolni vék
s hranici 11 let. Vysledkem tohoto zjisténi bylo, Ze mezi détmi je o 6 vice ve starSi skupince
vyuZzivajici pomucky.

H4 — Mezi respondenty bude vice rodin s dvéma a vice détma nez pouze s jednim.
U této hypotézy jsem vychazela z informaci CSU, takZe jeji potvrzeni pro mé nebylo

velkym ptekvapenim. Mezi respondenty bylo 72 % rodin vychovavajici vice nez jedno ditg,

z ¢ehoz dokonce 14 % tvoii vice nez tii déti.
H5 — Jakmile je dité s autismem starsim sourozencem, tak maji mezi sebou lepsi vztah.

Pro potieby ovéfeni této hypotézy jsem si rozdélila odpoveédi do skupiny ,,pozitivni®
(odpovéd’ rozhodné dobry, spiSe dobry) a ,,negativni* (spiSe Spatny, rozhodné Spatny) vztah,
odpovéd’ ,,neutralni® pro mé tedy v tomto piipad€ nebyla pottebnd. Hypotéza se mi potvrdila,
avSak v tomto ptipad¢ se jednalo o rozdil pouze jedné odpovedi. Dobry vztah mezi sourozenci

byl ¢astéji zvolen ve chvili, kdy bylo dité s autismem star§im sourozencem.
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7.3 Testovani hypotéz

V této kapitole piedstavim metodiku pro testovani hypotéz spolu s vysledky.

7.3.1 Metodika

Porovnani ¢etnosti dvou kategorii bylo testovano pomoci chi-kvadrat testu dobré shody.
Interval spolehlivosti pro relativni ¢etnost byl vypocten pomoci Clopper-Pearsonovy metody.
Zavislost dvou kvantitativnich proménnych (vek ditéte, pocet pomicek) byla testovana
pomoci testu nezavislosti zalozeném na Spearmanové korelatnim koeficientu. Pearsontv
korelacni koeficient nebyl zvolen ztoho duvodu, ze u poctu pomucek nebylo mozné
pfedpokladat normalni rozdé€leni. Zavislost dvou kategoridlnich proménnych byla testovana
pomoci chi-kvadrat testu nezavislosti v kontingencni tabulce. K vypoctim a grafim byl

vytvofen program STATISTICA EN 13, hladiné vyznamnosti testd byla zvolena 5 %.

7.3.2 Vysledky

H1 — Mezi detmi s diagnostikou autismu je vice chlapcu nez divek.
Statistické hypotézy:
Ho: Podil chlapct a divek s diagnostikou autismu je stejny.

Ha: Podil chlapct a divek s diagnostikou autismu se lisi.

Celkovy pocet respondentii 81

chlapci divky

Podet déti s autismem 68 13
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Podil respondentq, ktefi ... 0,840 (84,0 %) 0,160 (16 %)

Ocekavané Cetnosti pii platnosti Ho 40,5 (50 %) 40,5 (50 %)
P-hodnota chi-2 testu dobré shody 0,000
Rozhodnuti o nulové hypotéze Zamitame Ho

Tabulka 9 — Chi-kvadrat test dobré shody H1

Z celkem 81 respondenti mélo 68 chlapce (84 %) a 13 divku (16 %). V ptipad¢, ze by
platila nulové hypotéza a podily chlapct a divek s diagnostikou autismu byly stejné, o¢ekavali
bychom cetnosti 40,5 v obou kategoriich (50 %). Chi-kvadrat test dobré shody porovnal
pozorované Cetnosti (68 a 13) s o¢ekavanymi ¢etnostmi (40,5 a 40,5) a vysledna p-hodnota
vySla s ohledem na 3 desetinnd mista 0,000. Nulova hypotéza byla zamitnuta ve prospéch
alternativni hypotézy. Na hladiné¢ vyznamnosti 0,05 bylo prokazano, ze podily chlapct
a divek s diagnostikou autismu se lisi. Mezi détmi s diagnostikou autismu je statisticky

vyznamn¢ vice chlapct nez divek.
H2 — Vychova ditete s autismem ma vliv na zpusob trdaveni volného casu rodiny.

V ptipad¢ testovani této hypotézy jsem si pro lepsi piehlednost poloZila vyzkumnou otazku:
Jaky podil rodi¢a déti s autismem zastava nazor, ze vychova ditéte s autismem ma vliv na

zpusob traveni volného ¢asu rodiny?

