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UvoD
.N ékteri z n4s vidi zdi a jenom zdi, jini vidi nejenom ,zdle i okna!*

B.N. Kaufman

Osoby s autismem byvaji & svému mysleni firovnavany k peitacam ¢i bytostem
na cizi planet Vnimame je jako lidi Zijici v jiném, svém vlagimiswté. Oni sami svj Zivot
piirovnavaji k Zzivotu za sklem nebo se popisuji jakeaci v divadle. Ja osobrje vnimam
jako nadSené a zaujaté ,badatele”,fkteméji swvij predmét zajmu prozkoumat doéth
nejwtSich detail. Jiz fetim rokem pracuji jako dobrovolnice a osobni asitkta s osobami

s autismem a staledmeestaly fascinovat.

Od roku 1943, kdy byl autismus poprvé popsan, lpdovedeno nesget vyzkunmi
tykajicich se etiologie a podstaty této vyvojovérymhy i efektivity nejizrnejSich
terapeutickych a edukaich gistupi. AvSak odbornici se dosud neshodli ani v jedniciato
sfér. V CR oblast p& o jedince s autismem za poslednich dvacet letnznpokrasila.
Vznikla okianska sdruzeni, kterd sénwuji €mto osobam a jejich rodinam, piud se
zlepSila i informovanost odborné i iegné spolénosti o této poruSe. Nicmé&rsou stale
odwtvi, kde je teba notl zapracovat. Mam na mysli zejména ranotii @és ni souvisejici

v¢éasnou diagnostiku, ale také naslednoti pé ukorteni povinné Skolni dochazky.

Casto slycham, Ze autismus je médnim tématem, afienne éeho tak lidé usuzuji. Je
pravdou, Ze v poslednich letech vySlo gom velké mnozstvi literatury k této problematice,
ale myslim, Ze v porovnani s jinymi oblastmi, nemioZstvi publikaci nijak velké, ba naopak.
N¢kterd témata jsou stale opomijena a navi§ina dosudtesky vydanych knih nahlizi na
problematiku autismu aristupy k @mu pongrné jednostran&a O Son-Rise programu (SRP),
alternativnim domacim programu, lze v litefatunajit jen kusé &asto i chybné informace.
Domnivam se proto, Ze je&€iné pokusit se tento zUZeny pohled na terapeutick@ukani

intervence autismu pékud rozsfit.

Hlavnim cilem prace jseznamitttende se SRP a zejména pakiwady, pro které si
rodice SRP vybrali, a faktory, které jeiolbé ovlivnily. Zarover se prace zabyva nazory
odborniki na tento program. Teoretickdst podava ucelenyighled zakladnich poznaik
o autismu a SRP. V praktickésti se zabyvamertipadovymi studiemi autistickychétd, se
kterymi se pracuj&i pracovalo podle metodiky SRP, a rozhovory sd¢odiodborniky na
téma SRP. fla bych si, aby prace byla k uzitku zejména &, kte'i se chiji o SRP

podrobrji dozveédét ¢i tento program fipadré zvazuiji.



1 AUTISMUS

,Lidé s autismem Ziji neustale veety kterému nerozumi nebo mu rozumi jen
s obtizemi, ve ste, ktery je nechape a nebo chape jen s obtizemioRréas nepekvapuije,
jestlize se tito lidé fed timto sstem uzaviraji do sebe sama nebo vygidsvou frustraci

tim, Ze tldou hlavou do zdii se vztekaji“(Peeters, Gillberg 1998, s. 7).

1.1 Charakteristika autismu

Hrdlicka (in Hrdlicka, Komarek 2004) uvadi, Ze poprvé pojem autisnugip Eugen
Bleuler v roce 1911 ip popisu psychopatologie schizofrenie (stazeni sgalného sita do
swta vlastniho). V roce 1943 popsal pedopsychisin Kanner 11 gipadi déti, které na
sebe upozornily svym bizarnim chovanim: byly exmé&mmtrovertni, neustéle udrzovaly jisté
zvyky a stereotypni aktivity (Vocilka 1996). Pronaeni jejich poruchy zvolil ndzewgasny
détsky autismus*. K vybru tohoto ozn&eni inspiroval Kannergecky pivod slova ,autos” ve
smyslu ,sam“. Dva rozdilné vyznamy jednoho odbomé&rminu vedou Kk situaci, Zada

osob ¥etrg odborniki autismus myl& spojuje se schizofrenii (Thorova 2006).

Krome ,klasické" varianty Kannerova typu autisnexistuje celé kontinuum poruch
které maji mnohé charakteristiky shodné, ale megipbstatni kriteria pro klasickou formu
tohoto postizeni. Howtme- li tedy o autismu, mame na mysli celou Skalruph
a syndroni, které jsou souhrrnnazyvany terminerporuchy autistického spektra (PAS).

V celé praci je slovo ,autismus” pouzivano jako@ypmum pro PAS.

Autismus je,vyvojova porucha projevujici se neschopnosti koikmwrat a navazovat
kontakty s okolim. Postizeny ob#iaryjad-uje sva pani a poteby, nechape, ptomu ostatni
nerozundji. Uzavira se do vlastniho &a a projevuje se jako extré@rmsan#la bytost”
(Praicha 2003, s. 21). Tato definice popisuje autismpsttedu pedagogického a vychazi
Z terminu autisticky ve smyslu uzawy. Vocilka (1995) definuje autismus podépgako

chorobnou zagtenost k vlastni os@ts poruchou kontaktu s #8im swtem.

P. Howlin ve své definici upoztwje na zavaznost tohoto postiZzeni a piSgaaismus
je celozivotnicasto velmi devastujici postiZzeni, které zavaznyisobhgm ovlivni kazdou
oblast Zivota postizenéh@Howlin 2005, s.13). AvSak na toto postizeni |zginat pozitiveji

¢i jako na vyzvu, jak je tomu néglad v Son-Rise programu (viz. kapitola 2.1)

.Vychazime-li z |ekeské definice autismu, pak je autismugazan mezpervazivni

vyvojové poruchy Znamena to, Zze jde o postizeni, kdy vyvoj jedprdiha odliSnym



zpisobem od jedince zdravého a kdy se postizeni prejevvsech oblastech Zivota“
(Jelinkova 2001, s. 9). Slovgervazivni® znamend vSepronikajici a vyjaduje fakt, Ze
vyvoj ditéte je naruSen do hloubky v mnohaé&eth (Thorova 2006). Vagnerova (2004)
od raného &ku. Termin pervazivni vyvojova porucha vystihujensénou podstatu poruchy
mnohem lépe neZ pouze slovo autismus (v omezenéwa simyslu ,neziastrény” nebo
,obraceny do sebe"), jelikoZz skutee potize d&chto osob jsou mnohem SirSi nez jednoducha

charakteristika socialni uzgenosti (Peeters 1998).

Podle Mezinarodni klasifikace nemoci - 10. revize MKN-10 2000) meazi

pervazivni vyvojoveé poruchy pafi:

* F84.0 Ctsky autismus,

F84.1 Atypicky autismus,
* F84.2 Retiv syndrom,
* F84.3 Jina desintegtai porucha v é&stvi,
* F84.4 Hyperaktivni porucha s mentalni retardad¢éeestypnimi pohyby,
* F84.5 Aspergdiv syndrom,
» F84.8 Jiné pervazivni vyvojoveé poruchy,
» F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.
Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana je dasgicka kategorie, ktera by se

méla pouZzivat pro poruchy, které vyhovuji popisu PAf nespluji kriteria ani pro jednu
z kategorii v F84 (MKN-10 2000).

Détsky autismus

Détsky autismus (téz Kanner syndrom,¢asny, infantilni autismus) je nejzavapi,
ale také nejlépe prostudovanou poruchou, ze skupényazivnich vyvojovych poruch, a to
kvuli kombinaci klinické zavaznosti s relati&rvysokou prevalenci v porovnani s ostatnimi
pervazivnimi poruchami (Hrdlka in Hort a kol. 2000). &sky autismus je jadrem poruch

autistického spektra (hlawrz pohledu historického) (Thorova 2006).

Détsky autismus je v podstaé syndrom, ktery se diagnostikuje na zaktagrojevi
chovani. Projevuje se Buod dtstvi nebo v ranémeku (do 3 let). Na zakladporuchy
urgitych mozkovych funkci dét nedokaze spravnym &gobem vyhodnocovat informace

(smyslové,ie¢oveé), ma vyrazné potize ve vyvdgi, ve vztazich s lidmi a obtiznzvlada



bézné socialni dovednosti (Thorova in Autisnfgsline]). V sowasne dob povazujeme za
détsky autismus takovou poruchu, jejiz symptomy zajirSechny it slozky triady a objevi

se fred tetim rokem ¥ku ditte (diagnosticka kriteria naleznete kileze 1).

NejcastjSi komorbiditou détského autismu je mentalni retardace, a to asiwei d
tretinach pipadi. Porucha j&astéjSi u chlapai nez u divek v pogru 4-5:1 (Hrdltka 2004).
Gillberg a Peeters (1998) se vSak domnivaji, Zeéesky rozdil mezi pohlavimi iize byt
daleko niZSi. Své teze inebdnuji skut&nosti, Ze Zeny jsou v§nejSi, maji mén technickych
Zajmi a jsou sociakh zdatrgjSi, mohou byt protctasgji nespravi zaazeny pod jinou

diagnostickou kategorii.

Atypicky autismus

Atypicky autismus je typ PAS, ktery se liSi od aotu dobou vzniku (stava se
manifestni az potétim roce Zivota) nebo chsjirli poruchy jednéci dvou ze ti oblasti
psychopatologie (socialni interakce, komunikace raezené, stereotypni, opakujici se
chovani) pozadovanych pro diagnozeéts#ého autismu (MKN-10 2000). Thorova (in
Cadilova, din, Thorova a kol. 2007) uvadi, Ze &chto osob sedifve mluvilo o tzv.
autistickych rysech. Vyvoj dilcich dovednosti je uéthto osob zr&né nerovnongrny. Z
hlediska narénosti p€e a poteby intervence se neliSi odtského autismu. Ro¢ se v

Ceské republice narodi 100 — 150id atypickym autismerThorova in Autismus [online]).

Rettav syndrom

International Rett Syndrom Association (IRSA) uvaH se jedna o syndrom az dosud
popisovany pouze u divek. Jsou vSak znatiiyaoly vyskytu Rettova syndromu i u chléapc
ale jde obvykle o smrtelnou formu syndromuiggbujici potrat, narozeni mrtvéhodtidt nebo
predtasnou smrt (Snytova in Dobromysl — autismus [of)inRettovym syndromem trpi
0,007% divi populace (Vagnerova 2004).

Geneticka picina syndromu byla rozpoznana teprve nedavno. Bialipovan gen,
odpovidajici za vznik poruchy na distalnim dlouhéaménku X chromozomu (Hrdka
2004). Typicky je normalnti témei normalnicasny vyvoj nasledovanyast&nou nebo
aplnou ztratou nabytych verbalnich a manualnichedowesti spokiné se zpomalenimistu
hlavy. Pozdji se objevuje apraxie, skoli6za nebo kyfoskoli6zapilepsie, #kdy
choreoatetoidni pohyby a pravideln tézké mentalni postizeni (MKN-10 2000 srov.

Bartaiova, Bazalova, Pipekova 2007).



Jina dezintegrani porucha v détstvi

Détska dezintegkmi porucha (Hellatv syndrom) je charakterizovana gaeinim
obdobim norméalniho vyvoje, které trva minimékiva roky, a po kterém nastava z neznameé
piiciny regres v doposud nabytych dovednostech. Proddamau ztratu dovednosti nazyvame
autistickym regresem (Thorova 2006). Jde o uUbytekognosti, tj. ranou demenci,
S negiznivou prognozou. Obtize secmau projevovat v oblasti motorikyeci, postizena je
i kontrola vyméSovani. Porucha jefiplizné desetkrat méh ¢asta nez klasicky autismus
(Vagnerova 2004).

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi

pohyby

Tato kategorie je po#énn¢ vagre definovanou poruchou, ktera sdruzuje hyperaktivni
syndrom, ¢Zkou mentalni retardaci, stereotypni pohyby a/resiieposkozovani. V dospivani
miZze byt hyperaktivita nahrazena hypoaktivitodrdlicka in Hort a kol. 2000 srov.

Bartaiova, Bazalova, Pipekova 2007).

Aspergeniv syndrom

Tento termin prosadila do praxe Lorna Wingova. MHdhr termin autisticka
psychopatie, zavedeny Hansem Aspergerem. Jednd rsgjdskutovanjSi jednotku ze
skupiny PAS, u které vyzkumnici jen obtézhledaji ohranieni oproti vysoce furdnimu
autismu. Nktefi autai vSak zdiraziuji, Ze Aspergdiv syndrom je jen mé&nzavaznou
variantou autismu a Zeékni do dvou diagndéz je ui@ (Hrdlicka 2004). Ficina
Aspergerova syndromu neni dosud jasnd, ale klinstkdie poukazuji narpmou souvislost
mezi timto syndromem a poruchami neurobiologickgtiwodu, které ovliviuji vyvoj
détského mozku. DalSim moznym faktorem jédidnost, ale odbornikn se prozatim

nepodailo zjistit, jak se tento syndronmtenasi Cadilova, Zampachovéa 2006).

Aspergeniv syndrom se primarné liSi od autismu tim, Ze se u této poruchy
nevyskytuje celkové zpozdni iefi ani kognitivniho vyvoje. VétSina jedind ma normalni
inteligenci, ale byva zra¢ nemotorna. V pokru 8:1 se toto onemoéni vyskytuje
u chlap& (MKN-10 2000).

Typickymi znaky této poruchy jsou socialni naivieggocentrismus a zvlastni zajmy
obsedantniho charakteru (dinosawlaky, televizni peady, aj.). Osoby s Aspergerovym

syndromem davaji fpdnost osamlym aktivitAm a komunikuji zvlastnim Apobem
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(detailni vyjadovani), kdy chtji mluvit jen o gredmetu svého zajmu (Bartmva, Bazalova,
Pipekova 2007).

Jina déleni autismu

Podle miry postizeni Ize autismuglid na nizko funkni az vysoko funéni, ¢i
s mirnou az &kou symptomatikou, ktera se tyk&edevSim p&tu a hloubky projetr
autismu (Masopustova 2005). Nizko fénkst aZz vysoko furdnost zahrnuje celkovou
vyvojovou (@ipadreé intelektudlni) drove a schopnost fungovani ¥iném prosedi
(adaptabilita) (Thorova 2006) Nejvice je v praxiugiwvano terminu vysoce fudiki
autismus (HFA) (Hrdtika 2004).

* Vysoce funkéni autismus: Jedinci, kt& maji inteligenci v nor (IQ do 70)
a komunik&ni schopnost je normalni nebo n&imaruSena. Z celkového fa déti
s PAS se udéava vysokofutikich autish cca 11-34 %. Tyto @i jsou schopné
dobré integrace do spdleosti a mohou se tak v&dvat i na Bzné Skole

(Bartaiova, Bazalova, Pipekova 2007).

o Stredné funkéni autismus: Zahrnuje jedince s lehkou neborestrg téZkou
mentalni retardaci. V klinickém obraz&hto osob fibyva stereotypii a narusena

komunika&ni schopnost je vice patrna.

* Nizko funkéni autismus: Se vyskytuje u nejvice mentélnetardovanych &i (1Q
pod 34), u nichZz neni rozvinuta pouZitelre®, velmi malo navazuji jakykoliv

kontakt a v symptomaticergvladaji stereotypie (Hrdlka 2004).

Jedna z nejzné&gsich odbornic na autismus profesorkarna Wingova zavedla
rozckleni déti s autismem deétyi podskupin. Toto rozdeni nelze brat naprostdgsre. Dite
muze mit charakteristické rysyiznych typi a také s vyvojem dite se socialni interakce
muze nenit (Jelinkové 2001).

Kategorizace PAS podle pevaZujiciho typu socialniho chovani :

* Typ osamély: Déti maji minimalni¢i Zadnou snahu o fyzicky kontakt nebo se mu
aktivre vyhybaji. Nemaji zajem o socialni kontakt a konkawi, nevyhledavaji
atéchu, ¢asto mivaji snizeny prah bolesti. Ointze byt i velmi aktivni, bez
schopnosti empatie (nevnima reakc#&i dani dosglych). S vkem se kontakt

s blizkymi osobami zlepSuje (Thorova 2006).
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 Typ pasivni: Déti tohoto typu maji v sociélnich vztazich nejmepgoblémy,
kontaktu se nebrani, ale ani basto neiniciuji. Malo projevuji své geby, jsou
hypoaktivni a bezbranné. Symptomy autismu Bseh® projevi az p zmeéné
navyklého peadku. V dtskych kolektivech fedstavuji Zivou ,panenku”
(Jelinkové 2001) .

» Typ aktivni, ale zvlastni: Tento typ je piliS aktivni, casto az hyperaktivni,
spontanni v sociélni interakci. Majéasto velmi vyhraéné zajmy, kladou
opakovag otazky, na které vSak vyZzaduji vzdy stejné odpoyJelinkova 2001).
U téchto cti se objevuje socialni dezinhibice (dotykani, tibé& hlazeni cizich
lidi) (Thorova 2006).

* Typ formalni: Je typicky pro osoby s vysSim 1Q, které maji dobyg@drovaci
schopnosti. Chovani je velmi konzervativiig¢ je pxilis formalni a fisobi
strojeré. Tyto osoby maji potize s ironii, nadsazkou, ZarteslySené chapou

doslovre a objevuje seifliSna nedtska zdvailost.