Celkovy pocet respondentli 79

Pocet respondentt uvadéjici vliv 75

Podil respondentti uvadéjici vliv 0,949 (94,9 %)

95 % interval spolehlivosti pro podil 0,875 - 0,986 (87,5 % - 98,6 %)

Tabulka 10 — Test o jedné relativni ¢etnosti H2
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Z celkem 79 respondentti, ktefi uvedli ndzor na danou otazku, 75 uvedlo, ze vychova
ditéte s autismem ma vliv na zpisob traveni volného casu rodiny. Jednalo se o 94,9 %
respondentt. Dle 95 % intervalu spolehlivosti pro relativni ¢etnost je podil rodict autistickych
deti, kteti zastavaji nazor, ze vychova ditéte s autismem ma vliv na zpisob traveni volného

¢asu rodiny, mezi 87,5 % a 98,6 %.
H3 — Cim starsi dité s autismem je, tim méné pomiicek vyuziva.
Ho: PocCet pomiicek, kter¢ dit€ s autismem vyuziva, nezavisi na jeho véku.

Ha: Pocet pomtcek, které dit¢ s autismem vyuziva, zavisi na jeho veku.

hodnota R p-hodnota rozhodnuti o HO | zavislost prokdzana

-0,11 0,308 nezamitame ne

Tabulka 11 — Spearmaniiv korela¢ni koeficient a test nezavislosti H3

P-hodnota testu nezavislosti zalozeném na Spearmanové korelatnim koeficientu vysla
s ohledem na 3 desetinnd mista 0,308, tj. vyssi nez zvolena hladina vyznamnosti 0,05. Nulova
hypotéza nebyla zamitnuta. Na hladin€ vyznamnosti 0,05 nebyla prokazéna zavislost poctu
pouzivanych pomicek na véku. Absolutni ¢etnosti kombinaci variant obou proménnych jsou

zobrazeny v nasledujicim bodovém grafu.
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Obrazek 5 — Bodovy graf H3

H4 — Autisticke déti Ziji castéji v rodinach s 2 a vice détmi nez v rodindch s 1 ditétem.

Ho: Podil autistickych déti zijicich v rodindch s vice nez 2 détmi a rodinach s 1 ditétem

je stejny.

Ha: Podil autistickych déti Zijicich v rodindch s vice nez 2 détmi a rodindch s 1 ditétem se lisi.

Celkovy pocet respondentti 81

2 avice détmi 1 ditétem
Pocet rodict s ... 58 23
Podil respondentd, ktefi ... 0,716 (71,6 %) | 0,284 (28,4 %)
Ocekéavané Cetnosti pii platnosti Ho 40,5 (50 %) 40,5 (50 %)
P-hodnota chi-2 testu dobré shody 0,000
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Rozhodnuti o nulové hypotéze zamitame Ho

Tabulka 12 — Chi-kvadrat test dobré shody H4

Z celkem 81 respondenti uvedlo rodinu s2 a vice détmi 58 (71,6 %) a rodinu
s 1 ditétem 23 (28,4 %). V piipadé, ze by platila nulova hypotéza a podily rodin s 2 a vice
détmi a 1 ditétem byly stejné, ocekavali bychom ¢etnosti 40,5 v obou kategoriich (50 %). Chi-
kvadrat test dobré shody porovnal pozorované Cetnosti (58 a 23) s ocekdvanymi Cetnostmi
(40,5 a 40,5) a vysledna p-hodnota vys$la s ohledem na 3 desetinna mista 0,000. Nulova
hypotéza byla zamitnuta ve prospéch alternativni hypotézy. Na hladiné¢ vyznamnosti 0,05
bylo prokazano, ze podily autistickych déti zijicich v rodinach s vice nez 2 détmi a rodinach
s 1 ditétem se lisi. Autistickych déti Zijicich v rodinach se 2 a vice détmi je statisticky

vyznamn¢ vice nez autistickych déti zijicich v rodinach s jednim ditétem.
H5 — Jakmile je dité s autismem starsim sourozencem, tak maji mezi sebou lepsi vztah.
Ho: Vztah mezi sourozenci nezavisi na tom, zda je dit¢ s autismem mladS$im sourozencem.

Ha: Vztah mezi sourozenci zavisi na tom, zda je dité s autismem mlads$im sourozencem.

Vztah
Chi-kvadrat test rozhodnd
spiSe dobry |neutralni spiSe Spatny
) dobry
p-hodnota: 0,198 celkem
n % n % n % n %
ano 10 136 |7 25 |4 14 |7 25 |28
Mladsim
ne 5 17 |14 47 |6 20 |5 17 |30
sourozencem
celkem 15 21 10 12 58

Tabulka 12 — Kontingenéni tabulka a chi-kvadrat test HS
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P-hodnota chi-kvadrat testu nezavislosti vysla s ohledem na 3 desetinnd mista 0,198,
tj. vySSi nez zvolend hladina vyznamnosti 0,05. Nulova hypotéza nebyla zamitnuta.
Na hladiné vyznamnosti 0,05 nebyla prokazana zavislost vztahu mezi sourozenci na tom, zda
je dité s autismem mlad$im sourozencem. Absolutni a relativni Cetnosti byly zobrazeny

pomoci kategorizovaného sloupcového grafu.

16 ¢ ' ' ' ' 1 ' - 479

1l 11 14; 47%

15 10;36%
2 8t 7; 25% 7; 25% :

’ ’ : ; 20% .
5 6| 4-14% 5, 17% 6, 20% 5. 1794
= 4y
a 2
)5 Rozhodné dobry  Neutralni Rozhodné dobry  Neutralni
E SpiSe dobry  SpiSe Spatny SpiSe dobry  SpiSe Spatny
Je dit¢ s diagnostikovanym autismem Je dit¢ s diagnostikovanym autismem
mlad$im sourozencem?: Ano mladS$im sourozencem?: Ne
Pocet respondentti

Obrazek 6 — Sloupcovy graf HS

7.4 Kvalitativni vyzkum

Vyzkumny vzorek piedstavuji tii rodiny — respektive vzdy jeden zrodic¢d. Jedna
se o dv¢ zeny a jednoho muze. Na zaklad¢ piedchozi domluvy s respondenty budu v mé praci
pouzivat Smy$lena jména, nicméné zbytek informaci bude pravdivy. Rozhovor probihal vzdy
V neutralnim prosttedi kavarny. V pribéhu kazdého setkani jsem si psala poznamky,
ze kterych jsem nasledn¢ zpracovala jednotlivé odpovédi. Pfed samotnym rozhovorem jsem si

vytvotila 3 vyzkumné otazky, které konkretizuji samotné téma.

Prvni informant: Pani Novakové je 38 let, bydli spolu s manzelem a dvéma détma v rodinném
domé v malé vesnici pobliz Pardubic. Starsi dcefi je 15 let, synovi, ktery ma diagnostikovany

détsky autismus je 7 let.

Druhy informant: Pani Zelené je 26 let, bydli spolu spiitelem a jednim ditétem

Vv byté v centru Pardubic. Synovi, ktery ma diagnostikovany autismus jsou 4 roky.
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Treti informant: Panu Rychlému je 43 let, bydli spolu s manzelkou a dvéma détma
v rodinném domé ve mésté pobliz Pardubic. StarSimu synovi, ktery ma diagnostikovany

détsky autismus je 13 let, mladsimu synovi je 9 let.

Otazka ¢. 1: Na zakladé jakych projeva ditéte zacali rodice uvaZovat nad moZnosti

vyhledat odbornou pomoc?

Prvni informant: Prvni myslenka, Ze by s ditétem mohlo byt néco v nepoiadku pfisla,
kdyz mu byly 4 roky. Zprvu pani Novakovou absolutné nenapadlo, ze by se mohlo jednat
0 autismus a jejich cesta k neurologovi byla opravdu dlouha. Po navstéve nékolika odbornika
riznych zafizeni neurolog ochotné pomohl a doporuéil n€kolik vySetieni psychologického
razu, kde se détsky autismus potvrdil. Syn byl uz od pohledu jiny nez ostatni. Casto
porovnavali chovani syna a star$i dcery, které bylo v mnoha ohledech rozdilné. Nebavil
se s ostatnimi a nevyhledaval kamarady ¢i pozornost, mimo domov se bal zvuki a cizich véci.
Do 4 let se naucil chodit na no¢nik, mluvil na sviij v€k pomérné dobie, ale pak jako kdyby vse

zapomn¢él a jeho stav se zacal zhorSovat.

Druhy informant: Prvni podezieni pojala pani Zelena ve 21. mésicich. Navstivili
détského 1ékare, kde se rozhodovalo mezi vyvojovou vadou a autismem. Dostali doporuceni
na komplexni vySetieni véetné magnetické rezonance, kterou pani Zelena odmitla kvili
synovi a jeho hrizy z nemocnice. Vysetfeni tedy probéhlo v Praze na psychiatrii formou,
pro syna piijemnych her. Na zakladé toho mu byl détsky autismus diagnostikovany.
Konkrétni vykyvy od normalu byly viditelné hlavné v jeho neustalych zachvatech vzteku
a jekotu na cely panelovy dim, ktery nesel uklidnit. Toaletu a celkové hygienu prakticky
nebyl a stale neni schopny zvladnout sam. Pouziva stale plenky a pfi ¢isténi zubu, ¢i koupani
kii¢i. Pozdgji zacal nesnaset i zvuky radia ¢i zapnuté televize, v celém byté musel byt uplny

klid, jinak byl nervozni.