* Typ smiSeny — zvlastni:Na zaklad svych zkuSenostifglala K. Thorova jest
patou kategorii, ktera se vyskytuje ¥a5€ji u osob s atypickym autismem nebo
Aspergerovym syndromem. Socialni chovani je velmeésaurodé (zalezi
na prostedi, situaci, osaf) a objevuji se velké vykyvy v kvatitkontaktu (Thorova
2006).

Prevalence a progn6za autismu

Prevalence autismuje udavana v zavislosti na posuzovacich kritériktitor Lotter
pii prvni epidemiologické studii provedené v 60. éktejistil, Ze na 10 000t pripada 5 dti
s autismem. Do s@asné doby se uskut@lo okolo 30 vyzkund a za dgfizlivé jsou
povazovany Udaje vrozmezi 5-10/10 008i.dOvSem se zavedenim nové nozologické
jednotky — porucha autistického spektra, byl zazrsn dramaticky nast vyskytu této
diagndzy (60/10 000) (Thorova 2006).

Hrdlicka (in Hrdlicka, Komarek 2004) uvadi, Ze posledni studie z 9022001
piinaseji zcela jiné pohledy na problematiku. Bylypgény vyznamh vysSi prevalence
détského autismu — podle kritérii MKN-10 udavané hodnotyni 30,8/10 000 ve studii
Baiera, podle kritérii DSM-IV pak 16,8/10 000 v gr&hakrabartiho a Fombonna a 40,0/10
000 v praci Bertranda. V diskusi naghito Udaji jsou zmiovany fizné moznosti vykladu
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nag. moznost faledh pozitivnich diagndz, izna &innost vyhledavani figpadi pomoci
screeningu, ale také sktitgy nafist patu piipadi détského autismu.

Provedeme-Ili hruby odhad z dostupnych informaathdaime k porru 15/10 000 &ti.
Odhad vyskytu &tského autismu Ceské republice udava 15 000 Zijicich osob s touto
diagnézou. VysSi vyskyt poruch autistického spelgaswtovou odbornou uejnosti

prijiman jako fakt a neni zpochibvan (Thorova 2006).

K Uplnému potlgeni @iznaka autismu v 98% fipadh nedochazi. AvSak specialni
vychova a vzdavani mirni problematické chovani (agresivitu, esovani, zachvaty
vzteku), je zaznamenan it 1Q, zvySeni adaptability a samostatng&okud osoby trpici
autismem nemaji specialnfiptup zaloZzeny mimo jiné na hluboké znalosti danblpmatiky,
ocitaji se na psychiatrickych odénich s vysokymi davkami psychofarriigkou vylwovany
ze Skol, do kterych v3ak Urovni svého intelektii‘péThorova in Apla [online])Prognéza
zda bude dé& s autismem v dosjosti Zit ,normalni* Zivot, se odviji od obecné efigence
a recovych dovednosti. Asi 1/3 dodgch s autismem je v dos&losti ¢ast€éné sokEstatna
a jen velmi malé procento jich Zije zcela nezavisiyot, byvaji vSakcasto povazovani

za ,podiviny* (Bragdon, Gamon 2006).

1.2  Etiologie

Podobr jako u jinych onemoaimi a poruch, nazory na vznik autismu prosly, aestal
prochazejifadou zmdn. Teorie strida teorii a autori své nazory radikalné méni s pFilivem
novych informaci. Z historie nizeme uvést ifklad Kannera, ktery jeStve 40. letech 20.
stoleti byl geswdéen o vrozeném zakladu autistického chovéani, gozgod vlivem
psychoanalyzy, svoje stanovisko &mil. Zangiil se na zkoumani charakteristik rodli
autistickych dti. Shledal, Ze tito rode jsou tvrdi, Us§sni, sobéti, chladni, odmitajici pomoc
svému d#ti. Kanner tak doSel kz#&w, Ze autismus je vysledek dlouhodobého
emocionalniho ochlazovanétil sobeckymi rodii. Kanner byl také autorem slovniho spojeni
.matka ledntka“(Thorova 2006).

DalSi vyvoj sméioval k hledani fi¢in autismu vneurologickych poskozenich mozku
nebo odliSné biochemii mozku.Dle Thorové (2006) jsou zudlodu variability projev
autismu i zavry vyzkumi rozdilné. \&tSina studii ale zjistilatznd neurologicka poSkozeni
v riznychéastech mozku. Objevily se abnormality v oblasti koyv2 kury gednicasti levého

¢elniho laloku (souvisi s empatickym myslenim), vzetu (fizeni motorickych pohyh)
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a také v limbickém sytému (emoce, pgana weni). Nekteré vyzkumy zjistily hemisférické
abnormality - nizSi aktivita levé hemisféryefové a analytické dovednosti) awbdu
mensSiho zasobovani krvi (Bragdon, Gamon 2006 &axaiova, Bazalova, Pipekova 2007).
Vyvojovy neurologicky model igdpoklada, Ze jednou z moznych primarnitidip je velmi
casné (kratce po uzgeni neuralni trubice) poSkozeni vyvijejiciho se kuogKomarek in
Hrdlicka, Komarek 2004). Gillberg a Peeters (1998) djade u dti s autismengastji nez
u bézné populace doslotbem thotenstvi, porodu nebfasré po porodu k poskozeni mozku
ditéte. Zarova piSi, Ze u &i, které prodlaly n¢jakou infekci v prvnich letech Zivota, e

infekce zpisobit poSkozeni mozku dost&te pro vyvolani autismu.

Gastroenterolog Wakefield (sec. Thorova 2006) jram teorie, Ze existugpojitost
mezi akovanim a autismem.V dusledku @kovéani (trojkombinace zaédky, spalnéky,
piiusSnice) dojde u dite v tlusttm a tenkém isi€ k zarétu, pi kterém jsou do krve
vylu¢ovany toxiny, které mohou poskodit mozek aisgbit tak autismus. Spojitost mezi
ockovanim (konkrété thimerosalu, konzerai latce ve vakci®) ktera obsahuje rt) nebyla

zatim prokazéna, ale ani vyvracena.

Vyzkum v oblastigenetiky prinesl poznatky o tom, Ze autismus je prgpatobré
ovlivnén anomaliemi na d&kolika genech. Autismus bude prapddobré zpisoben
chromozomalni aberaci chromozdrnX7 a 16 (Hort sec. Bartova, Bazalova, Pipekova
2007). Oikazy, Zze autismus ma genetickoti¢mu, se opiraji o vysledky jednovaig/ch
a dvojvajénych dvofat. Ziskana data iady vyzkunii prokazala, Ze dlicnost hraje
u vyskytu autismu vyznamnou roli (Ritvo sec. Th@d®006). Celko¥ se gedpoklada, Ze
genetické vlivy se na vzniku autismu podileji v-923 % (Bailey sec. Thorova 2006)¢dci
Z Texaské univerzity se v ramci svého vyzkumu na&ioty sousedili na gen PTEN. #
jednom z pokus ho vymazali z nervovych bgk mozkové Kry a hippocampu. Qbcasti
maji zasadni vliv na schopnosteni a parét’. MySi se po tomto zasahu neglynchovat (ilis
socialrg, vice je znepokojoval hluk nebo dotyk a vyzmealy se ¥tSim objemem mozku
a zwtsenou hlavou. Pokud by byla studie potvrzenasauis by tak mohl byt v budoucnu
lécitelny uritou genovou terapii (redak€&TK in Zdravcentra [online]).

Jedna ze studii izraelskyckdeh uvadi, Ze udéti starSich otai je pravépodobnost
postizeni autismem mnohem vysSi. Podle vedoucihdizkpmu, epidemiologa
A. Reichenberga, potvrdily tuto souvislost uz mialn¢ dw predchozi studie. Otcové ve

véku ctyriceti let ¢eli ve srovnani gitetiletymi otci téngi Sestkrat vySSimu riziku, Ze se u
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jejich potomka vyvine autismusfipemz vliv wku matky se ¥dcim nepodé#lo prokazat
(Redakce in Dobromysl — autismus [online]).

Baron-Cohen (sec. Masopustova 2005) uvadi jakoujeddrmoznych fi¢in vzniku
autismunadbytek testosteronu v &hotenstvi Sowasti této teorie je i hypotéza, Ze autismus
je extremni variantou tzv. ,muzského” mozku. Atitoznauji autistické syndromy za krajni
mez ,typicky muzskych“ vlastnosti (napvétSi poteba samoty, mensi schopnost empatie,
horSi vyjadovaci schopnosti, aj.).

Existuji teorie, které vychazi zigrdpokladu, Zeautismus je metabolickd porucha
podobna celiakii a fenylketonurii. VSechny tyto pany souviseji s nekompletnim travenim
proteini. Fragmenty nekompleintravenych proteiln (peptidy) pronikaji sevni sénou do
krve a poSkozuji CNS (Shattock in CFCF [onlinephagock (sec. Muhlpachr 2004) uvadi, ze
tyto peptidy se v poda@b endogennich morfin (tzv. gluteomorphine, ktery vznika
nekompletnim trdvenim lepkuippmného ve vSech obilovinach a tzv.caseomorphete?z
zdrojem jsou vSechny migé vyrobky) vyznam& podileji na pedavani vzruahn v CNS
a nasledkem Spatnéhoieposu vzructh dochazi nap ke stereotypnimu chovani,
hypersenzitivié na rekteré zvuky a nebo k hyposezitwina zvuky jiné. Na zakladtéto
teorie byla pro osoby s autismem wyiteona dieta GFCF (viz. kapitola 1.7).

Jasnou fi¢inu vzniku autismu se doposud nepildajednoznéné prokazat a jak je
z predeSléhoizjmé, bylo provedeno nesf®iné mnozstvi vyzkutn které zahrnuji gdi¢nost,
vrozené vlohy, protlana onemoani, vyzivu, @irodni prostedi, aj. Obecré se odborna

veiejnost shoduje pouze v nazoru, Zeiina autismu bude s nejétSi pravdépodobnosti

multifaktorialni.

1.3 Diagnostika

V Ceské republice odbornici diagndzu autismu pouzisaie sporadicky a Zidodu
neznalosti problematiky PAS je mnohyniteim s autismem doposud stanovovana chybna
diagnéza a tim padem se jim nedostava specipbdagogické pe, kterou patbuiji.
Mnoho dti s autismem diky nespravné diagndze dokonce veeliiavano a velk&ast dti

i dosgglych preziva na uzaenych psychiatrickych odtenich (Thorova in Apla [online]).

Spravna diagnoza je zakladem spravné terapieDiagndza autismu by &a byt
vysledkem mezioborové spoluprace, jejiz &mii by nglo byt vySeteni z oblasti

neurologie, genetiky, ffpadré i psychiatrie (z dvodu vyloweni gipadného podéeni
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na schizofrenii) a Uplné laboratorni vy&eti, kdy je teba vylouit pfipadnou metabolickou
poruchu (Hrdléka in Hort a kol. 2000).

Z hlediska diferencialni diagnostiky je treba poruchu odliSit od jinych PAS,
schizofrenie v dtstvi, mentalni retardace s poruchami chovani, mech poruchieci,
vrozeného zavazného postizeni sluchu a psychosoaaprivace (Hrdtka in Hort a kol.
2000).

Diagnostika v raném ku

V¢asné uwkeni spravné diagndzy zavisi na mnoha faktorecteZZda tom, kdy rode
ditéte prvre kontaktuji odbornika, zkuSenostech tohoto odba@rskautismem, na hloubce
postizeni ditte i na dostupnosti ¥&eni specializovaného na tuto diagnostiku. Prvkiao,
zaznamena odliSnosti ve vyvoji &g, byva obvykle rodi ¢i jinA osoba pichazejici
s dittem ¢asto do kontaktu. Obvyklouiiginou znepokojeni rodin byva opozdny vyvoj
reCi ditéte (Masopustova 2005rvni piiznaky, kterych si rodie mohou vSimnout jsou, Ze
se dit nechce nechat kojit, nelibi se mu, kdyz k&do chova, chybi i kontakt, odmita
atéchu, miva problémy se spankem. V batoleci#kuvchybi Zvatlani, hraje si monotahn
¢asto jen s jednimipdmetem. DEti s autismem se dlouho negakousat a Zvykat potravu,
z&inaji pozaji chodit, ale nejedna se o motorickou retardaakoj spiSe o strach, nechu

a nedostatekdle chodit (Johansenova 1998).

Volkmar (sec. Thorova 2006) uvadi, Ze 55% &addisi vSimne odliSnosti ipd
dovrsenim jednoho roku dfe. Negastji rodice vyhledaji psychologickou pomoc az kolem
téi let véku ditéte, kdy gichazi do kolektivu vrstevntka jeho zvlastnosti se tak v porovnani
S nimi jevi zetelrgjSimi.

Tradiéné se edpokladda, Zefiznaky autismu jsou nejvyragsi v obdobi tetiho az
patého roku Zivota, a tedy Ze vtomto obdobi Izagddzu spolehl& uzawit. OvSem
v poslednich letech se odbornici snazi viftvaoditka pro uéeni diagnozy autismu v co
nejrargjSim wku. Zkoumani ranych symptomi je predmétem mnohych satasnych studii,
které se opirajiiigdevSim o zgtnou analyzu videozaznan{Thorova 2006). Mezi prvnimi
se z#ala touto metodou zabyvat Grace T. Baranekova. w&amsvyzkumu porovnavala
doméaci nahravky @i s autismem, normalnim vyvojem actid s mentalni retardaci.
Na zéklad videoanalyzy byla schopna vytitosoubor rkolika typickych projew, jimiz se
autistické dti od ostatnich odliSuji (Masopustova 2005). Autismtedy nize byt
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detekovan s vysokou mirou spolehlivosti (az 94%)pfied dovrSenim jednoho roku &t
(Baranek sec. Thorova 2006).

Diagnostické metody

Do souwasné doby nebyl vyvinut test biologického charaktektery by prokazal
autismus a proto se diagnostika musi zakom@antiovat na mapovani a pozorovani.
VySeteni dcti s autismem je natay proces majici sva specifika, ktera jsou danaotim
typem postizeni. Zakladnimi préstiky diagnostiky PAS jsopozorovani (chovani, reakci,
dovednosti, zfgsobu hry, aj.),anamnéza a rozhovor s rodii. Kromé téchto metod je
v nekterych gipadech mozné pouzit i klasické vyvojové skaly @Hesa, Bayleyove), testy
rozumovych schopnosti (Stanford-Binetova zkouSkaecNglerovy zkouSky inteligence)
a kresebné techniky. Jejich provedetiin@Si nespornou vyhodu v moZnostiepr€jSiho
odhaleni disproporci mezi jednotlivymi slozkamikmeié vyvojovedi intelektové Urova

ditéte (Beranova, Thorova in Hrdka, Komarek 2004).

Vedle EZnych diagnostickych metod gastji pouzivaji metody specifické Autism
Diagnostic Interview — Revised (ADI-R)je v sokasné dob nejlépe o¥renad metoda
zaloZzena na strukturovaném rozhovoru sdiodiitéte, gripadreé i dosglym s podeenim na
PAS. Tato metoda je pouzitelna od 18&simai véku do dosplosti. Obsahuje & oddili,
které se tykaji anamnézy, raného vyvoje, socialniywoje, hry, zajmi, chovani
a specialnich schopnosti (K¢gpva 2003). Vysledky ziskané v ADI-R je mozZnieyest
algoritmem na kritéria MKN-10 a ziskat takyti skory klicové pro diagnézu (Thorova
2006).

Ceskou screeningovou metoddACH — Détské autistické chovanivytvorila K.
Thorova. Jde o metodu orietta (jednoduchy dotaznik) slouzici k rozpoznani PAg
urcena primara rodicam dti, ktefi maji na PAS u svého dfe hypotetické podéeni.
Dotaznik obsahuje 74 polozek z&enych na fyziologické funkce, vnimani, socialni
chovani, mimoslovni komunikaciie¢, z4jmy a hru, Pzptsobivost, emoce, motoriku
a problémové chovani (Beranova, Thorova, Hkdli Propper in Hrdbéka, Komarek 2004).

V ramci specialnich pedagogickych metod je véssnosti Ceské republice nejvice
pouzivana porrné jednoduchaobservani Skala CARS (Posuzovaci Skala aiského
autismu), ktera byla vyvinuta v ramci TEACCH programuii{Pha 2). Skala odliSujedti
s mirnym, stednim a &Zkym autistickym postizenim. Test CARS klad&ar na pimé
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pozorovani chovani die a opird se o empirick4d data. Testy jsou vhodwévgechny
vékové kategorie &etné predskolnich dti (Jelinkova 2001).

Detailni voditka pro stanoveni diagnézy PAS posiytmanuély Mezinarodni
klasifikace nemoci MKN-1Q kterou vydava Sitova zdravotnicka organizace a také
Diagnosticko-statisticky manual (DSM-1V), ktery vydava Americka psychiatricka
asociace. Tyto nastroje samotné nétwbiagndzu, ale doplji a zgesiuji podklady pro ni
(Hradlicka in Hrdlicka, Komarek 2004). Tyto diagnostické manudly vsapahlizeji
na problematiku PAS zcela sha&da existuji mezi nimi jisté rozpory. Thorova (20Q8¥e,
Ze diagnosticka kritéria DSM-VI jsou lépe vyuZitglm praxi, jelikoz jsou fehledrjsi, 1épe

definovana a pro praktické vyuZiti srozumitgsn.

1.4  Autisticka triada

V souvislosti s PAS hovwime o tzv. triad poskozeni, kterou tak nazvala v 70. letech
psychiatrtka Lorna WingovaTriadou rozumime styéné problémové oblasti a to oblast
komunikace, socialnich vtali a piredstavivosti(Thorova 2006). V ramci PAS se objevuji
projevy postizeni triady od t#ka Uplné absencegkterych dovednosti az po k&h spise
kvalitativni odchylky. Triada symptoinje pro vSechny PAS spdlea, avSsak mira a apob
jeji manifestace je individualni v zavislosti na nkoétnim jedinci a typu autismu.
Neexistuje zadny typicky postizeny autismem, takojaeexistuje Zadny typicky zdravy
¢lovek. Kazdy z postizenych je jeditiey a mezi postizenymiipvazuji spiSe rozdily nez
podobnosti (Jelinkova 2001).

O problémech, které osobam s autismamagsi kazdodenni Zivot, se nejvice dovime
Z jejich autentického vyprémi. Proto v nasledujicich podkapitolach uvadimiéklady

z knihy ,Zivot za sklem* od Wendy Lawson, Zeny sp@sgerovym syndromem.

1.4.1Problémy v komunikaci

Gillberg a Peeters (1998ijkaji, Ze je obtizné odtlt problémy v oblasti komunikace
a v oblasti socialnich vztéha Ze se totodeni mize zdat urslé. ProtoZe tradni pohled
na tuto problematiku fiedpokladé triadu postizeni, budeme se zabyvat kikacinjako

samostatnym problémem.

Jelinkova (2004, s. 4) pisSége ,déti s autismem paéebuji pi rozvoji komunikace

specificky postup, je'¢ba postizenécdit nejen jak komunikovat, ale také grekomunikovat,
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a to bez ohledu na jejickecové schopnosti. vodem je, Ze dits autismem nechape&mu
komunikace slouzi.Déti s PAS nemaji vrozenou schopnost pochopit vyzkamunikace

a nechapou, Ze pomoci komunikace mohou ovlivnitakadi (Jelinkova 1999).
Problémy v komunikaci se projevuiji:
» echolalii (opakovani slov &t);

« monoténnitedi bez intonace;

nedostatky v napodobovani, spontannosti a variacfwbuziti jazyka;

chybné pouzivani zdjmen;
» rozdilem v receptivnim a expresivnim jazyce (Richra@06).

ObtiZze v této oblasti se mohotizné projevit, od totalniho mutismu, az po stav, kdy
dit¢ mluvi ténmei bez geruSeni, ma bohatou slovni zasobu,fateneni smysluplna. Tégn
vzdy se ud&chto diti vyskytuje vlastni Zargon. Odchylky Ize pozorovatintonaci, rytmu,
hlasové modulaciRe¢ ma omezeny obsah, obvykle chybi i schopnost vyaiZivrozunit

gestim, mimice, postaim tla (Jelinkova 2001).

P. Howlin (2005) uvadi, Ze kibvym faktorem pro rozvoj postiZzenéhodidt je Urove
jazyka a jestlize se nevytkicemyslupln&e¢ do Sestého rokueku ditte, je jeho dalsi vyvoj
vazre ohrozen. Jen u malého procenta postizenych, & riemerozvinée¢ do tohoto ¥ku,
se pozdji objevi komplexnitec. AvSak existuji i vyjimky. U malécasti postizenych
autismem dojde v obdobi preadolescence a adoles&arelmi pozitivnimu obratu, obzvI&st
v oblasti komunikace. &ktefi se zngni tak zasadnim figobem, Ze jeskké pochopit, Zefed
nékolika lety byli povaZzovéani zafce postizené (Gilberk, Peeters 1998).

Statistiky uvadéji, Zze 50 % postizenych autismem pouziv&e¢ a z toho 75 %
pouziva smysluplnou echolalii, zatimco u zbyvajicic 25 % to neni tak jednozn&né.

U zbyvajicich 50 % je nutnéigyit ke komunikaci, ktera neni tak abstraktni a piwd
Musime jim pomahat uzivanim vizualnich komugikizh systém (obrazki a fotografii,
pisma), ve kterych je spojeni mezi symbolem a vymra nazor§si (Peeters 1998). Volba
vizualni pomicky zalezi na vyvojové urovni klienta. Obrazky atoigrafie musi byt
jednozn&né, bez zbytEnych detaili, nently by byt stylizované (Jelinkova 1999).

V minulosti se odbornici domnivali, Z&€ime-li di€ alternativni komunikaci, Gzeme
tim zabranit rozvoji dorozumivani pomoci slov. &mné vyzkumy a zkuSenosti dokazuji,
Ze tomu tak neni, ba naopak, mnolké d PAS si sotasre zlepSi své verbalni dovednosti
(Schopler 1999). V s@asné dob se u osob s autismetasto vyuzivA metodika VOKS
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(Vymeénny obrdzkovy komunikani systém), ktera teoreticky vychéazi ze systému $EC

(The Picture Exchange Communication System).

Schopnost komunikace pak zakladnim dovednostesioveka a jakykoliv nedostatek
v této schopnostvyvolava frustraci a velké problémy v chovani ZlepSeni schopnosti
komunikovat je velmi &inny zpisob, jak osobam s autismem pomoci (Jelinkova 2001).
V sowasné dob je jiz zastaraly nazor, Ze autistické&ichemaji o komunikaci zajem, nybrz

opak je pravdou, chji komunikovat, ale maji k tomu omezené moznosti.

.KdyZz nekdo ke ma mluvil nebo se veride cetla povidka, édalo mi obtize
poslouchat, co ostatniikaji. Zdalo se, Ze je prodmejlepsi drzet se stranou @bec se
nelrastnit rozhovo#, pokud to tedy bylo mozné. Vyhnout se konvernarnenalo vyhnout
se problénim. Predstavovalo to vSak také zardgveepqijemnou komplikaci, jelikoz mi

mluveni pomahalo pochopit situaci a byla fdjgmna zabava‘(Lawson 2008, s. 32).

1.4.2Problémy v socialnich vztazich

Zvlastni charakter socialniho chovani (socialnldee) byl pra¢ daivodem, ktery vedl
Leo Kannera k tomu, Ze poruchu, kterou pozorovadvyich dtskych pacient, nazval

infantilnim autismem (Jelinkova 2000).

Problémy v socialnich vztazich se mohou navenekjepito riznym zpisobem
a mizeme se setkavat s celou Skalou socialniho chovdeia ma dva extrémni poly.
Od ditte, které je nefimérend sociale aktivni po di¢ uzawené. Tyto problémy
v socialnim chovani jsouidledkem vrozenych nedostatkLidé s autismem si vytvéji
socialni chovani a socialni porozémi, ale jinymi prostdky, které jsou velmi omezené
a odlisné od naSich (Jelinkova 2001). Snazi se qumtisocialni s¥t pomoci logického
vztahu gicina — nasledek, ale socialni chovani séidiekauzalitou, ale lidskymi zarny
(Beyer, Gammeltoft 2006).

Vrozené nedostatky v této oblasti se snazi #isvteorie mysli (autor Baron —
Cohen) ateorie centralni koherence (autorka Uta Frith). Teorie mysli je specifick&d
kognitivni schopnost, kterd umiadje vytv&et systém Usudka nazol o duSevnich stavech
jinych lidi (co za svymtiny zamysli,cemu ii atd.) Mnohé vyzkumy podporuji hypotézu,
Ze u diéte s PAS se tato schopnostbec nevytvei ¢i se rozvine jen nedost@t&
(Thorova, Beranova in Hrdlka, Komarek 2004). &i s autismem maji obtize ,sgenim"

emoci, intenci, mySlenek, a proto byvaji nazyvasycjalre slepymi (Peeters 1998).
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Uta Frithova pohlizi na autismus jako na poruchislernyi, nedostate¢ rozvinutou
schopnost centralni koherence — coz je jakysi ynpzeud” skladat informace dohromady
a vytvéaet z nich smysluplné celky. i8ledkem toho je, Ze lidé s autismem si nevSimnou
osoby, kterd vstoupi do mistnosii nereaguji na zavolani a okoli je pak hodnoti jako

samot#ské (Thorova, Beranova in Hrdkia, Koméarek 2004).

Socialni chovani si Zada zZmeou flexibilitu a abstraktni pohled, se kterym spruzny
kognitivni styl u @éti s autismem nefize vyrovnat. Socialni vztahy jsou prétids autismem
slozitjSi nez komunikace, protoZec je vice staticka. Ale Zadna socialni situace iesmp
neopakuje, proto jeréba neustale analyzovat a vyvozovat vyznam toh@azmrujeme.
Mohlo by se zdét, Ze osoby s PAS neberou ostatnéd@mi, ale neni to otazka etfroho

egoismu, nybrz problém kognitivni inflexibility (Bgers 1998).
ObtiZe v socialni interakci se u #ti s autismem projevuji tak, Ze:
* se mohou vyhybatimimu kontaktu;
* mohou mit problémy s porozwmim vyrazim obliceje, gesim;
* pouzivaji ruku jiné osoby, c¥jt-li dosahnout na &akou \&c;
* davaji rednost samet
e projevuji minimalni iniciativu (Richman 2006).

Castym specifickym deficitem je neschopnost porodtuenspravis reagovat na city
a emoce &oho jiného, neschopnost sdilet emoce a zkuSea@dgiatna integrace socialniho
a ema@niho chovani vramci interpersonalnich vitalPotize vdchto oblastechéasto
pietrvavaji dokonce i u vysoce fuirkich autist az do dosglosti (Howlin 2005).

Wendy Lawson (2008, s. 9) piSdPo cely svij Zivot jsem nebyla schopna poznat
a vyjadit své emoce a ani jsem jim nerozlem a tak jsem se vzdy setkavala
S neporozu@nim a citila jsem se odtrzena od vSech kolem $yla.jsem povazovana za
,zvlastni“ a nepochopitelnou, pohlizeli na mne jaka ,néco, co sem nepét. Casto se

mnou zachazeli, jako bych byla hluchdloupa.”

1.4.3Probléemy s pedstavivosti

Podle Jelinkové (2001) postizeni v této oblastievkdigiditt v mysleni i chovani, coz
se projevuje stereotypy, ritualy, repetitivnim choim a nechuti ke ztnam. Stereotypni

chovani mivaizné formy, které se &éni s vyvojem ditte.
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Celafada déti se projevuije:
» stereotypnimi a repetitivnimi vzorci chovani (placdukama, tleskéani, pozorovani

ttepetajicich rukou, kolébani a &hi €la, grimasovani, verbalni stereotypy)

» abnormalnim zagtenim na Wity vzorec chovani¢i rutinni ¢innost a snahou

0 jeho nemnnost;

* neobvyklym zachazenim s Rkami, pednéty, zangienim se na jejichéasti
(Richman 2006).

U vysocefunknich autish se objevujistereotypy v oblasti zajmi, které se projevuji
sbiranim faki (hity znamé skupiny, tituly knih, kvizy, vysledlkytkani, aj.) a pedmeta.
Déti s PAS sbiraji cokoliv (letky, papirky, kaminky, telefonni seznamy, jizdady, aj.)
a jejich shirkycasto zabiraji velky prostor. Tyto tendenwsto pgetrvavaji do dosfiého
véku. Omezeny okruh zajinse projevuje tim, Ze postizeny &bije okoli tim, Ze nemluvi
0 nicem jiném, ¥tSinu perz utraci za své zajmy a zabiraji mu vSechen voasy rgkdy

dokonce brani ve vykonu povolani (Howlin 2005).

Jelinkova (2000, s. 5) piSe, Zeeschopnost fjimat zngny a pirozere na re
reagovat, vyvolava pocit Uzkosti ad#e ocitd ve stresové situaciZdrojem extrémniho
stresu nize byt jakakoliv zrdana (zngéna cesty do Skoly, gekana zrmina v rozvrhu apod.),
ale i tak Bzna zaleZitost jako je vy#na obnoSenych SatStereotypni chovani ma jasnou
funkci. Déti s autismem si chiji vytvorit pocit bezpéi, jistoty a fedvidatelnosti (Jelinkova
2001).

.Stale me mizete pistihnout jak si mumlam, pro2puji, piskdm a dokonce nahlas
mluvim ve snaze rozptylit zmatek nebo nejistotésatgenou néekanou zrnou. Tato

strategie mi umozni/pmyslet a uklidnit se(Lawson 2008, s.13).

Hra déti s autismem

Postizeni v oblasti imaginace Uzce souvisi s hutistické cti nedokazou plé
vyuzit svych hernich schopnosti, a protikdy byvaji mylre ozn&ovany za dti, které si
nedokazou hrat (Beyer, Gammeltoft 2006). ¢éD& PAS ¥tSinou postradad schopnost
napodobovat jiné, je pe¥nsvazano s realitou, nedokazéekrcatit doslovny vyznam
vnimaného fedmétu, nema smysl pro vyhrug¢i prohru. Hra &chto dti postrada

spontaneitu, je velmi omezena a stereotypni (JeViaik000).
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Podle Beyera a Gammeltoftové (2006) mohou nift sl autismem ze hry ohromny
prosch a radost, id hie mizeme obijevit jejich socialni dovednosti, jsou-lbodne vedeny
do swta ctskych her. Je naSim Ukolem vyte& prostedi, ve kterém se budou napvat
specialni herni péeby €chto diti a vytvéet stale nové metody, které oteu dalSi
perspektivy vyuziti her. Je nutné takto postizeré dejprve natit mit chu’ si hrét

a dovednostem, které hra vyZaduje (Schopler 1999).

1.5 Nespecifické variabilni rysy

Nespecifické variabilni rysy jsou podle Thorové @8) symptomy a zvlastni projevy
osob s PAS, které se netykaji diagnostické trigdy,velmicasto se u nich vyskytuji (az
u dvou tetin lidi s PAS)Casto je tato oblast odborniky opomijena, ale padfeho nazoru
jde o velice dlezitou ¢ast této problematiky, ktera se Uzce vztahuje kiad2nnimu Zivotu

takto postizenych lidi, jejich vZthvani a terapiim.

Smyslové vnimani

Mezi nespecifické variabilni rysy iwieme z#adit percepéni poruchy (odliSnost
ve vniméani)jako zvlastni zpsob vniméani, hypersenzitivita nebo hyposenzitindarekteré
smyslové podéty, fascinace a vyrazny zajem ocié senzorické vjemy. Rimland (sec.

Attwood 2005) uvadi, Zeflizné 40% dti s autismem miva odchylku citlivosti smésl

Jedna z nepZnéjSich obtizi, kterd se objevuje u velké&tsiny osob s PAS, je
neschopnost integrovat smyslové informace a takaripravdivy obraz o svém okoli.
Nejvétsi problémy pinaSeji poruchy zrakového a sluchového vnimanitogetyto smysly
jsou bezprosgedre propojeny s kognitivnimi funkcemi (Schopler, Lamgi Waters 2000).

Zrakové vnimani — odliSny zfisob pozorovani (nepozorujiquimét zajmu gFimo),
davani pedneta blizko k @&im nebo naopak daleko, problémy s fixatégnetu, viginova

zrakova kontrola, ulpivani zraku (strnulé ziranaskovy vyraz obtieje) (Vitkova 2004).

,velmi mne vzruSuje, kdyZ mohu zkoumat nektarikkgré rostou na nasi zahrad
Hladky povrch, té@r dokonaly kulaty tvarcervena, oranzova a Zluta barva s malou
zelenou skvrnkou upresd, to je @co fascinujiciho! Divam se naérreba pil hodiny
a vibec se mi to nezda divné — skumtenejsem schopna odtrhnouéiad ovoce dokonce
ani po tak dlouhé daty (Lawson 2008, s.13).
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Sluchové vnimani— di€ s PAS extrém&ireaguje na zvukové poéhy (neni schopno
ignorovat nepodstatné zvuky, reagujietmar na &zZné zvukové podity nebo na &
nereaguje trbec) (Richman 2006).

,Dokazala jsem zaslechnout bliZici se zviilve nez ostatni, takze jsem byla schopna
Fici, Ze Skolni autobus uz jedeied tim, nez ho uslySeli ostatniekdy pro n# byl bezny
hluk pfli§ silny a musela jsem odejit z mista rozhovqgelikoz mne bolely usi. Velmi
snadno jsem se dostavala do stavu jakési smysl@eitlplosti“ (Lawson 2008, s.32).

Chutové vnimani — hypersenzitivita (extrémni vybiravost a odmitdwkterych
potravin) a hyposenzitivita (konzumace nestraviteln gledneta, olizovani, vkladani
do uast) (Thorova 2006). &Kinu diti precitlivélost na kkteré potraviny postupemiasu
piejde. Rodie a pedagogové hlaymesngji dit¢ nutit, nebd piecitlivélost se pak stujuje,
a museji mit na patti, Ze se nejedna o z&mé zlobeni (Attwood 2005).

,varenou zeleninu jsem obracela na jazyku, nebyla fggmpna — @kdy jsem ria
pocit, Ze m dusi. Abych se vyhnulakterym potravinam, které svou konzistenci drazdily

mé patro, michala jsem je dohromady s jinyifhiawson 2008, s.14).

Cichové vnimani— precitlivélost na gkteré pachy, jemnéiwné (parfém, avivaz, myci
prostedky, aj.) mohou vnimat jako niggmné, fascinac€ichovymi vjemy (@ichavani
raznych gedneta a lidi) (Thorova 2006).

Vnimani hmatem a vnimani doteki — hypersenzitivita (obteni, procedury spojené
s dotekem — hygiena,ifftani nehi, aj.), nutkavé dotykani serqgmmett rukama, bradou,
¢elem, nebo nedostdt®a reakce na taktilni podty (Thorova 2006). U &kterych dti se
objevuje citlivost na specifickou intenzitu dotyki na dotyk na utitych ¢astech dla
(zpravidla hla¥, nadlokti a dlanich) (Attwood 2005).