Tteti informant: Celé détstvi jsme si mysleli, ze nas syn je pouze hyperaktivné;jsi
jedinec s vykyvy nalad. Postupem casu zacaly byt tyto stavy ¢im dal tim méné snesitelné
a vyskytovaly se Cast&ji a intenzivnéji. AZ na tyto nalady a zhorSenou fe¢ zadné jiné naznaky
nebyly. Kdyz navstivili poprvé Iékafe s myslenkou, Ze je néco Spatné, bylo synovi 7 let. Lékar
jim sdélil, ze se podle jeho nazoru jedna pouze o aktivnéjsi dité, které z toho vyroste a obavy
nejsou na misté. Pan Rychly se ale nenechal odbyt a zazadal o neurologické vysetieni, kde se

détsky autismus potvrdil. Piblizn¢ do roka ptestal mit zajem o poznavani novych hracek, véci
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a uzavrel se do sebe. Rodina si také zacala vS§imat toho, ze syn absolutné neprojevuje emoce,

nepiijde si pro pusu ¢i objeti, a naopak jsou mu tyto projevy rodicovské lasky neptijemné.
Otazka &. 2: Jakym zpusobem ovliviiuje vychova ditéte s autismem chod rodiny?

Prvni informant: Pani Novakova uvadi, Ze jako rodina absolutné nefunguji. Vzhledem
k v&ku starsi dcery skoro neni mozné najit aktivity, které by bavily vSechny ¢leny domacnosti
a mohli tak travit cas vSichni spoleéné. Nemohou navstévovat akce, kde je vice lidi, jako
napiiklad karneval, divadlo ¢i kino, nebo i obycejny nakup predstavuje problém. VétSinou
to tedy vypada tak, ze pani Novakova travi ¢as se synem a jeji manzel s dcerou. Vztah mezi
sourozenci také neni zcela idealni. Kdyz se narodil syn, automaticky $la veskera pozornost
a péce jemu — obzvlast po diagnostice. Dcera je aktualné v pubertalnim v€ku a Casto zarli
na mladsiho sourozence, mysli si, ze ho rodi¢e rozmazluji a udéluji mu ulevy, které

se ji nedostavaly.

Druhy informant: Pani Zelena jako prvni a nejdulezitéjsi omezeni uvedla jakékoli
rodinné seSlosti, oslavy a celkové chvile, kdy se sejde hodné lidi a Sirsi piibuzenstvo
¢1 pratelé. Syn se neciti se komfortné a Casto se vztekd, kii¢i. Ve vysledku sama pani Zelené
uvedla, ze jejich pritomnost muze byt naopak nepiijemna i pro rodinu a jejich okoli. Prarodice
maji daleko od domova a veliky problém také piedstavuje prespani mimo domov, protoze
synovi trva dlouho, nez se rozkouka. Celkoveé se veskeré planovani volného Casu piizpusobuje
jeho zajmim a aktivitam, které ho bavi. Nedokazou si ani ptestavit rodinnou dovolenou,
protoze vedle ciziho prostfedi pfichazi omezeni i v jidle, které musi vyhradné vafit pani

Zelena.

Tieti informant: Pan Rychly nevidi skoro zadny rozdil ve vychové mezi sourozenci,
k ob&éma piistupuje stejné a ve vysledku neni omezen ani chod rodiny. Sourozenci k sobé maji
velmi blizko a vzajemné si pomahaji, mozna je to také kvili tomu, Ze jejich mentalni vek je
dost podobny. Ackoli je znat, ze se na Svét divaji kazdy zjiného uhlu, ale dokazou mezi
sebou najit harmonii. Kazdopadné kazdy musi mit svij détsky pokojicek, jinak by nemél
svoje Vlastni bezpe¢né utocisté, ve kterém se pred rodinou obcas schova. Co se tyce
spole¢nych aktivit, nedochazi skoro vubec k zadnému omezeni, ob¢as se Stane, Ze syn ma

extrémni vykyv nalady, ale pro uklidnéni pouziji oblibenou sladkost, ktera syna uklidni.
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Otazka €. 3: Co pomaha rodi¢iim k usnadnéni prace s ditétem?

Prvni informant: Pani Novakova kombinuje vSechny mozné zptisoby ke zlepsSeni stavu
syna. V prvni fadé navs$tévuji se synem logopedickou poradnu, protoze stale neumi
vyslovovat nékteré hlasky a Spatné artikuluje. Jednou za mésic navstévuji hipoterapii, jejich
syn kon¢ miluje a ma cely pokojicek vyzdobeny do tohoto tématu. Diive pouzivali ve velkém
mnozstvi karticky VOKS, ale z vétsiny syn uz vyrostl a nejsou pro jeho vék a stav
uz aktualni. Pro svoje potieby si ponechali pouze tydenni plan, kde zaznamenavaji vSechny
nadchazejici aktivity. Samoziejmosti je dodrzovani urcitého, pevné¢ daného rezimu.

chladnou hlavu a nechat piipadny vztek proudit.

Druhy informant: Jako nejlepsi pomicku pro uklidnéni syna pani Zelena uvadi
plySového medvidka, kterého s sebou nosi vSude. Pfedstavuje totiz urCité bezpeéi a pocit
domova, napomuze tedy ve chvili nejvétsiho vzteku mimo domov. Co se tyce nesnasenlivosti
zvuku, pomohli si protihlukovou izolaci détského pokoji¢ku, kde ma svoje klidné zazemi.
Samoziejmosti jsou obrazkové karticky, kde se syn uc¢i rizné basnicky, ¢i uréité postupy
naptiklad pro oblékani tricka. Nazorné ukazky jsou také v riznych interaktivnich knihach,

se kterymi si syn vyhraje a zaroven se U toho udi.

Tteti informant: Nejvice po diagnostice pomohla rodiné Rychlych Rana péce, protoze
se diky nim dozvéd¢l spoustu potiebnych informaci pomucek, a hlavné také 1éka, které
nezadouci chovani z ¢asti odstranily. Syn doted’ kazdy den pfifazuje svoje pocity K riznym
smajliktim, aby si uvédomil, jak se ma v danou chvili citit. Také ma svij vlastni diaf, kde
si dopfedu piesné zapisuje a planuje, jak jeho dny budou probihat. Pan Rychly za sebe
doporucuje co nejpodrobngjsi poznani ditéte, protoze jenom diky tomu dokazou zabranit

a pfedchazet afekttim.

7.4.1 Analyza a interpretace kvalitativnich dat

Otazka €. 1: Na zakladé jakych projevii ditéte zacali rodice uvaZovat nad moZnosti

vyhledat odbornou pomoc?

Vsechny informanty spojuje fakt, ze zpocatku nepfemysleli o moznosti vyskytu

autismu u jejich déti. Pani Novakova a pani Zelena informanta spojuje prvni impuls ze strany
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détského lékafe. Az na pani Zelenou informanta byla odbornd pomoc S naslednou
diagnostikou ze strany neurologa, naopak druhy informant vyhledal pomoc u psychiatra.
Projevy se pomérné dost lisi, snad jediny spole¢ny faktor je u pani Novakové a pana
Rychlého, ze ani jedno z déti nevyhledavalo pozornost a radéji bylo samo. Nedalo
se nevSimnout shody — a to, ze vsichni informanti maji chlapce. Pani Zelena a pan Rychly
uvedli, Ze jejich syn ma problém s naladami a kiikem. Pani Zelena pojala podezieni ve velmi
nizkém veku ditéte, v necelych 2 letech, oproti tomu pani Novakova ve 4 letech a pan Rychly
dokonce az v 7 letech. Jak jsem zjistila v kvantitativni ¢asti mé prace, tento rozdil ve véku

diagnozy ditéte je zcela v poradku a nelze tyto velké rozdily povazovat za né¢jaké zanedbani.

Otazka ¢. 2: Jakym zpisobem ovliviiuje vychova ditéte s autismem chod rodiny?

vvvvvv

dvé déti. Rozdil je pouze v tom, Ze u pani Novakové je diagnostikovany autismus u mladsiho
sourozence. Naopak syn s diagnostikou pana Rychlého je star§im sourozencem. Jejich vztah
popsal jako vyborny, naopak pani Novakova uvadi, ze spolu sourozenci nevychazi. Na rozdil
od toho déti pana Rychlého mohou tvoftit skvélou dvojici diky tomu, Ze jejich mentalni vek si
muze byt do jisté miry podobny. Pani Zelena nejvétsi omezeni vidi ve chvili, kdy dochazi
Kk aktivitam mimo domov. Jeden z moznych faktort, ktery ovliviiuje tento vysledek je,

ze ostatni informanti maji rodinné domy, kdezto rodina Zelenych bydli v byté v centru mésta.
Otazka ¢. 3: Co pomaha rodi¢iim k usnadnéni prace s ditétem?

Vsichni informanti se shodli na tom, Ze pro jejich déti je skvélym pomocnikem
nazorna pomucka, se kterou mohou pracovat. Konkrétné se jedna o systém VOKS. Synové
pani Novéakové a pana Zeleného maji jasné stanoveny denni fad, bud’ v podobé tydenniho
planu, nebo diéfe, ktery funguje na stejném principu. Rozhodné je znat veék déti jednotlivych
informantt, pan Zeleny ma nejstarsiho syna, ktery uz nepotiebuje tolik podrobnych pomucek,
stejn¢ tak pani Novakova uvadi, Ze spoustu téchto pomocnych karti¢ek nevyuzivaji. Pani
Zelena povazuje plySového medvidka, ktery synovi pfipomina bezpe¢i domova, ostatni
informanti se o nicem podobném nezminili. Hlavni spojitost vidim v tom, ze pani Zelena travi

spoustu ¢asu se synem v byté, neni tedy zvykly na pobyt jinde a tuto Gtéchu potiebuje.
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7.4.2 Zodpovézeni vyzkumnych otazek

Otazka ¢. 1: Na zakladé jakych projevi ditéte zacali rodife uvazovat nad moznosti

vyhledat odbornou pomoc?