,KdyZ m¢ popadne pocit Uzkosti a osami, uklidni né dotyk jemné ke mé
perezenky, kZe mého saka nebo jemna podSivka kapes myih @atwson 2008, s.14).

Zakladni vnitini €iti - nedokazi vnimat teplo, hlad, Zfizenaji posunuty prah bolesti.
Chykgjici reakce na bolest jim bohuzel neumoje, aby se preventi¢n vyhybaly
nebezpénym situacim a rode musi neustéle bedésledovat, zda se u di¢ nevyskytuji
piiznaky bolesti (Attwood 2005).

Vestibularni systém— precitlivélost na vnimani pohybu a rovnovahy se projevuje tim
Ze dit nesnasi kolote, houpaky, nerado jezdi autem a nebo naopak je tainoosti

fascinovano (hyposenzitivita) (Thorova 2006).
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OdliSnosti v motorice
Vitkova (2004) uvadi zvlasStnostimotorice a praktickych dovednostech:
» pohybova hyperaktivita (prudké pohyby, motoricky kine, rychlé stidani
¢innosti) nebo pasivita (pohyby pomalé, s delSineie

» stereotypni pohybové formy (@&ni, tepani, tleskani, aj.)

» Zonglérskou zrénost prst a rukou,

* néapadnosti v pohybové koordinaci,

» zvlastnosti v celkové pohyblivosti (ke po Spikach),

o téZkosti @i budovani praktickych dovednosti (oblékani, zavira otvirani zip,

drzeni tuzky, aj.).

Vyzkumy ukazuji, Zze 50 % i s Aspergerovym syndromem a 67%tids vysoce
funkénim autismem ma problémy s motorikou (ManjivionajoP sec. Howlin 2005).
Jedinci s Aspergerovym syndromem mivaji problémymg&ovymi hrami, manualni
zruénosti, rukopisem, ip chiizi a kEhu mivaji netypické pohyby a v dadpsti se objevuji
tiky ve tv&i (Attwood 2005).

Emocéni reaktivita a adaptabilita

Thorova (2006) udava, ze wtd s PAS je obzvldSv raném ¥ku napadna meén
bohataemaéni reaktivita, objevuji se vybuchy zlosti (extréramizka frustrani tolerance)
a u rekterych dti je v pogedi emdni reaktivity GUzkostnd symptomatika (specifické
strachy, trvala Gzkost, panicka reakce, socialhigfoseparéni Uzkost). DalSi oblasti, ktera
je u ckti s autismem postizena vzdy,gdaptabilita (schopnost fizpisobovat se z&mam).
Mira naruSeni souvisi s mnohymi faktory (inteleitaini reaktivita, Urové komunikace,
aj.). Problémy s adaptaci se projevujiaznmych souvislostech (napprechod z jedné
¢innosti do druhé, zemy v prostedi, zngény osob, aj.) a reakce na &ny byvaji velmi

nekonzistentni.

Problémy v chovani

Casto se ugchto dsti mazeme setkat s problémy v chovani, které se vagikoué tizi
symptomatiky, osobnostnim predispozicimétdit vychovnému a terapeutickémtigbupu.
Nékteré problémové chovani ma biologicky zaklad & ji@ nadené a behavioralni terapii
odstranitelné (Thorova 2006).
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Jan (in Cadilova, din, Thorova a kol. 2007jadi mezi problémové chovani agrese
fyzické i verbdlni, autoagrese, kradeze, obnazogénna viejnosti, odmitani pozadatrk
a respektovani skupiny. Meziasté formy problémového chovani étids PAS pai
agresivita vici jinym (biti, kopani, plivani, aj.nebo Wcem (trhani knih, obléeni, nteni
nabytku, aj.Ja sebezra@ovani (tlu¢eni hlavou, mé&ani @i, kousani rukou, trhani viasaj.)
(Schopler 1999). iXiny takového chovéani byvajiizné, nejasgji jde o primitivni formu
dorozumivani. Rejde — |i sebepoSkozovani do chronického stavuygbmi t¢zké ho
nasledw odstranit. Nejdlezit¢jSi je proto ¥asna intervence (Jelinkova 2001). Vagnerova
(2008) uvadi, Ze zvySenou pohotovost k agresivnjednani lze chapat jako socidln
nestandardni Zisob zvladani napi a Gzkosti, které v nich ¥Bi podréty vyvolavaji.
Sebezraovani je nadprahovou autostiméma aktivitou, ktera diti poskytuje ulevu

a uvolreni, ale niize byt i projevem neschopnosti odliSit sebe samsvétio okoli.

Problémy s jidlem, spankem a hygienou
Velmi ¢asto se u &i s autismem objevuji problémy s jidlem, spanketmygienou.
Je nutné, aby seacvik sebeobsluznyckinnosti stal pravidelnou saésti denniho rozvrhu

déti s autismem (Schopler, Lansing, Waters 2000).

U déti s PAS se setkavamevgbiravosti v jidle (ji jen uckité konzistence, barvy
a chut) nebo naopak stgjidanim. Problémy se mohou objevit i v oblastiaspeho
chovani pi jidle (Jelinkova 2002). Konstantareas (sec. Thard006) uvadi, Ze zhruba 50-
70% tchto dti melo alespd epizoduproblémi se spankemv rizném ¥ku. Mensi poet
déti trpi nespavostiCasgjSimi potizemi jsou nini probouzeni, nmi mary, pozdni usinani
a brzké vstavani. Proto jsou nutna preventivni i@pdt (Uprava prosedi) a zavedeni

pravidelného spankového rezimu (Jelinkova 2002).

Pro rodte dti s autismem ijedstavuje velké zatizeni fakt, Ze jejicktidnejsou
schopny chodit na toaletu. Existuje mnohoicip, prod tyto ti nejsou schopny
nezavislostiv hygierg, ale nefastjSim divodem je opoz¢hi tlesného a dusevniho vyvoje
a to, Ze dit nedokaze rozpoznavat procesy probihajici v jelte ). (Schopler 1999).
Pfi vychow takto postizenychdi je obzvlag narané stanoveni vhodné rovnovahy mezi
astupky vzhledem ktypu postizeni a nekompromistisnosti. Rodie se musi obrnit
znanou trglivosti a zangtit se vzdy nareSeni jednoho aZz dvou probléma nesnazit se

zvladnout vSe najednou (Newman 2004).
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Problémy v sexualnim chovanim

U starSich &i s PAS se pak setkavdme s problémy v sexudlnowasti, neb6 maji
stejné sexualni caibi jako kdokoliv jiny, ale rozumi mu daleko n¥énAdolescenti
s autismem poebuji daleko vicegtesnych aktivit a moznosti pro relaxaci. V tomtky se
masturbace stava formou repetitivniho chovani, gi®tnelze dosahnou relaxace jinou
alternativou (problém traveni volnéliasu) (Peeters 1998). Kr@nexcesivni masturbace se
setkdvame s chovanim a vyroky spojenymi se sexername na viejnosti, heschopnost
navazat piméreny kontakt €lovékem, ktery vzbudil sexualni zajem, svlékani ngeyeosti,

sexualni zajem je zaffen na pedntty atd. (Thorova 2006).

Sexudlni vychovau osob s autismem {@sto @ehlizena, &oliv je u takto postizenych
zvysene riziko sexualniho zneuzivani &i & jakymkoli druhem postizeni, avSaktid které
vypadaji upld normalrg, ale zcela postradaji socialni porozumin jsou obzvlast zranitelné.
Je nutné &it osoby s PAS jak poznat, které chovani je vhotlteyé ne, které situace mohou
byt nebezpéné, jak se nalit fikat ne, atd. Lze k tomu vyuZzit programy sexuairdhovy pro
déti s mentalni retardaci nebo upravit programy aeniy pro autisty (Howlin 2005).

,O nekolik dni pozdji mé muz opgt potkal u ostruzini. Asi o tyden p@fdne odvedl
k solz domi. Nikdo jiny doma nebyl. Bala jsem se, Ze uzéeehpdin a ja zmesSkam v
oblibeny program. Bohuzel jsem s@dla, jak od muze odejit... Nepamatuiji si, Zze bytiaci
nejakou bolest, ale vzpominam si, Ze jsedtankrev na kalhotkdch a Zeénto drézdilo”
(Lawson 2008, s.35).

1.6 Rodina ditéte s autismem

Reakce roditi na postizeni jejich dite maji své typické projevy. Ra@i prochazeji
fazemi Soku a paeni, postupné akceptace reality (vyrovnavani seolsli@mem)
aZz nakonec dosahuji viece mére realistického postoje. Dobu &dni diagnézy lIze ozrit

jako krizi rodi ¢ovské identity (Vagnerova 1999).

Sdéleni diagndzy (pravdivé a ohleduplné) je velmi eti@ i profes® narané i pro
odborniky, je teba byt dobe pipraven a zvladnout enini reakce rodia (Thorova 2006).
Samotna diagnéza, kterou ¢urléka nestdi, neba je piliS obecna. Jepotiebné
individuélni hodnoceni ditéte (charakter a hloubka defiéitsilné stranky), aby ditnebylo

rodi¢i preceiovano nebo naopak podamano (Jelinkova 2001) riPprvni konzultaci by se
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rodice neli dozvédét o formach vhodné pomoci, dostat kontakty na dal&fi, byt
informovani o tom, Ze vSechnytil chodi do Skoly. Odbornik by &hrodicam vyswtlit,

jaky je rozdil mezi alternativnim a klasickym teeaickym gistupem (Thorova 2006).

Rodinné problémy mohou ovlivnit vyvoj die s autismem a naopak,d# postizenim
ma podstatny vliv na fungovani rodiny. Tyto dvatéaly jsou vzajemé& propojeny. Stres
pramenici z vychovy autistického &#& se mini s cyklem rodinného Zivota a zavisi na
rozsahu postiZzeni die. Stresové situace maji izny dopad podle roleéleni rodiny.
.Matky pociruji vetSi bolest a Unavu z vychovytkt s autismem nez otcov@arrisova s.
182 in Schopler, Mesibov 1997). Otcové mohou uniktretresu tim, Ze&sSinou travi velkou
¢ast dne v zagstnani (alternativni zdroj sebeuspokojeni), ale ooatitit jako velké femeno
finanéni naroky své rodiny. Pozorovani radlidéti s autismem dokazuji, Ze zatimco vychova
takto postizeného die ma na ékterd manzelstvi negativni vliv, jinfhanzelstvi posili
(DeMyer 1979, Gath 1978, Lonsdale 1978 sec. Hardiso Schopler, Mesibov 1997).

Rodina s di#tem s autismemje vystavena &Simu stresu nez rodiny jingé, ale vliv
této krizové situace se izanych rodin liSi. Nkteré rodiny udavaji z&aou dysfunkci jiné
nikoliv. Jsou i rodiny, které si mysli, Ze jejichamZelsky Zivot byl obohacen nutnosti
zajistit jejich dikti specialni paeby (Harrisovd in Schopler, Mesibov 1997). Jelirkov
(2001) rozdluje faktory stresu na vrtiti (problémy vyplyvajici z autistické triady) a&si
(neznalost problematiky a nevhodné reakce okoliavgbz budoucnosti, ekonomicka

situace, izolace aj.).

NejdilezitéjSi prevenci stresuje wWasna diagndza acasna specializovana pomoc.
V tomto mohou byt rodinam napomocnyestiska rané p®, ktera jsou idzena pro rodiny
déti s autismem. \CR tuto sluzbu poskytuje APLA Praha ai&ini Cechy, ale také
sttediska tizovana diakoniemi (Praha, Brno) nebo Spotesti pro ranou p¢ (Brno).
DalSimi nezbytnymi op&tnimi jsou Skoleni a prakticky vycvik radi podpora
spole&nosti, Uloha odbornika. Zapojeni réidlido terapie musi byt na takové urovni, jakou si
rodice sami zvoli. Je idezité, aby se na programu podilela celd rodinagjemna
spoluprace a emocionalni podpora mezi odbornikeodimou. V prevenci stresu také hraji
tlohu statni organy, média a svépomocné organitdeénkova 2001). Tyto organizace
umozni rodéium sdilet pocity, poskytovat si vzajemnou podporwyménu zkuSenosti,
navrhuji alternativni pochopeniznych problénm (Harrisova in Schopler, Mesibov 1997).

Rodice se dnes mohou péd o své zkuSenosti a emoce i niemych blozich.
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S. Newman uvéadi (2004), Ze pro zvladani této obtikituace je poebné vytvait si
urcité strategie. Doporwuje nawit se gijimat nabizenou pomocfipadré se nesty& o ni
pozadat. Zvazit moznost dochazeni¢witdo rjakého zéizeni. Dopavat si giméreny
odpaiinek, ktery je zdrojem energie a pozitivniho dafj coZ se projevi na atmoste
v doméacnosti a po té na celkové po&atitéte. Pokud ma rodi dojem, Zze ho vSechna
a ostatni odlozit. Je tak&ilézité se pipravit na vyroky nepotené véejnosti (nefastji
poukazujici na nevychovanostdé). Emotivni reakce rote mize situaci jen ztizit, proto
je dobré mit dofedu gipravenou (naéenou) odpowd’ (Thorova 2006).

Zvlastni kapitolu, na kterou se &s zapomina, two sourozenci autistickych dti,
ktefi se museji vyrovnavatiadou problém. Pro zdravého sourozenceibe byt obtizné
porozungt zvlastnimu chovani sourozenceua se citit odsten, stradat pocitem, ze mu
rodi¢e wnuji meére pozornosti, MmZe na & byt kladena ¥tSi odpo¥dnost a velmtasto se
spoluzaci sourozenci autistického &t posmivaji. Tyto problémy se mohou
rozhodujicim zpasobem podilet na vytvéeni rodinnych vztahi, vztahi s vrstevniky
a mohou ovlivnit sebepojeti diéte. Rozhovor s détem o autismu neni jednoduchy,
ale @inasi ditti odpowdi na otazky, které si jinak vystti po svém (ndj bratr m¢ nema
rad; je nemocny a zem rodte maji sestru radsi nezémaj.). Je velmi dlezité, aby rodie
s digtem nacwili vhodné odpowdi na nevhodné otazky, vytkéi v sourozenci pocit
rovnosti. Zdravy sourozeneé&zko chape pocity hrdosti ratli nad sebemensim Gghem
jejich postizeného sourozence ve srovnani s jeastvimi pokroky. Je proto nutné neget
chvalou i v jeho fipack. Jestlize terapie dite s autismem probiha v pokoji (h&ynkam
zdravé di¢ v tu dobu nesmi, pak je vhodné vymezit dobu, kdy di¢ pokoj také jenom

samo pro sebe (Richman 2006).

1.7  Terapeutické a edukd&ni pristupy k osobam s autismem

Pojem gistup chapeme jako obecny a #aStjici, jelikozéasto nejde jen o terapii
¢i uceni, ale jde o celkovyifstup k osobam s autismem, ktery v&aahrnuje i filosofii.
Zarovei jsou tyto pistupy nazyvanyuzné - program, metodika, systém atd. Sasré

rozliSujeme pistupy spiSe terapeutické (SRP) a spiSe ethiKatrukturované ¢eni).

Teorie o pi¢inach vzniku autismu a terapeutické a ednka¥istupy k tmto osobam
jsou dv¥ propojené nadoby. dkteré istupy na teorie #imo navazuji nebo z ni alespo

castén¢ vychazeji. V sotasnosti existuje népberné mnozstvi ffstupi — od fFisns
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védeckych (podlozenych mnoha vyzkumy) po ty, kteréhageji spiSe zipmych zkuSenosti
slidmi s PAS. Jednotlivé fistupy se od sebe liSi nejen ve vychodiscich, ndetod
a principech prace, ale mozngekvapi i v cilech (Masopustova 2005). Zadn§ispup v3ak
ne@inasi stoprocentni vysledky a vzhledem ke komplétmsti metodologické situace je
obtizné o¥fit ¢innost jednotlivych Hstupi. Za nejvhodsjSi povaZzujemeklekticky (vybira

z maiznych gedloh, co mu vyhovuje a spojuje prvky do jednotnéblku) a celostni(rozviji
celou osobnost dite a ¥nuje pozornost rodin jako celku) pristup (Thorova 2006).
Newman (2004) dopotuje, aby rodie i vybéru pristupu divérovali své intuici a ¥novali
se ditti tak, aby to vyhovovalo jak jim, tak dft. Diagn6za nize pro di¢ znamenat vyteni

povinné edukéni cesty, kterd mu vSak nemusi vyhovovat.

Vzhledem k tomu, Ze €R je intervenci autismu&ovana pozornost teprveskolik
poslednich let, jsme tedy v tomto ohledu za zapadméntmi ponerné pozadu a nabidka
piistupi neni ani zdaleka tak Sirokd. Rodindm jecasgji nabizeno (zejména viznych
institucionalnich  zézenich) strukturované cani vychazejici z TEACCH programu.
Strukturované &eni podporuji neziskové organizace APLA (Asociaceng@hajici lidem
s autismem), Autistik aj. V posledni dolse pak objevuje také ABA (zejména k praci

S problémovym chovanim) a Son-Rise program.

V této kapitole bychom cBli kratce zminit jen dkteré gistupy, které nejsou ¢R
prozatim tak znamé, ale maji podobné principy j@R# (Floortime, Growing Minsds) a take
ty, které Ize vhodhikombinovat se SRP (dafiové terapie). Jak je napsano vyséstopi je

velké mnoZstvi a rozsah prace je omezeny.

Podle naSeho nazoru by émkazdy program vychazet Xoncepce [Fistupu
zaméireného naclovéka pod heslem ,brat je vaénveiit jim a chapat je“, ktera vznikla
na zaklad dlouholetych praktickych zkuSenosti Marlis Portmesblasti psychoterapie pro
lidi s mentalnim postizenim. Prace zalozena nadguistupu neni ani tolik metodou, jako
spiSe postojem (M. Portner in ,Konference proé¢mm 2008*, 12.2.2008)Preterapie je
metoda, ktera pomaharipkomunikaci s klienty, jejichz schopnost navazatbo udrzet
psychicky kontakt je naruSena. Metoda, vyvinutar@arProutym, je zaloZzena na principu
zrcadleni a napomaha pacient navazat kontakt s realitou, se sebou samymistatr@mi.
Lze ji pouZzit u lidi, kt& jsoucasto oznéovani jako "klienti nevhodni pro psychoterapii”nka
spadaji i lidé s autismem. Metodu Ize vyuZivat ¥eoh pomahajicich profesi¢Rortner
2005).

30



Zarover se domnivame, zdgigkazdém styku, vesSkeré praci, terapipii vzdélavani by
se nendlo zapominat n&Lhartu prav osob s autismem Ba naopak by se o niéo daleko
castji mluvit a psatAckoli jsou jedinci s autismem ,jini“, prava maji gta. Lidé s autismem
by m¢li mit moznost vyuZivat stejna prava &it se ze stejnych vysad jako ostatni lide
s pihlédnutim k charakteru postiZzeni a jejich z&m Tato prava by #la byt zakotvena,
chraréna, roz8iovana a prosazovana legislativou kazdého statut&Cheav osob s autismem
byla prijata na 4. kongresu AUTISM — EUROPE v Haagu dne KM@tna 1992 a podpis
pripojila i delegatka okanského sdruzeni AutistiKR (Matthews na semilid,Autismus
a lidska prava“, 19. 11. 2007). Tuto chartu nalézneRiloze 3.

Floortime (DIR)

DIR (z anglického Developmental, Individual-Diffeice, Relationship-Based) je
piistup, kteryposkytuje komplexni ramec pro vychovu a vz#lavani déti s autismem
a souvisejicimi poruchami (ICDL in DIR/Floortime Model [online]). Jeho autorjgou
psycholozka S. Wieder, ktera se specializuje raptedtskych a vyvojo¥ — emocionalnich
poruch, aS. |. Greenspan profesor psychiatrie a pediatrie (Fabianova 2008em DIR je
podporovat zdravy a smysluplny rozvoj diéte. Pomaha mu zvladnout vyvojové Ur@vn
jednu po druhé, gdnaje tou, kterou nezvladl. Vytiiaprilezitosti, ve kterych se dits PAS
uci zakladnim schopnostem, které mu aijiynebo se vymykaji dZnému vyvoji - schopnost
navazat yely a radostny vztah, smysluplna (teln¢ komunikovat, pemyslet logicky
a kreativk. Metoda Floortime (FT) i filozofie DIR mohou bytakomponovany jak
v domacim programu, tak ve Skole nebo jakocasu iznych terapii (ICDL in Floortime
Model [online]).

FT je alternativni model vychovy a v mnoha siech se podoba SRPVe FT je
naSim uUkolem nasledovat vedenié¢ttita oddat se jakékolividy, ktera budi jeho zajem
a povzbuzuje détke spolupraci. Rodi(ucitel, dobrovolnik) je konstruktivnim spolulé&m
a vyzaduje — li to situace, i ,provokatérem*, ktagbuzuje jeho zajem o nas. Optimalni je
najit si ges dertas nasest az deset 20 — 30 minutovych sekven¢ipribéhu tohotocasu se
rodi¢ zklidni a gijemns naladi, pokousi se vcitit do etmdho naladni svého ditte, necha se
vést dittem a rozvijeji vzdjemnou spolupraci, hledaisgby, jak vyuzit vSechny aktivity

ditéte nebo jeho vnihi podréty pro spolénou interakci a komunikaci (Fabianova 2008).
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Growing Minds

Growing Minds (GM) program vytidi vroce 1998 S. R. Wertzz K. Sheehan
a S. Barenblat po dlouholeté praxi s ABA, SRP F8ljerstainovou metodou, aj. ZkuSenost je
preswdcila, Ze dti s autismem se nejvice @& a rychle vyvijeji, kdyZz jsou jejich
specifické socialni, vzthvaci a fyziologické paeby uspokojené a vyvazené
individualizovanym (doméacim) komplexnim programem.GM kombinuje to nejlepsi ze

SRP (principy), ABA (vyudovaci metodika), fyziologické a smyslové strategie

V GM programu se stidaji dvé doby —¢as instrukce s¢asem intenzivni interakce
Doba instrukcetasto zahrnuje individualni vyavani u stolu. Bhem tohotocasu dosgy
¢loveék smeruje dit. Fri intenzivni interakci je to naopak. Timtotigmbem se &i uci byt
spolupracujici i pibojné. Dit potebuje jas rozun¥t zda jecas intenzivni interakce nebo
doba instrukce. Tym n&u rodice a programovy personal pracovat tak, aby dibylo
zmatené.GM vyvazuje socialni vyvoj s dovednostnim vyvojem Kazdy program je
zapa@aty dikladnym hodnocenim die a naslednje vytvaren IVP (Autism Programs in
Growing Minds [online]).

HANDLE p Fistup - Holisticky pristup k neurovyvoji a efektivité u¢eni

Judith Bluestone (autorka Handl&stupu a zakladatelka Handle Institutmgla 40 let
praxe ve vzdavani a neurorehabilitaci. Handle institut bylazan v roce 1994 v Seattlu,
ve st&t Washington, a satelitni kliniky slouzi viznych zemipisnych regionech (n#p
Anglie, Island, aj.) (The HANDLE Institute in Hargfbnline]).

HANDLE poskytuje efektivni alternativu k diagnogtic a terapii ¥tSiny
neurovyvojovych poruch, éetné autismu, nafic vSem wkovym kategoriim. HANDLE
spojuje vyzkumy a techniky z mnoha disciplin (médyc rehabilitace, psychologie,
pedagogiky a vyzivy). Je zaloZzeny na interaktivnitgyojovém modelu lidského fungovani
(The HANDLE Institute in Handle[online]). Vidi chéni jako komunikaci (drzenilg,
posunky, pohled, aj.) a snazi se ji pochopit, digana jedince jako na celek (jehogjén
a vnittni prostedi, vyvoj od poéeti po sotiasnost) a pouziva tyto informace Kemi toho, jak
pro g pracuji jeho neurovyvojové systémydrganizace €chto senzo-motorickych
systémi je hierarchickd, vyvojovéa a interaktivni, jednotlivé systémy jsou na sabzavislé
a navzajem se podporujiviz. Pfiloha 4). Pokud jsou dysfunkce v jednénvice systémech,

ovlivni to funkinost celéhcailovéka a vSechny formydaeni. Pokud &co brani jednotlivym
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systénim, aby fungovaly efektivq) zpisobuje to stres v danych systémech, které serazav
a weni je mén efektivni (S. Haverty na ,Zakladni kurz v HANDLEigtupu®, 8.-9.11.2008).

HANDLE prostednictvim pravidelné, jemné a pozvolné stimulace(tzv. Gentle
Enhancement = jemného posilovani) pomoci akpiogiluje oslabené funkce a nize zlepsit
funkce nervového systému a proces ¢eni. HANDLE aktivity jsou jednoduché
na provedeni, ale neurologicky komplexni. Na z&klagSeteni se pro klienta vytid
individualizovany program aktivit (6 az 13 cuika ten je pak implementovany déziych
dennich situaci (J.Baptie na ,Handl&spup”, 6.10.2008). i#klad jedné aktivity naleznete

v Priloze 5.

Senzoricka integrace (SI)
Koncept Sl zavedla ergoterapeutka a psycholozkgrgsova, ktera se zabyvalatohi

s obtizemi v perc&mim zpracovani poai (Pokorna 2001)Dysfunkcesmysloveé integrace
je neurologicka porucha #pobujici potize ve zpracovavani informaci &i gakladnich
smysti, vestibularniho systému a propriorecepce (Wikime8ioundation in Wikipedia
[online]). SI je souasti ¥tSiho celku tzvOccupational Therapy. Hodnoceni se sklada ze
dvou standardizovanych tésta pozorovani pozic, rovnovahy a koordinace, odgbv
na smyslové progdi. Po pdivé analyze vysledk testu a studiu dat od dalSich odbotinik
a rodtu, vytvori terapeut dopokieni tykajici se vhodné terapie (Sensory Integratletwork

[online]).

S| se doportéuje dtem s autismem, které obvykle reaguji abnorghala smyslové
podréty a pomaha jim se n&pemnych pocit zbavit a relaxovat (Richman 2006). Sl terapeut
vyuziva fzny neobvykly smyslovy material (terapeutick&episkluzavky, mikovy bazének,
aj.) a techniky jako houpani, hluboka tlakova terafmakani, kyvani, atd. ), skakani

na trampolig a hrani si s htkou, kterd vibruje (L.J. Rudy iAutism.aboufonline]).

Vyzvy smérem k ditti maji podobu hravych aktivit, ditma zazivat usjgh, chce se
Gcastnit, protoZze jsou aktivity legmai. Vybaveni, které lze uétl s PAS vyuzit, mize
zahrnovat zasné houpéky, velké mée, tunely a tznorodé struktury k tomu,
aby napomahaly diti zazit a zpracovat pohyb, dotek @wmorodost pocii v sledovaném
a bezpeéném progtedi. Diky vybaveni je usnad@imd schopnost komunikace a &asrt se
vyviji vztah ditte k terapeutovi. Environmentélni prigsti mize byt gizpasobené
v oblastech: ositleni (tlumené sktlo je uklidiujici), barev (modra a zelend jsou ukligi),

hladiny zvuku a senzorického priesdi (Cribbin, Lynch, Bagshawe, Chadwick 2003).
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Dieta GFCF (gluten free casein free)

Pri této diet je nutné ze stravy zcela iagit lepek (gluten - obsazeny v obilovinach)
a/nebo kasein (mé@€ vyrobky). ZkuSenosti ukazuji, Ze drzeni GFCRydiede u osob
s autismem ke zlepSeni nasledujicich pribjevchovani: nespavosti, unavenosti, vykyv
energie, unavy/hyperaktivity vazané na poziti jigi&ce, smichu, nedostd&t@eho @niho
kontaktu, bolestemiltha, koznich probléiaj. (Mikulaskova 2008). P. Shattock se svym
vyzkumnym tymem vytvil Sunderland protokol, ve kterém se snazi umistit intervenci
do logické sekvencefi{tkroky). Rodie by neli pracovat s jednou intervenci v danéase
a zhodnotit jeji fsobeni na dét Jestlize se ditvyrazré zlepsi, ngli by v ni pokr&ovat,
jestlize ne, tak od intervence odstoupit (Shattdkiteley in GFCF dieta [onling] Podle
vyzkumi ARI pomohla dieta bez lepku a kaseinu v soubo6P @ipadi ke zlepSeni
piiznaki u 66% dotazanych. Pouze u 3% bylo pozorovano 2hod u 31 % dotazanych

nebylo zlepSeni pozorovano (Strunecka 2008).

Kapitola autismus podavaphledné a ucelené informace o této problematickolvy
se v praktickeasti budeme zabyvattini s diagndzoudsky autismus, uvedli jsme zde kratce
I popis ostatnich poruch, jelikoZ se domnivamge Zlezité vidt autismus v SirSim kontextu.
V kapitole ¥nované etiologii jsme se pokusili vyfitgakysi kratky pehled vyznamgjsich
teorii. Kapitola o terapeutickych a edukach pistupech je spiSe obe§si a specificky se
zan¥ruje na alternativni fistupy, jelikoz o tradnich pistupech lze najit mnoho informaci
jinde. Jsme siddomi, Ze problematika rodiny je daleko SirSi, alg jsme uvedli zejména ty
poznatky, které seéjakym zgisobem vazi k SRP. V kapitolach o etiologii /astppech
k osobam s autismem jsrdasji cerpali také z internetovych zdigjjelikoz mnohé vyse

uvedené informace nebyly prozatigegkych publikacich popsany.
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2 SON-RISE PROGRAM

.10, €O zaalo s jednim specialnim diem v koupel jako unikatni experiment
v postojich lasky, akceptace asif, se rozvinulo v metodu prace &mdi po celém sie,
s cetmi, kteréceli specialnim vyzvam. Co je négkitejSi, tento vzdavaci pristup, zaloZzeny
na postoji, nesmirh akceptujicim a respektujicimistojnost kazdého @te, napomohl

hlubokym a trvalym zénam u stovek a stovektta jejich rodin® (Kaufman 2004, s. 271).

2.1 Filosofie a cile Son-Rise programu

Son-Rise program @kdy chybré nazyvany jako Terapie volbou, Option therapy) kkni
vroce 1970, kdy se americkynmanzelim Kaufmanovym narodil syn Raun
diagnostikovany jako¢fce autisticky a ment&nretardovany. Manzelé se snazili najit
metodu, ktera by jim umozZnilafiplizit se Kk jejich autistickému (,specialnimu“ dle
Kaufmana) diiti. Rozhodli se vzit osud do svych rukatimz vytvorili domaci program,
ktery pozdéji dostal jméno Son-Rise program (SRP)V roce 1983 Kaufmanovi zaloZili
Option Institut a Autism Treatment Center of Amari¢dale ATCA), kde Skoli v této
metodice nové terapeuty a hlgvrodice (Thorova 2006). V poslednich 25 letech pracovali
S vic nez 22 tisici rodi a profesiond z celého sita. SRP je uwen nejen pro &i, ale take
adolescenty a doslg s PAS a jinymi diagn6zami. SRP se praktikujeviysocefunknimi
autisty (The Option Institute & Fellowship in ATClanline]). My se v nasi praci zaffime

na ctti s €23i symptomatikou, jelikoz jsougdmetem z4jmu praktickéasti.

SRP vyWuje specificky terapeuticky a vychovny systém uweny pro rodiny
a vychovatele, ktery umo#uje jejich détem vyrazné zlepSeni vSech oblastiéani, vyvoje,
komunikace a schopnostiNabizi vysoko efektivni vychovné techniky, stragegi principy
pro tvorbu, realizaci a podporu stimulujiciho, Wsenergetického, ,jeden na jednoho”
doméciho dtského programu (Batorové 2005).

Son-Rise program (ale zejména Terapie volbou, na &té je zaloZen) neni ani tolik
metodou, jako spiSe ,zivotni filosofii“, zpisobem mysSleni, ktery vyplyva z postoje
.Milovat n ékoho znamena byt s nim €astny“. Vychazi z toho, Zze kazdy ma v sob
moznost volit si své pohledy, a tim vyteavysledné Zivotni zkuSenosti, které z nich plynou
Toto porozunani otevira dvie k jinému zjsobu gijeti Zivota, kdy Sisti je \&ci volby. Nase
minéni o udalosti (autismu) pohani naSe pocity, nagéepy a chovani. Tim, Ze Zmime

nase nazory (nova vize, princip) &nime nase pocity a chovarifogram se ma stat pro
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rodi¢e vyzvoy dobrodruzstvim, cestou objeveni svéh@tdjtna které objevi i sami sebe.
SRP neni jen nastrojem nebo technikou, d&lstypem ktery je filosoficky — ale ne pouze
filosofie, terapeuticky — ale ne jenom terapie,dadaci — ale ne jenom védvani (Kaufman
2004). ZzZaklad programu tkvi v postoji. SRP ma ngglkhumanistické psychologii
a pristupu zaméreného naclovéka C.R.Rogerse.Takova terapie vychazi z klienta, tugje
se do gj, pIné ho respektuje a podporuje jeho denvé sebeprojevovani (Kratochvil 2006).
SRP ma vizi vyjima&ného dite, Ze kazdy ¢lovék je jedineény a vzéacny.
Kaufmanovi nazyvaji autistické déti velice ,specialnimi®, jinymi v pozitivnim smyslu —
Ze nemusi byt Wemenem v Zivok. Tyto cti nevidi jako tragédii. Jsou sice odliSné,
ale jedingné, nicmén stejré UZasné a hodnotné, jako kterékoliv jiné& dKaufman 2004).
Dit¢ se zvlastnimi poebami neni prokleti, ale dar — dar ktery nas vyzpdipowedet
s enormnim nasazenim naSeho odhodlani a energiesrifAldreatment Center of America
2005). Je chybna interpretace této myslenky, tetg,tZze ,autismus je dar“. SRP pou#e,

Ze autistické déje dar jako kterékoliv jiné dit

VySe zmiované mysSlenky se neobjevuji jen v SRP Souvislost mezi utrpenim
a osobni prokmou (znénou pohledu, postoje), kterou Ize chépat jako poditzisk nebo
osobni #st, lze nalézt ve ¢enich lidové moudrosti, mnoha filosofickych &ech
i ndboZenstvich. Samostatnyife@métem psychologického vyzkumu (zejména tzv. pozitivni
psychologie) se stal pammé nedavnofenomén ,posttraumatického nistu“, ktery lze
definovat jako zkuSenost pozitivni #ny, ke které dochazi wdledku zapasu s vysoce
negiznivou Zivotni krizi (nap narozeni déte s autismem) (Tedeschi, Calhoun 2004 sec.
Vancura 2007). Tentodst se projevuje mnoha agoby, &etrg zvySeni vnimani vlastni sily,
zmeénou priorit, bohatSim existencialnim a spiritualnidivotem, vice smysluplnymi
interpersonalnimi vztahy atd. Empirické poznatikétaikazuji, Ze lidé, ke vykazuji vysSi
miru pozitivnich zmin, vykazuji také nizSi miru prozivaného stresuuvskantura 2007).