Podle ziskanych informaci jsem dosla k zavéru, Ze téhotenstvi, nasledni porod i prvni mésice,
ve dvou piipadech i nékolik let, probihaly bezproblémové. Pani Zelena pojala podezieni na
abnormalitu u ditéte jako prvni z mych informanti, v necelych 2 letech. Pani Novakova
ve 4 rokach a pan Zeleny v 7 letech. Pfiznaky mohou byt vzhledem k jedine¢nosti kazdého
autisty ruzné, ztrata zajmu o okoli, vykyvy nalad, Casty kiik, absence emoci ¢i nesnasenlivost

na zvuk.
Otazka ¢. 2: Jakym zpusobem ovliviiuje vychova ditéte s autismem chod rodiny?

Ovliviuyjicimi faktory muze byt situovanost bydliste, tedy jestli rodina bydli ve mésté,
¢i na vesnici. Pani Zelena bydli v byté ve mésté, coz ve velké mife uvéznilo rodinu
do domaéciho prostiedi, protoze na méné znamé lidi neni syn zvykly a nemizou s nim ve
vétsiné piipadech navs§tévovat rodinné ¢i hromadné akce. Na druhou stranu rodinu znaéné
ovliviiuje pocet déti v roding. Pani Novakova ma, podle svych slov, nefunk¢ni rodinny Zivot,
protoze mezi sebou sourozenci nevychazi a tim je chod zna¢né omezen. Rodina tedy travi
volny ¢as oddélené, pani Novakova byva se Synem a jeji manzel travi Cas se starSi dcerou.
Oproti tomu se déti pan Rychlého navzajem podporuji a funkce rodiny ve vysledku neni nijak

radikalné¢ omezena.
Otazka ¢. 3: Co pomaha rodi¢um k usnadnéni prace s ditétem?

Za nejvétsiho pomocnika se da povazovat jasné planovani dne a celého tydne, tak aby
dit¢ pfedem védelo, co bude provadét za aktivity. S tim souvisi i rizné Karticky na bazi
VOKS. Dale se nabizi pomocnik v podobé plySového medvéda, ¢i oblibené sladkosti. Pan
Rychly se svym synem zaznamenavaji jeho emoce. Dilezité je si tedy uvédomit v jakych
oblastech a pfti jakych aktivitich ma dité nejvétsi problém a snazit se podle toho vybrat

moznosti predchazeni afektu.
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ZAVER

Ma bakalarska prace byla na téma: Rodi¢ovska vychova déti s autismem. Samotna

prace byla rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast.

Pro lepsi specifikaci prace jsem se vénovala pfedevsim détskému autismu, avsak hned
na zacatek prace jsem pro Uplnost predstavila vsechny druhy PAS. Ackoli se rizné podoby
téchto poruch dostavaji vice do povédomi, myslim si, ze spousta jedinci si neuvédomuje,
jakou péci takové dit€é potiebuje. Nekolikrat jsem ve své praci zminila, ze kazdé dité
piedstavuje urcitou jedine¢nost, takze neexistuje zddné univerzalni feSeni, které by jasné
odpovédélo na otazku vychovy a vhodnych pristupti. Neni tedy dulezité pouze to,
aby se rodicim a jejich détem dostalo co nejlepsi a ¢asné odborné péce, at’ uz ze strany
naucit se ta jista specifika postupii a metod. Mym cilem hlavné bylo ptedstavit vychovu
z a pro pohled rodi¢t. Do budoucna doufam, ze by tato prace mohla slouzit jako pocatecni
zdroj informaci pro rodice, kteti pravé zjistili diagnézu. V tu chvili totiz potiebuji zjistit
jakym zptisobem se maji o dité starat, v jakych organizacich najdou pomoc, ¢i rozsifit obzory

0 mozné pomucky.