Z tohoto pohledu je filosofie SRP pro rédivelice kladna affnosna.

SRP nevidi dofedu nic jako nemoZzné. Obvinit tyto lidi ze vzbuzolvgfaleSné
nadéje” by znamenalo ignorovat vysledky jejich prace aritagivee alespa pokusim
pomoci jinym atem. Tym z ATCA je prvni kdo tvrdi, Ze Son-Rise gnam nenize zardit
vibec Zadné vysledky (Autism Treatment Center of Acae2005). Lék# z téch nejlepSich
pohnutek ¢asto davaji drsné popisy stavuétht a gedpovidaji pro & pravdpodobnou
chmurnou budoucnost. Nangsti v €chto zpravach rode nedostavaji uziteé rady. Rodie

mohou nabyt dojmu o nezvratnosti osudu svéhétadity SRP bojuji proti ,faleSnému
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pesimismu® (Kaufman 2004).,Nemusite ,vylé&it* své specialni di, aby jeho nebo jeji
osobitost rlla smysl a hodnotu. Hodnota nelezi ve vysledcilehyaom, jak nakladate se
svou situaci a svym diem.” Co je to ,faleSna nage“, o které odborniciasto hovei?
Je mozné dat tato dwlova vibec dohromady? Raun Kaufm#ika, Ze na nagi nemize byt
nikdy nic Spatného, a aby jignvsichni vzdy tolik, kolik jen unesou (R. Kaufm&®04, s. 8-
9). Tato vychodiska v SRP vedouilosti a dokonce k optimismu, zatimco ty druhé ve#e
zklamani, stradani a faleSnému pesimismu. Podaiyéttie mohou vést k odmitnuti, karani,
na tyto d@ti miZze byt nazirano jako naipinu nesésti jinych (Kaufman 2004). Jednoduse

fe¢eno se SRP snazi v réitih probuditpozitivni mysleni.

VétSina pokroku na ¢ vychazi od nerealistickych lidi, kiese odvazili udlat to,
co jini pred nimi neudlali (Kaufman 2004)Je treba tento originalni a vitalni program
vidét z historického hlediska. Red t¥iceti lety bychom nenalezli jiny podobny istup.
| v sowasnosti jsou rode tSinou vydani na milost spiSergvladajicim konvefnim
pohledim. Jenom v poslednich letech lze zaznamenat mbdyroatouci pdet odborniki,
ktefi si zaali uvédomovat vyznam zakladniclEebnich princif, které SRP pouziva jiiadu
let, a z&ali nekteré z nich zahrnovat do svych terapeutickyfistppi (nag. joining, vyuZiti
rodict jako aktivnich zdrdj, prace s détem jeden na jednohojgnesentasti programu do
domova, aj.) (Kaufman 2004). SRP byl prvni progrédtery navrhl, Zze &i s €mito

diagnézami maji newvitelny potencial pro vyl&ni a rozvofButorova 2005)

Slychame sice, Ze principy SRP Ize ujdefat ve volnéntase diéte, nebo Ze je lIze
uplatiovat i v jinych programech. To je sice pravda,jalecela rejmé, Ze vytrzeni princip
z celé koncepce nerhe byt tak Ginné. SRP se vyrazriSi od behavioralnich terapeutickych
technik tim,¢emu rikdme rodi¢ovska laska. Rodicovska laska se ve své nejlepsi padob
vyrazre liSi od jakéhokoli jiného druhu vztahu — je bezmpdde:na. Hlavnim principem
postoje k specialnimu diéti je v SRP bezpodminéné prijeti. Pro lepSi pochopeni vyznamu
bezpodminéného pijeti vyuzijeme obraznou metaforu S. FitzgeraldaOO@ sec.
Masopustova 2005Rekne-li rekdo rsjakému Angltanovi, Ze nema rad Anghny, ale jeho
konkrétré rdd méa, nebude se tento Arglh citit timto druhymilovékem skuténé uznén
a prijat. Stejreé je tomu podle Fitzgeralda i u osob s autismemldPog tedy nestai mit rad
samotného jedince s autismemidagm nesnaset jeho autismus. Bezpodrméggtijeti nutné
pro SRP znamena mit rad tyto lidi i se vSemi jefickistickymi projevy, protozZe jsou ststi
jejich osobnosti, stefn tak jako je sotésti osobnosti a identitglovéka pislusnost

k narodnosti (Masopustova 2005). SRP je cestleztost k bezpodmireée lasce, kterou se
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vSichni po cely Zivot &ime. Implikace principu jsoutdledné, dalekosahlé a velmi rozdilné
od tradéniho terapeutického a vddvaciho postaveni. V SRP &ftesoudime, snazime se mu
pomoci. Neozné&jeme chovani jako dobré nebo Spatné, spra¥inehybné, vhodné
¢i nevhodné, zalozené na jednostrannosti terapeditgle nebo #jakého individualniho

vzaklavaciho planu (Autism Treatment Center of Ame£6a5).

SRPmuize bytefektivné kombinovany s ostatnimi terapiemijako je biomedicinsky
piistup, smyslova integrace, dietni dpai (GFCF dieta), sluchova integna terapie,
kraniosakralni terapie a jiné. SR® navrzeny tak, aby bylfzpusobitelny vSem é&skym
pottebam. ATCA pozoruje, Ze kdyZ jsou SRP principy modpany jinymi terapiemi, dinek
je jeSt vice efektivni. Nkteré gistupy, které obsahuiji protikladné principy a tekiak SRP,
podkopavaji efektivitu programu a matowd®ersonal ATCA pomaha kazdé rodingit co

.....

Fellowship in ATCA[online]).

2.1.1Faze a cile Son-Rise programu

e

SRP je tibodovy program. Prvni a nejdilezitéjSi bod je postoj fijeti a akceptace,
ktery predstavuje zaklad kazdéhdigiupu, kazdého pokusu o kontakt a kazdého pohybu
smeérem k ditti. Druhym bodem je nabidnuti motivené-terapeutické zkuSenostiUkazani
diteti krasny a vzrusujici sv, ktery ho vita.“A tieti faze zahrnuje vyvinuti vzélavaciho
programu, ktery zjednoduSi kazdainnost a udalost do malych a stravitelnyeasti
(Kaufman 2004, s. 84). V téteeti fazi programu bere terapeut vedengikasti na sebe.
Uceni probiha hrou (zejména symbolickou hrou vyuidvagdjmu ditéte), dit je k nemu
nadSen povzbuzovano, ot®vano za sebemensi pokrok i snahu. Legrace je jsikkiitem
k uceni. Z terapeuta se stava ,klaun®, aby mohi litinnosti nadchnout. Nasledujégpuseni

formalniho programu a pozvolné integraceétdi{Kaufman 2004).

SRP nepovazuje tzv. autistickyéswza nic Spatného nebo nég&nodnotného, nez je &v
tzv. normalni. Cilem SRP neni za kaZzdou cend piizpisobit naSemu s, nijakému
programu.Hlavnim cilem programu je navazat a prohlubovat vzah s digtem. Vztah je
navazovan prosfednictvim pochopeni jeho chovani a aktivniho fpojeni se k tomuto
chovani (Masopustova 2005). Jestlize ddihemize nasledovat nas, my nasledujeme jej
(Kaufman 2004). Z ptatku se tedy SRP zatnje zejména na schopnosti a dovednosti
v socialni oblasti a komunikaci. Kdyz éibto zvlada, zagtime pozornost na samotnéeni

(akademické, dovednostni). Neznamena to ale, Zgehgit v prvnich fazich SRP neilp.
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Uceni neni pouze z&mé. Raun Kaufman (2002) uvadi, #6SRP se drazné sleduji
specifické cile, ale nikdy ne na ukor celkové intakce a vztahu(Kaufman in ATCA

[online)).

SRP se snazi pracovat na autismu zévmiéZz aby se ho snaZzil napravit navenek.
Zanxiuje se na zakladni oblasti postizeni (triadu) a &aén Wweni se akademickym

dovednostem ,odklada“ na dobu, kdy bude gftpraveno (R.Kaufman in ATCAonline]).

Cilem pgevazné wtSiny tradéné uzivanych terapii autismu je Zma chovani. Kdezto
cilem SRP je vytvieni vztahu mezi ditem s PAS a terapeutem a vzajemné smysluplné
komunikace. Zd&chto divodu jsou principy, postupy i vysledky SRP od beb@mich
piistupi v mnoha ohledech odlisné (Masopustova 2005). Tétkovysledky jsou mnohem
hure netitelné a tak prokazovani efektivity SREM&Si velké problémy. Je mylndegistava,

Ze cilem SRP je ,vyk&Eni* autismu!

Vyvojovy model SRP a osnova socialnich dovednogtbmahaji rodiam pii vytvareni
zakladi socialnich dovednosti die a @i nastirgni sméru dalSiho vyvoje. Vyvojovy model
SRP (Riloha 6) ukazuje hlavni oblasti rozvoje &iét sebeobsluhu, kognitivni schopnosti,
hrubou a jemnou motoriku, socializaci (v SRP je koikace zahrnuta v socialni oblasti).
Vyvojovy model SRP se zaffuje prevazrk na rozvoj socialnich schopnosti &, ale je
dulezité zandiit se na vSechny oblasti rozvoje i@ Socialni oblast se v SRP rélge na
Sest zakladnich slozek a to ®tyii zakladni pilife (o¢ni kontakt, komunikace, délka
vzajemné pozornosti, fyzicky kontaktq pokrocilé socialni dovednosti (pratelské
dovednosti, konverzai dovednosti).Rodike pozorovanim Sesti sloZzek socializacei ur
schopnosti déte v jednotlivych oblastech (pomoci tabulek formdotazniku) a vytvi
osnovu socialnich dovednosti svéhatgit Druhym krokem je pak vyuZiti tohoto zakladniho
hodnoceni k efektivnimu planovani a stanoveni pib di€. Osnovu z&kladnich sociélnich
dovednosti naleznete Vi®ze 7 (Autism Treatment Center of America 2006%e informaci
o0 vyvojovém modelu, dotazniku, pokikych socialnich dovednostech aj. naleznete

na webovych strankach ATCA, kde o této oblasti pidhzelé Hoganovi.

2.1.2Vyzkumy na poli Son-Rise programu

Vyzkumi na poli SRP nebylo prozatim mnoho. tivnedostatku ¥deckych dkazi
o0 jeho &innosti byva tak€asto kritizovan. K. Williams a J. Wishart (2003Ni€BI [online])
zametili svij vyzkum na pozitivni a negativni efekty na rodimyribéhu jednoho roku.

Zjistili, Ze SRP ma stinné stranky — &&$€ji, nedostatekiasu rodta stravit ho s dalSimi
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¢leny rodiny, avSak hladina stresu v raglinestoupla. Také zjistili, Ze rad inklinovali
k tomu, uvadt vice pozitivnich efekt pro rodinu.

Universita v Kentu vytviila pilotni studii o rané ¢ pro déti s autismem. Prvniast
této studie zkoumaldaktory, které ovlivnily rodi ¢ovskou volbu rané intervencese
zvlastnim zarmenim na styl rodiovstvi. Druhatast byla vyhodnocerééebnych vysledki
na détech v Son - Rise a Applied Behaviour Analysis (ABAprogramech. Po praci
s celkem 21 rodinami bylo objeveno, Ze hlavinat, pr@ si rodie tu kterou terapii vybrali,
byl, Ze souhlasili s jeji terapeutickou filozofityzkumnici se gvodné domnivali, Ze ABA
rodice maji spiSe direktivni styl vychovy, zatimco SoRise rodée jsou méa direktivni.
Ale domrénka se nepotvrdila. Ve vyhodnocentdénych vysledk nebyly nalezeny skutaé
rozdily mezi nebo uvnitABA a SRP (Murphy, Beadle-Brown, Dorey in Univeysof Kent
[online)).

K. Williams (in SAGE Publicationdonline]) z University v Edinburghu vyuzila
rozsahlé dotazniky a rozhovory se skupinou rodime prvniho roku SRP po absolvovani
Start-Upu.Studium zamérila na rodi¢ovskou zkuSenost Bhem programu, ne na dopad
SRP na dit At tak nebo onak, zjistila, Z&i@inost programu 52% roti hodnoti jako velmi
efektivni, 26% jako sedre efektivni, 22% jako mimefektivni a 0% jako &bec neefektivni
(Williams in ATCA [online]). Studie do$la také k tomu, Ze SRP neni vadgny tak, jak je
typicky popsany v literate, kterou navrhuje. To je jeden Zivobda, ktery znesnatlje

zhodnoceni jehodinnosti (Williams in SAGE Publicatiorienline])

V roce 2006 z#alo viibec prvni nezavislé ¥decké vySefovani SRP ve spolupraci
ATCA s vyzkumnymi psychology z Chicagské Severozagai univerzity a Lancasterské
univerzity. Vyzkumy se zamruji na okamzité efekty metodologie SRP a zkoumani
socialniho chovanidai s autismem ifed a po Intensiv programu. Oba tyto projekty pdljia
a aktualg nejsou vysledky je&t dostupné. ATCA ve spolupraci svysSe #ovanymi
univerzitami spustil 18.2008 Wdecky vyzkumny program pro studium SRP v terapii
a vzdlavani osob s autismemATCA zatal klinické pokusy se zkuSenymi vyzkumniky
proto, aby shromazdili spolehliva data. V této &eb vyzkumny program sklada @ ¢asti:

1. Klinické pokusy zahrnujicidi, s kterymi se SRP&# 5 dni.
2. Dlouhodobé studium zahrnujici stovky rodin aktgalguzivajici SRP.

3. Retrospektivni studium, které seép@ zan®tuje na rodiny a &i, které jiz SRP

implementovaly (The Option Institute & FellowshipATCA [online]).
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Kazdy terapeutickyi eduka&ni pfistup ma svozitiva i negativaa steji tak i SRP.
Néktera jiz vyplynula z pehledu vyzkumi. My jsme se na tento aspekt také 2alin
v praktické casti této prace. Jordan a Powell (1993 sec. Hamsdihe National Autistic
Society [online]) dale poukazuji na to, Ze existuji neformalni &3s¢ zpravy, ale jen
o malych dtech. Neni vyloteno, Ze SRP je viceciany jen u rkterych dti, coz mize
zaviset na jisté arovni 1Q. Maceya (1994)umuje, Ze rodie obvykle ¢eli nedostatku
dobrovolniki v programu, zvlastkolem prazdnin, kdy mnoho studérnezdi donti, coz ma
za nésledek, Ze ragi musi pokryt program sami (Hauser in The Natighaistic Society
[online]). Nektefi odbornici nechapouidaz na ziskavanicaiho kontaktu. V gkterych lidech
s PAS nfize vyvolavat uzkost a nepohodlnost. Také samotrebys PAS shledavaji
obtiznym to, aby poslouchalgkoho ve stejné dah kdy se divaji do jehocd (Jackson 2002

sec. Hauser in The National Autistic Socigagline]).

Jedna z nejtSich vyhod zmiovana rodii délajicimi SRP je mnoZstvi produktivniho
a pozitivnihocasu, ktery stravi s jejich dfem (Jordan, Powell 1993 sec. Hauser in The
National Autistic Societyfonline]). Williams (2004 sec. Hauser in The National Afitis
Society[online]) uvadi, Ze mnozi ro& poznamenali, Ze rodina obeéatitila vice pozitivni
interakce mezi celou rodinodipl¢lani programu. MoZna nejpozoruh@gBi rys programu je
to, Zze di¢ mize dens prijmout obrovské mnozstvi individualni & Sowdasné vyzkumy
ukazuji, Ze takové Uro¥nintenzivni interakce mohou povzbudit rozvojétdt akoli to se

netyka jen SRP (Jordan, Powell 1993 sec. HausEnénNational Autistic Societjpnline]).

2.2  Principy, techniky a strategie v Son-Rise programu

Ackoli aktudlre neni Zadny publikovany vyzkum cignosti Son - Rise programu,
existuje podpora v publikované liter&upro mnoho technik vyuzitych v SRP. Aktualni prace
ukazuji, Ze principy SRP jsou pevrv souladu s fjatymi teoriemi @tského vyvoje

a podpeeny empirickym studiem jednotlivych prindigHoughton in ATCA[online]).

Program Son-Rise je zaloZzen na individualnim fstupu ke kazdému diéti
a uzivani zvlasStnich vzdlavacich a pristupovych technik, které jsou upraveny tak,
aby se [Fizpuasobily zvlaStnim po¥ebam kazdého dite (Autism Treatment Center of
America 2005) SRP je domaci program jeden na jednoho a wmjeznavrhnout défti
.program @imo na miru“. SRP tedy poskytuje vyhody individiém domécich prograim

Studie srovnavajici i, které absolvovaly domaci behavioralni programdtmi
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navstvujicimi tradeni behavioralni Skoly zjistily, Zeét pftijimajici doméci intervenci ity
v zawru vyzname vysSi 1Q nez jejich prejSky. Dale bylo nalezeno vyrazné snizeni miry
priznaki (Sheinkopf , Siegel 1998 sec. Houghton in AT[OAlIne]).

Pro rtkoho nuze byt €Zké si gedstavit, Ze SRP funguje jen na nize popsanych
principech. Mohlo by se zdat, Ze principy jsou ragiatné, Ze musi byt j€Shéco, co se
nikde nepiSe. Ale tyto principy jsou opravdu to di&gzit¢jSi. Je podstatné, aby byly
vyuzivany jako koncept.

2.2.1Zakladni principy Son-Rise programu

Nekteré ze zakladnich prindipbudou tvéit samostatné podkapitoly, tudiz je zde jen
kratce charakterizujeme. Zbyvajici principy, stgigea techniky popiSeme podrafin Mezi
zakladni principy SRP paffi:

e joining (pripojeni se k aktivitam dite),

* vyuZivani girozené motivace dite,

« 3E (nadSeni, entuziasmus a energie),

 interaktivni hra,

» rodi¢ jako hlavni terapeut,

* nesoudici a optimisticky postoj,

« vytvoieni klidného a bezgaého prosedi pro di¢ (herna).

Joining

Pro SRP je joining jednim z nejzakla&giich princigi. Myslime jimaktivni p¥ipojeni
k ritual éam a zvlaStnim zamovym ¢innostem digte (v SRP nazyvané ,ismy") napg.
toceni, houpani se, zirani do prazdna, &taweci do stejnychrad, pobihani tam a &p
povidani si stale na jednoijdol se opakujicti zvlastni téma aj. (Cecavova-Neubauerova in
Son-Rise Program Terapdanline]). Masopustova (2005) piSe, Ze terapeut se neditairi
jeho ismy zakazovat, jakymkoli #pobem mu v nich branit nebo dovolovat jen za é&um
ale naopak je vyuziva pro navazovani vztahu&edit. To ovSem jen v ton¥ipact, Ze ismus

neni nebezpmy pro dit nebo terapeuta, nehygienickijjinak negijatelny.
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VyuZzivani prirozené motivace diéte

Namisto podpory neustélého opakovanideni) se SRBnazi vzbuzovat v digti chut’
k uéeni. Jestlize chceme ditnéco nauit, vyuzivame jeho firozené motivace (Cecavova-
Neubauerova in Son-Rise Program Terapeut onlinudP chceme, aby ditnéco udlalo,
musime ho k tom#éadré namotivovat a détmusi jasa vidét uzitek, ktery z pozadovanéai
ma. SRP vyuZiva principi Skoly hrou a nepracuje se sladkostmi jako odgmou
(Neubauerovéa na konferenci ,Autismus a jiné pemusiziyvojové poruchyeci”, fijen 2003).

Pouzivani 3E (nadSeni, entuziasmus a energie)

Tyto 3E prostupuji cely SRP. KdyZ terapeuta (Eeddobrovolnikaginnost nebavi, dit
to vyciti. Kdyz ne¥ime v moznou zgnu, nikdy ji nedosahnem@slavujeme tedy kazdy
drobny pokrok u ditéte. Je teba mit na &domi, Ze ¥ci, které jsou pro nas jednoduché, jsou

pro di€ s autismem velmi slozité (Moktan Robin[online]).

Interaktivni hra

V SRP se &i s PAS @i pomoci interaktivni hry. To znamend, SBP Wi dité pouze
v moment, kdy je dité interaktivni (tzn. neni pravé uzaweno) Ve chvili, kdy mame
s digtem delSi oni ¢i fyzicky kontakt, nebo détnéjak jinak zaujmeme,edstavime déti nas
pozadavek. Beni pomoci interaktivni hry pomaha s efektivni aysioplnou socializaci
a komunikaci* (Neubauerova na konferenci ,Autisnaugné pervazivni vyvojové poruchy
feci, fijen 2003).

2.2.2Rodi¢ jako hlavni terapeut a vedouci programu

V SRP W¥ii (a také vidi), Zze rodée jsou pro své dti nejhodnotnéSim zdrojem.
Lékai, psychologové a pedagogové &mdi chvili pracuji, diagnostikuji, ale ragh jsou
celoZivotre zavazani, travi s éiem nejvicecasu. Tento zavazek a jejich bezpodniige
laska (viz. vyse) je @aji nejhodnotijSim zdrojem v Zivat jejich digte. Rodée se mohou
nawit byt efektivnimi vedoucimi jakéhokoliv programuoabornici mohou hrat rozhodujici
roli jako pomocnici a asistenti rodin, podporujjei a jejich @ti v celém tomto procesu
(Kaufman 2004).Proskoleni rodice jsou opravréni puasobit jako facilitatori, trenéri
a manazéi jejich domacich programi. Podle Usudku SRP1i®e vycvieny rodE realizovat
principy a techniky uvnit herny i mimo ni, zesilit &ské poneeni do vnimaného
spolgenského progtdi (Houghton in ATCAonline]). Raun Kaufman (2002) piSe, Ze dosud
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nevictli nic, co by se rovnalo @€ motivaci a lasce rodi k jejich specialnim &em. Nikdo
nema takovou dlouhodobou a kazdodenni zkuSenostgak(Kaufman in ATCAonline]).
V. Mokrén, otec dlajici SRP, piSe ,ak di@ nereaguje, ako by sme chceli, toge
schopny nezlontisa a pracovad’alej - stale veti, a vytrva’. V skut@nosti viera v ispech je
podstatnd. Mame vysoké ciele, ale nie sme zaviklich dosiahnutia. Budeme svoje titie
milovat’ bez olfadu na togi dosiahne nejaké Uspechy alebo nie* (Mioird Robin[online]).

Prad si rodice SRP vybiraji je otazka, kterou se zabyvame vtigkakéasti prace.

2.2.3Nesoudici a optimisticky postoj

K détem a dosglym s autismem se v SRPfigtupuje bez jakychkoliv iedem
vytvorenych soud, jelikoZz nikdo neni schopen digau utit, co kterd osoba dokaze
¢i nedokaze, jaky ma potencidPro dité je mnohem gijemnéjSi, kdyz s nim pracuje
osoba, ktera v ] véri, neodsuzuje ho a nelitujePro di¢ je pak mnohem snazstealvest,
co v rtm doopravdy je (L. Cecavova-Neubauerova repasce ,Son-rise Program*, 11. 10.
2008). Tento postoj je rozhodujici pro efektivniplementaci jakychkoli z igdchozich
principi. Co to znamend ? Nejprve to znamend, Ze neposoeufakovana a ritualni
chovani diite jako nepimé¢iené a Spatné (viz. bezpodminé gijeti ditéte), coz je
bezpochyby velmi obtizné. Tento princip je jak picky a pragmaticky, tak idealisticky (R.
Kaufman in ATCA[online]).

2.2.4Vytvareni klidného a bezpého proskedi pro dig (herna)

~SRP vytvadi optimalni prostedi pro tist a webni proces“(Neubauerova na konferenci
LYAutismus a jiné pervazivni vyvojove porucheti“, fijen 2003).SRP respektuje smyslové
zvlastnosti, které byly popsany vyse, a navrhuje ggifickou mistnost tak, aby snizila
ruivé smyslové stimuly(Houghton in ATCA[online]). Tak je pozornost dite zandrena
spiSe na fitomného terapeuta nez na&cvokolo. Pro gkteré dti je ¢asto velmi stresujici
pobyt ve Skolském z&eni, a proto jeftba pomoci déti nejprve zvladat svoje vlastni
doméci progedi a navazovat kontakt se svymi nejbliz§imi a edisl ho seznamovat
s vrejSim prostedim. Herna pomaha diit zpracovavat sst po malych¢astech ve viastnim
tempu. ,Nejedna se o izolaci, jelikoZz se r@di a dobrovolnici &nuji dittti mnohem
intenzivreji a déle, nez by se mu kdo byl schopemovat ve Skole. Pobyt v herfe hlavre
pripravou na ,pobyt venku“ v dabh kdy na d dit¢ bude zralé a nebude hocsit"

(Cecavova-Neubauerova in Son-Rise Program Tergpeline]).
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Institut mafadu doportieni ohleds polohy a rozméra herny (3,5 m x 4 m), osstleni
(neblikajici bile svitici Zarovky, ne iréky), podlahy (PVC bez vyraznych vzoy
omyvatelné, trvanlivé, Setrné ke kolem, prostor pro zabavné hranPkna by meéla byt
pokryta hrubym plexisklem, abychom snizili ruchywenku (ptaci, auta, déSaj.) nebo
jakymkoli nenakladnym plastem, ktery rozmaze vyhlesh, ale propousti stlo dovnif.
Plexisklo také chrani okna proti uder nag. micem (Autism Treatment Center of America
2005).Zzdi herny by meély byt zcela neutralni barvy. Herna bylan mit pozorovaci okno
(popripact webkameru s notebookem), aby #@da dobrovolnici mohli sledovatni v herrg
jako sowast tréninku a hodnocerievéné policeby mély byt powSeny vysoko (asi 1,35 m
nad podlahou) tak, aby na mdittte nemohlo dosahnout. Jidlo a dkw jsou uloZeny
v polickach, takze o&dit€ musi pozadat misto toho, aby si je mohlo vzitg@noci rtkoho
jiného (Hauser in The National Autistic Socidonline]). Hra¢ky by mely mit na poléce
stadlé misto, byt ve dvojim provedeni (pro¢dé pro terapeuta) a je vhodnéipevnit
na poltku Stitek s ndzvem htly (globalni ¢teni).Vybaveni herny se odviji zejména

od z4jmi ditéte a faze programu (hky, hudebni nastroje, knizky¢ebnice, atd.).

Herna také umoaiuje ditéti u¢it se bez toho, aby se mu muselo neustaléat ,Ne!*
V ATCA doporwiuji, aby v této mistnosti nebyly Zzadné magnetof@ujtace, mechanické
knihy nebo hraky, televize nebo video, protoZe cilegthto sezeni je vzjemna interakce
s lidmi, ne se stroji! Naopak mohou byt v herrelké nafukovaci nie, dewnd skluzavka,
nizky deeveny stolek (na jidlo a kresleni), l&ka a trampolina pro 1 osobu aj. (Autism

Treatment Center of America 2005).

DalSi klicovy aspekt tohoto pokoje je ten, Ze &mje s diktem najednou jen jedna
druha osoba (Pouze prétds vysoce funknim autismem addi, které se jiz zé&aly integrovat,
existuje v SRP tzv. spojené sezeni, kdy jsou&atit v pokoji dva a vice terapéutby si na
vice lidi postup# zvykalo). Nasledkem toho je celd herrfgpisobena déti a prostredi je
pro néj velmi predpowditelné. Dit¢ ma plnou kontrolu a schopnost k tomu, aby ovladalo
mistnost. ATCA véfi, Ze jeden zivoda, prad déti s autismem vstupuji do svych s
je, ze je pro & vrgjSi swt negedvidatelny. V hemhje méré pravdpodobné, Ze ditvstoupi
do ismu a ui se \&fit tomuto prostedi a druhé os@b(Horler 1998 sec. Hauser in The

National Autistic Societyonline]).
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2.2.5Podpirny tym (dobrovolnici)

,Dobrovolnictvi je wdoma, svobodh zvolenacinnost ve prosgch druhych, kterou
poskytuji obané bezplati® Dobrovolnictvi se vyznalje originalitou a jedin&nosti, neb6
se sestava z tvwé sily, iniciativy, aktivity, spontaneity a svaibyp Znamena pFilezitost pro
osobni a profesni d@st, je zdrojem novych zkuSenosti a z&zitk Poskytuje smyslupiné
vypInéni volného ¢asu, ziskani pocitu vlastni u#itesti a napléni, novych znalosti

a socialnich kontakt rozvoj Siroké Skaly dovednosti (Slezska diak@nié).

Kviili povaze programu je nutné vytvaeni podpirného tymu dobrovolnikia. Samo
sebou se rozumi, Z&m vice casu se programéth, tim WtSi ma dopad. Studie ukazaly,
Ze nej¢tSi dramaticky st byl zaznamenan &, se kterymi se intenzi¥npracovalo jeden
na jednoho. Z tohototdodu ATCA doporduje, aby programdzel grinejmensim20 hodin
tydné, ale 40 hodin a vice je optimalniATCA ovSem neklade Zadné limity a rodiclaji
SRP jen tolik, kolik sami zvladnou). Za timtéelem ATCA rodée Wi jak ziskat a vySkolit
podpirny tym @ibuznych, patel a dobrovolnik a pomaha maximalizovatas straveny
s digtem. Rodte maji zvazit, zda najmout trvaly tym nebo najibiwolniky, zda chi lidi
k tomu, aby pracovali v he¢mebo vypomahali s doméacimi pracemi (The Optiotituite &
Fellowship in ATCA[online]).

ATCA uvadi, Ze,prvni krok k tomu, abyste nasli dobrovolniky j&it; Ze je nizete
najit a Ze je najdete“(Autism Treatment Center of America 200%)stitut poskytuje
smérnice a tipy na ziskavani dobrovolnila véetns poskytovani fikladnych plakét a
letaki, jak hledat dobrovolniky inzeratem, jak psat infa¢ni dopisy, techniky rozhovoru
a moznosti tréninku (hry na rozvoj twoosti, aplikace princip v praxi, knihy, videa aj.).
Doporiuje inzerovani na velkém mnozstvi mist jako vysskaly, sportovni kluby, kostely,
ptat se patel, koleg a znamych, psani vlastnihdilghu do mistnich novin (Hauser in The

National Autistic Societyonline]).
Piedpoklady pro dobrovolniky programu Son-Rise:
» Oteweny, vnimavytlovek, ktery reaguje na Zmou vazbu;
» oddany a spolehlivy;
* tvorivy a hravy;
* neodsuzujici (s pochopenim pro sebe i pro druhé);

* schopny ¥novat programu minimaé-6 hodin tyds;
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» hledajici pilezitost, jak se stat soasti fceho va&céného, co obohati jeho Zivot;
* milujici (Autism Treatment Center of America 2005).

Nedilnou a nevyhnutelnou ststi SRP je poskytnuti tréninku a éapé vazby
dobrovolnikim. ,Vtom je rozdil mezi zaestndvanim e&koho na hlidani éi
a zangstnavanim vykonného a Sikovného pracovnikeytn z ATCA poskytuje rodam
cenné tipy, rady a navody na co nejuiitgSi mozny trénink dobrovolnika poskytovani

zpetné vazby (Autism Treatment Center of America 2005)

2.2.60¢ni kontakt

Klin (2003) zjistil, Ze dosgli s autismem % sledovani firozenych socialnich scén
zaosti na tvéi ¢lovéka dvakrattasgji na oblast Gst a 2,5krat m&gasto na oni oblast nez
kontrolni skupina (sec. Houghton in ATClanline]). O&ni kontakt je podle SRP kIi
k socialni interakci (Autism Treatment Center of America 2005)stitut v éFi, Ze ¢im vice
se di€ div4, tim vice se od nas ndil Z toho divodu je @ni kontakt povzbuzovaniipkazdé
prilezitosti: napodobovani isinv Urovni @i, pozice terapeuta &, [i jidle, fikani si o gj
(vyzvy). Casto program vyuzivaéaiho kontaktu pomoci zrcadla @t kterym niize byt
primy ani kontakt (zpoatku) nepijemny (Hauser in The National Autistic Socigepline]).

Vzdy pristupujeme tak, aby byl @&ni kontakt pro dité co nejsnad@jsi - sniZeni se na
arovei ditéte nebo je#t nize (pohled ddl je snadwjSi) a do pozice ifimo naproti. DalSi
moznosti, jak dit zaujmout jsou tzné bryle, &lové barvy kolem &, masky, klobouky,
paruky, gesta ukazujici k naSintim aj. (Neubauerova na konferenci ,Autismus a jiné

pervazivni vyvojoveé poruchkeci“, fijen 2003).

2.2.7Dité jako ucitel a rodi¢ jako ,S’astny detektiv*

V SRP maji dit a terapeut odliSné role nez v&sing jinych terapii. Dikti je pomahano
dosahnout limii vlastnich moZnosti, nejsou mu vnucovany normy gvékaufman 2004).
SpiSe nez vytovani prednastavenym standardnim dovednostem je program vedy
ditétem, rychlosti a snérem, které dité stanovi. On nebo ona se pakide vyvinout
vlastnim tempem (Hauser in The National AutisticiSty [online]).

.Mapa cesty"“ musi prijit od ditéte a my mu ji mizeme pouze uleéit, pomoci mu
na ni, délat mu pravodce (Kaufman 2004). NaSim ukolem jestdm pomoci rozvijet

a budovat s talent, své dovednosti a zajmyfepstavit jim mnozstvi situaci Keni,
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ve kterych mohou vokhobjevovat sami sebegfit jim a pomahat, kdyz Zaou rozvijet su;
zaklad z¥davosti a angazovanosti. NaS zarje pomoci kazdému di, aby bylo takové,
jaké byt mize (Autism Treatment Center of America 2005).

SRP «i rodice stat seSt’astnym detektivem®, pozorovat dit, nachazet zachytné body
a podrity k tomu, aby mu pomohly chapaitské chovani a ritualy. To zahrnuje i fediu vzit
v Uvahu citlivost na podity jako je zvuk, s#tlo aj. (Hauser in The National Autistic Society
[online]). Terapeut sedil Iépe &ist fe¢ tela diste (zda se muinnost libi, chce pokeavat

nebo estat, ...) a slySet ty nejmensi a malo znateméasi naznaky slov.