V teoretické casti jsem cCerpala informace piedev§sim z odborné literatury,
ve vyjimeénych piipadech jsem vyuzila odbornych webovych stranek zaméfeny na autismus.
Ze zacatku prace jsem za pomoci nékolika zdroji objasnila terminy, Které se v praci vyskytuji
v souvislosti s PAS. Prakticka ¢ast je slozena z dotaznikového Setfeni Sifeny vyhradné mezi
rodi¢i déti sautismem a nasledného rozhovoru stifemi rodinami vychovavajici dité
s autismem. Jak jsem jiz zminila vySe, moje prace se vénuje predevsim détskému autismu,
nicméné na zacatek prace jsem vymezila vSechny druhy PAS. Popsala jsem mozné pficiny
vzniku PAS a nasledné se podrobnéji vénovala autistické triadé neboli zakladnim ptiznakiim
autismu. Dalsi kapitola pojednavala o diagnostice, zprvu bylo piedstaveno nékolik
nejzakladnéjsich a nejznaméjsich diagnostickych metod. Predstavila jsem, jak by mél krok po
kroku idealn¢ probihat proces diagnostiky pomoci diagnostického modelu a nasledné
rozebrala mozné reakce rodiny na sdéleni této nelehké diagndzy. V nasledujici ¢asti jsem
popsala jednotlivé mozné terapie a G¢inné piistupy véetné ovlivnéni dusledku autistického
chovani. V kapitole o rodiné jsem pfiblizila historii koordinovaného zapojeni rodica
do vychovy déti s autismem, popsala vnimani situace z pohledu rodici, vysvétlila mozné

pti¢iny stresu, Kterému se da zabranit pomoci vysvétleného ,,ABCX“ modelu. Jednou

72



z podkapitol také byli sourozenci a popsani vztahu a vnimani nemocného a zdravého ditéte.
Predposledni ¢ast se vénovala organizacim, které mohou pomoci rodiné. Na zavér jsem

popsala a vysvétlila funkci jednotlivych pomicek.

Prakticka cast byla slozena z dotaznikového prizkumu, do kterého byli zarazeni
vyhradn¢ rodi¢e déti s autismem. Zjist'ovala jsem mimo jiné, jaké méli pocity pii diagnostice,
zda pouzivaji v domacim prostfedi n&jaké specialni pomucky ¢i jakym zptsobem si mysli,
ze ovliviiuje vychova ditéte s autismem chod rodiny. Ve chvili, kdy byla rodina tvoifena z vice
nez jednoho ditéte jsem se také ptala na vztah mezi nimi. Dfive neZ jsem dotaznik zvefejnila,
stanovila jsem si hypotézy. Na zakladé jednotlivych odpovédi se mi potvrdila hypotéza
H1 — Mezi détmi s diagnostikou autismu je vice chlapcii nez divek, kterou jsem stanovila
na zakladé informaci z odborné literatury. Dalsi hypotéza H2 — Vychova ditéte s autismem md
vliv na zpiisob traveni volného casu rodiny se mi opét potvrdila na zakladé souhlasu vétsiny
respondenti. Naopak se mi nepotvrdila hypotéza H3 — Cim starsi dité s autismem je, tim méné
pomiicek vyuziva, zjistila jsem, ze vyuzivané pomtcky S vekem nesouvisi. Predposledni
hypotézu H4 — Mezi respondenty bude vice rodin s dvéma a vice détma nez pouze s jednim,
kterou jsem stanovila na zakladé CSU, se mi opét potvrdila. Zjistila jsem, Ze v&tsi ¢ast
respondentt tvoii rodice vice déti. Posledni hypotéza H5 — Jakmile je dité s autismem starsim
sourozencem, tak maji mezi sebou lepsi vztah, neméla tak jednoznacny vysledek, jak jsem

¢ekala, kazdopadné se mi opét potvrdila.

Soucasti praktické Casti byl také rozhovor s tfemi informanty, ktefi spliovali status
rodi¢e ditéte s autismem. Za ucelem zachovani soukromi a anonymity jsem pro ucely mé
prace pouzivala smysSlena piijmeni. Pfed samotnym rozhovorem jsem si stanovila
3 vyzkumné otazky, které dopliovalo nékolik podrobnéjsich otazek K ziskani co nejvice
informaci. Otdzka ¢. 1: Na zdkladé jakych projevii ditéte zacali rodice uvazovat nad moznosti
vyhledat odbornou pomoc? Odpovéd na tuto otazku nelze jednohlasné shrnout, protoze
projevy a ve€k diagnostiky je Vkazdém piipadé velmi individualni. V piipadé mych
informantu jejich déti projevovaly napiiklad castym vykyvem nalad, kiikem ¢i absenci emoci.
Otazka ¢. 2. Jakym zpiisobem ovliviiuje vychova ditéte s autismem chod rodiny? Jak jsem
zjistila, u této otazky velmi zalezi na situaci rodiny nejen z pohledu situovanosti bydliste,
ale také pfipadni sourozenci a jejich vék ma =znaény vliv na funkci rodiny.
Otazka ¢. 3: Co pomadha rodicim kusnadneni prace s ditetem? Nejlepsim pomocnikem

je jasné stanoveny a viditelny fad, usnadnit praci mohou také Karticky VOKS. EXxistuje
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ale také spoustu individudlnich pomocniki, na které si rodi¢e musi pfijit sami, jako napiiklad

plySovy medvéd na cesty, ¢i sladkosti.
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PRILOHY

Priloha €. 1 — Dotaznik

Dobry den,

jsem studentkou Univerzity Pardubice z oboru Humanitnich studii. V ramci mé bakalaiské
préace na téma Rodicovska vychova déti s autismem bych Vas timto chtéla pozadat o vyplnéni
tohoto kratkého dotaznikového Setfeni na téma souvisejici s mou bakaléafskou praci.
Samoziejmé je tento dotaznik anonymni a nezabere Vam mnoho ¢asu.

Vypliite vzdy pouze jednu odpoveéd’, kterou zaskrtnete kiizkem, pokud neni uvedeno jinak.
D¢kuji Vam za straveny €as nad vypliiovanim tohoto dotazniku.
V piipad¢ problémi mé nevahejte oslovit.
Sara Svejdova
1. Jste rodicem ditéte, kterému byl diagnostikovany autismus?

Ano
Ne (pokud ne, prosim nepokracujte v dotazniku)

2. Jaké je pohlavi Vaseho ditéte?
Chlapec
Divka

3. Jaky je jeho v&ék? Prosim uved'te.
4. V kolika letech byl Vasemu ditéti diagnostikovan autismus?
0-12 mé&sich
13-30 mésict
3-6 let
6-11 let
11-18 let
vice
5. Jaky typ autismu byl Vasemu ditéti diagnostikovan?
Détsky autismus
Atypicky autismus

Aspergeriv syndrom

6. Jaky byl Vas prvni pocit, kdyz jste se dozvédél/a diagnostiku?
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Hnév

Bezmoc

Stud

Rozpaky, nejistota
Vycerpani
Odmitnuti

Vina

Litost

Nevim

.....

Ma své ritualy

Opakujici se pohybové manévry
Nema rado kontakt s lidmi

Je neposedné

Neprojevuje svou mimiku
Klidné, bez zndmek zdjmu
Zaujmou ho nové véci

Je nadmérné€ komunikativni
Jiné: .....

8. Navstévuje Vase dité néjaké specialni centrum? Pokud ano, uved’te prosim jaké.

Ano: .....
Ne

9. Kde jste ziskal/a informace o tom, jak pfistupovat k VaSemu ditéti?

Informace jsem si vyhledal/a sam/a (knihy, internet,..)
Informace jsem ziskal/a od osetfujiciho 1ékare

Informace jsem ziskal/a ve specialné pedagogickém centru
Nevim

Jinde — napiste, prosim, kde

10. Pouzivate n&jaké specialni pomutcky? Pokud ano, uved'te prosim jaké.

Ano: .....
Ne

11. Vyrabite si tyto pomticky sami, nebo je ziskavate ze specializovanych center?

Vyrabim/e

Ziskavam/e je uz hotové
Oboji

Jiné: .....

12. Aplikujete v domacim prostiedi né¢jaké terapie (ABA, Son-Rise apod.)? Pokud ano,
uved’te prosim jaké.
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13. M4 podle Vs vychova ditéte s autismem vliv na Zivot rodiny?
Ano
SpiSe ano
Nevim
SpiSe ne
Ne
14. Prosim uved’te jaky, v pfipad¢, ze Vam tato otazka neni nepiijemna.

15. Jste v kontaktu s rodinami, které maji dité se stejnou diagnoézou?

Ano
Ne

16. Pokud ano, jak spolu nej¢astéji komunikujete?

Ptes socialni sité
Osobni navstévy
Telefonicky

Jiné

17. Pobirate prispévek na péci?

Ano
Ne

18. Mate vice déti?

1
2
3 avice

Zbytek dotazniku je zaméfen pouze na rodiny s vice détmi. Pokud jste tedy rodi¢ jednoho
ditéte, dotaznik pro Vas konci a dékuji Vam za Cas straveny nad vyplilovanim dotazniku.

19. Je dit¢ s diagnostikovanym autismem mladSim sourozencem?

ANo
Ne

20. Jaky vztah maji mezi sebou Vase déti?
Rozhodn¢ dobry
Spise dobry
Neutralni
SpiSe Spatny
Rozhodné¢ Spatny

21. Vnimate néjaké rozdily mezi vychovou ditéte bez diagnozy autismu a s diagnostikou?
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Ano
Spise ano
Nevim
Spise ne
Ne

22.V ¢em podle Vas tyto rozdily spocivaji? Prosim uved'te.
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