2.2.8Podrécovani vyvoje (budovani/sténi a vyzvy)

KdyZz uz je mezi ditem a terapeutem navazana hlubsSi vazba cauldzuje wity
stupé pozornosti, zédavosti a zajmu o to vést s nim interakci, Zaterapeuta sefpsouva
k podnécovani nistu (vyvoje). V tomto bo@ uz chceme od dite vic a vybizime ho, stale ale
s pijimajicim a radostnymifstupem, abychom mu pomohli naplnit jeho nejvy&iepcial.
Zamérem je dosahnout étSiho rozvoje v Weni a schopnostech, ifitom se wnovat
aktivit &, kterou si dit¢ vybralo, pridavat zdjem a prodlouzit dobu pozornosti SRP
vychazi z mysSlenky, Ze kdyZ mame vybornou vazbérauijeme se aktivé kterou si dit
vybralo, mizeme nabidnout ohbimu této ¢innosti, kter& mZe vést k nové Udrovni hry
a rozvoje.Toto podnécovani ristu se @&je pomoci vyzev (pozadavk) smérem k ditéti tak,
aby si uzivalo davat to, co se of) hada. Pozadavek umozniditmit radost z toho, Ze¢no
dava, z tvrdé prace agkonavani sebe sama. Vyzvy klademe s citem, nergagmovém
chovéani nebo po silném ismDilezité je tedy na&asovani (kdy sta¥t) a tvorivost (jak
stawét). Terapeut musi byt vytrvaly, prasiiovat aktivity a zkousSet je znovu a znovu, velmi
flexibilni, energicky a opovazlivy. Kdyz tedy teet mize, fFevezme vedeni. Bez obav chce
po di&ti rozvoj schopnosti, deni atd. a nadchne d&itaby reagovalo. Jedna z technik, kterou
SRP vyuziva, je feruSenicinnosti (pokud je to vhodné) (Autism Treatment @enof
America 2005).

Terapeut v pib¢hu hry (kdyz je dit pro pokr&ovani nejvice motivovanagktivitu
pirerusi (nag. hra ,Na hognou®) a pro dalSi poktmvani vyZzaduje po diti nag. slovo
oznaujici hru nebo éni kontakt. Cim lepsi je odezva die, tim &t3i potdeni by
z pokra&ovani hry ndlo mit. To od terapeuta vyZaduje zapojehit a tvdivosti. Ne vSechny
hry je ale vhodné feruSovat (naip basnéku). Déti s autismem velmicasto vyzaduji

opakovani her, misto vyzadovani komunikace pro ggok@ani ve ke lze tedy vyzvy vyuzit
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i pro opakovani hry (Masopustova 2005} Eto technice je velice podstatné datetilit

dostatel¢asu na reakci.

2.2.9Planovani a organizace v Son-Rise programu

ATCA doporutuje roditam za€it program postupné, krok za krokem (@Ezeni herny,
ziskani dobrovolnik, podrobny tydenni rozvrh, trénink a setkavani debinika, aj.)
a poskytuje ktomu rodiim fadu organizénich poniicek a podrobnych plan Nedilnou
sowasti SRP jsou pravidelné supervize tymuZkuSenosti ATCA ukazuji, ze ty rodiny,
které nejusgsngji pomahaji svému diti se rozvijet, majtasto silny program dobrovolnik
ktery zahrnuje pravidelna setkani, kde diskutujhdanych situacich, vytud nové cile
a udrzuji jasny s#r programu. Nejdlezit¢jsi je, Ze si rodiny vytvid smysl pro tymovou praci
a ,rodinu“ mezi dobrovolniky. Dlezité je nepodamvat uzit€énost a siludchto pravidelnych
setkani (tak jednou za 14 dnHkupinova setkani umo#uji pozménit program tak, jak se
dité méni, takze tym bude mit naskok ed vyvojem di&te, spiS nez aby byl pozadu.
Supervize jsou vytvdreny tak, aby tymu pomohly:

1. D¢lat hodnoceni vyvoje dike, coz poniZze do detail pozorovat, jak se ditmeni

.....

ve zlepSovani dovednosti.

2. Navrhovat s tymem dobrovolnik strategie tak, aby kazda hodina v heérrbyla
efektivni a uzZiténd. Navic se rode na setkanich ufi§ji vtom, Ze vSichni
dobrovolnici se zlepSuji a pohybuji jako ,uceleri@“ssmérem, ktery je pro dét
nejuzit&néjSi. (Bez tchto sra# se dobrovolnici mohou Z& soustedit na své

osobni cile, tudiz mohou &adite vést rkolika riznymi snery.)
3. Znovudobijet energiv tymu legraci, entuziasmem a znalostmi.
4. Inspirovat tym(Autism Treatment Center of America 2005).

Aby byly skupinové srazy pro&gné, je podstatné, aby kazdien tymu vyplnil
hodnotici formulaF pokazdé, kdyz skain sezeni s ditem (na supervizi tak kazdffen ze
skupiny bude mit jedno kompleétnvyplnéné vyhodnoceni). Tento formiiléobsahuje
podrobné informace &nnostech a motivacich dfe, anim kontaktu (délkagetnost, kvalita,
spontannti na vyzvani), komunikaci (verbalni x neverbalnjzadana x spontanni), rozsahu
pozornosti a interakich ¢innostech, fyzickém kontaktu, Zmach, posezich aj. Tento
formul& poskytuje zé&klad pro zaznamenavéani informaci oojysitéte. Ri diskusi nad

jednotlivymi tématy je nutné, aby se vSichni sriazito nej¥tSi konkrétnost. Stegnje tomu
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s cili. Cilem setkani je vymezit cil a vytiopredstavu @iinnostech, které tym bude spéie
provadt v herrg, aby tohoto stanoveného cile dosahl. Pro kazdje aihodné uvéstitnebo
¢tyii techniky a napady (Autism Treatment Center of Ange2005).

2.2.10 Rozvoj komunikace #&eci

Cilem SRP je nedit jen slova, ale @it také lasku ke komunikaci. Zanmer je nagit
dit¢ poslouchat, rozust a uZivatie¢ jako dalSi prosedek interakce a komunikovani
s ostatnimi. Realizace &&te tim, Ze si terapeut 8domuje swj recovy projev. SRP rozliSuje
vtomto smysludva druhy mluvy a to vyslovovani zvuk a slov k deni ie¢i (jasna
artikulace) a mluveni pro vyjéeni pocit (celé \&ty, podle ¥ku ditte). Zarové musime mit
na wdomife¢ ditéte (zvuky podobajici se slom, echolaliecast slova, slovo, aj.)(Autism

Treatment Center of America 2005).

Aby se di¢ ch&lo wit feti, musime mu ukézat, Ze slovo neni jen pouze zvuk
k zapamatovani a opakovani, ale Ze mig dfvod. NejdilezitéjSi je motivace digte. U¢ime
tedy slova, ktera oznduji to, co ma di# nejvice rado(nag. ,lechtej*). Kdyz dit vyda jen
zvuk podobny slovu, okaméitmu poZadovanou ¢ dame, pedvedeme &akou akci
(za&neme lechtat). Détmusi vidit, Ze slova a zvuky lidi kolem ,rozhybaji¢imz maji nastroj
kontroly. To aby dit vidélo silu jazyka.Nechdvame di€¢ nékolikrat slySet (a vidét) dané
slovo v kontextu, pouzivame velka gesta, abychomosb znazornili. Dit¢ chvalime za
kazdou snahu o vysloveni slova a o komunikaci (akaai, brani za ruku). Zarotekdyz uz
dit¢ vydava rjaky zvuk, hledadme slovo zvuku podobné #&rmane ho smyslupipouzivat.
SnaZime se se slovy experimentovat zpivanigmémim hloubky hlasu atd. @p zde plati
zasada, Ze kdyz dike slovu vyzveme, dame mu dostatehodreé casu na reakci a zarave
pozadavek &kolikrat neopakujeme. Od slov pakigiupujeme k jednoslovnym a viceslovnym
vétdm (Neubauerova na konferenci ,Autismus a jin&aewrni vyvojové poruchyeci”, fijen
2003).

2.3 Joining a weni pomoci interaktivni hry

Zaklad programu, jak jiz bylo vySe znémo, vychazi z ideje, zZeéti nam ukazou
vchod, a potom my jim ukdZzeme cestu venToto znamena, Ze se nebudeme sna#it d
prizpasobit naSemu $tu, kterému oni nerozui, ale z&neme my pipojenim se k jejich

vlastnimu swtu. Klicem je mit dti ,na naSi stra#f, jejich zdjem. Pak je fZeme dit
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vSechno, co jedit chceme s exponenci&nétSim usgchem, rychlosti a klidertR.Kaufman
in ATCA [online]).

SRP vychazi ztoho, Ze ismy(stereotypni a repetitivni chovanjdou pro dité
S autismem uzit€éné a prirozené, Zze maji smysl, svou funkci a &l a Ze opakovani
¢innosti je prirozena sowkast kazdého dtskeho vyvoje.Typicky vyvijejici se dit opakuje
aktivity, které ovliviuji okolni prostedi a tim inspiruji jeho zdjem (Houghton in ATCA
[online]). Fitzgerald (2003 sec. Masopustova 2005) uvagijsinus ditte miZze sphovat
funkci bud kurativni nebo paliativni. Jakesmus s paliativni funkci miZzeme oznéit
napiklad ismus pindSejici diti uklidnéni v okamziku neklidu¢i napeti (nag. kyvani
trupem).Kurativni funkci v chovéni lidi s autismem zastupuji takové isntgré jakymkoli
zpasobem stimuluji nebo rozvijeji kteroukoli nedostate ¢i Spatré vyvinutou funkci
vnimani (nap sta¥ni se na hlavu,if¢pani rukamaied a&ima aj.). Jiné prace signalizuji,
Ze opakované, sebestimulujici chovagti d autismem neni nahodné a ve skubsti pomaha
ditéti k tomu, aby Fidilo vlastni autonomni systém za €lem homeostazy(Nijhof et al.,
1998). Judith Bluestone&ipovna tyto aktivity k meditacim a poukazuje naze,jde o jeden z
nejlepSich zfisohi, jak redukovat stres a zvysit duSevni organizBtigstone, 2004) (sec.
Houghton in ATCA[online]).

Joining se pouziva i vjinych terapiich jako hapnuzikoterapii, kde se nazyvéa
zrcadlenim. Rpojovani se z&n& v poslednich letech ziskdvat pozornost i dadeecké
verejnosti. Nap. T. Field, T. Field, C. Sanders a J. Nadelova {26€c. Masopustova 2005)
zaznamenalnarist socialniho chovani difte s autismem jiz Ehem tfiminutového sezeni,
pii kterém byla ¢innost ditéte imitovana neznamym dosplym. Béhem tohoto sezeni se
dit¢ s PAS na napodobujicildtoveka vice smalo, navazovalo lep&hokontakt, seélo blize
k tomuto ¢lovéku a vice se ho dotykal@aroven vyzkumy ukazuji, Ze nejsou pravdivé
teorie o tom, Ze joining vede k posileni a zvySewyskytu ismi. Baker, Koegel a Koegel na
Universig¢ v Califormii vyuZzivaly isnti autistickych dti k tomu, aby navrhovaly tw¢i
z&bavné aktivity. Zjistili, Ze repetitivni chovasé nezvysilo, ale mnoh&td se staly vice
interaktivnimi a socialnimiAutism Treatment Center of America 2006).

Cilem joiningu neni jednoduché kopirovani dtské aktivity (Hauser in The National
Autistic Society[online]). Joining je prosedek, jak dat diti viditelné a hmatatelé najevo
prijeti a akceptaci, zajem o3jn(R.Kaufman in ATCA[online]). Zarover se terapeut snazi

pochopit, co diti jeho ismy mohou finaset. Snaha o pochopeni smyslu daného ismu je

v tomto procesu vyznamna, jelikoZ vnasi do napodabbdilezity prvek, kterym je skut@é
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zaujeti provaéhim ismu. Teprve zaujeti danou ¢innosti ¢ini z pouhého mechanického
napodobovani joining, ktery zaujme pozornost dite (Masopustova 2005). Joiningae
znamenat celé hodiny a&kdy i dny ¢ekani na vhodny okamzik (Cecavova-Neubauerova in

Son-Rise Program Terapdonline]).

Joining je spolénou cinnosti a prosedkem kvytvéeni vztahu mezi ditem
a terapeutemyztah se utv&i a posiluje podobnymi prostedky jako v béZném Zivog.
Radost ze spol@é aktivity u autistického dite nevznikne tim, Ze terapeut nutiéditrat
~hormalni“ hry ¢i Ze ho hned od @atku terapie & n¢kterym dovednostem. Snahy o takovy
zpasob ,weni“ ¢asto selhavaji a narazeji na problémoveé chovasirary ditte. Samoizejme
Ize dit s autismem &aké He ¢i ¢innosti nadit, ale je-li to provedeno timto apobem, Ize ve
velké ¢asti gipadi pochybovat o skut@ém zaujeti déte pro danowinnost a dokonce
i 0 tom, Ze dit vyznamu provaghi poZzadovanéinnosti skutén¢ porozunglo (Masopustova
2005). DalSi otazka, ktera vyvstava, je, jaky vztabzi dittem a terapeutem se vyiWo
Pekny prakticky giklad pro lepSi pochopeni principu naleznete naowgth strankach Lindy

Neubauerové-Cecavove.

Nezavisle na SRP Dawson a Galpert (1990 sec. HonghtATCA [online]) uvadji,
Ze napodobujici hra e byt vyuzita jakozaklad pro navazani socialniho zajmu
a interaktivni hry . Tento zéklad riwe byt dale vyuzit k dalSimadhysIrgjSim interaktivnim
strategiim a hram. Tim Ze se kétlitpiipojime, ziskame jeho zajem, vice sé&rmana lidi
divat, ¥novat jim pozornost. V té délty SRP nastupujeceni pomoci interaktivni hry.

,Vysledkem deni je zkuSenost.“Jde o aktivni, individuath typické zpracovani
informaci (Vagnerova 2003, s.12€)asto jsou terapie zaloZzené na nejjednodussicforseni
- cviceni. Jde o &eni, i kterém se zadouciho efektu dosahuje pouhym opakov utité
aktivity (Vagnerova 2003)SRP vzhledem ke svym adim a metoddm vyuZivid zejména
socialni formy uéeni, smysluplné é@eni, weni prozitkem. ,Socialni uweni Ize definovat
jako weni vramci interakce."Toto Wweni zahrnuje zné formy jako asoctai weni,
napodoba a identifikace (Vagnerova 2003, s.18mysluplné W&eni (nekdy synon.
prozitkového deni) je individualizované d@ni prostednictvim ¢innosti, ma vyznam pro
toho, kdo se &i. C.R.Rogers ho stavi do protikladdeni se mechanickymi asociacemi
a charakterizuje ho tim, Ze sé&astni jak kognitivni, tak citova sloZzka osobnoticiativa je
na strag uciciho se subjektu,dici se ma pocit aktivnino chapani a smysluplnd3tigha,
Walterova, Mare$ 2008).
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KdyZz zane byt di¢ po joiningu interaktivni (navaZzecoi kontakt, vyhleda fyzicky
kontakt, ...), nastane okamzik akce — hiyy (tedy uéeni) vychazi ze zajnm ditéte (vice
v kapitole o motivaci), zahrnuji obrovskou Skélnnosti a jejich rozvoj, obohacovani o nove
prvky zalezi na tviivosti a fantazii terapetit Hry mohou byt fyzické (lechtani, masirovani,
siikadly, aj.), pohybové (,Na he&nou“, ,Na schovavanou“, s &dm, aj.), hudehbs
pohybové, relaxai (zpivani,éteni a prohlizeni knizek, ...), tfreé (malovani), symbolické,
konstruktivni, didaktické, atd.

Trivette (2003 sec. Houghton in ATCRnline]) vidi jako vnimavy styl interakce
vhodnou odpovd’, ktera odpovida dtské vyvojové urovni a nalad&. SRP pidava dalsi
aspekt, aby odp@d’ dosglého bylacitlivd k détské arovni motivace k socialni interakci.
V SRP i, Ze nabidka aktivit se postupditéti stane pijemnou, Ze jednou ditdosahne
arovre motivace pro socialni interakci charakterizovantastym nebo trvalym damim
kontaktem, pozitivnimi projevy, mimoslovnimi neblmsimi pokusy o opakovani aktivity.
Programse pak presune do zfisobu interakce, ktera kombinuje udrZovani arovré
motivace a kladeni poZadavia na dité, aby se @astnilo novymi zpisoby (nag. uZivat
lepSi nebo srozumitedjsi slova, lepsSi éni kontakt, byt vice flexibilni, vyuZivat akademéck
schopnosti nebo schopnostidtelstvi, atd). Son - Rise Program vyvojovy modaskytuje
ukazatele, které nam umai, abychom se zagtili sprdvnym snirem v zavislosti nadske

vyvojové Urovni (Houghton in ATCAonline]).

Byla by velice mylna fedstava, Ze si @ditv SRP niiZze dovolit vSe Naopak program
uznava velice jasné hranicePokud je jakakoliwinnost pro di¢ nebo terapeuta nebezpad,
nehygienicka, zahrnuje d@ni \&ci ¢i zafizeni herny, laskyptji zamezime. Herna dava
moznost vytvdit ditéti takove progedi, ve kterém si fize dovolit téndit vSe. Proto neni plna
aplikace SRP vhodna napmlo Skolnihcti jiného vrejSiho prostedi (Cecavova-Neubauerova

in Son-Rise Program Terapdanline]).

2.4  Pouzivani 3E a prace s motivaci

Motivace dava chovani smysl a je podminka@eni. Miazeme rozliSovat dvoji druh
motivace chovani a to vnikni (motiv) a vngjsi (Ukol). Ukolem se mysli wjsi pozadavek na
urcitou ¢innost subjektu (napaby vykonal ufitou préaci).,V tomto smyslu se pak da havto
o motivujici funkci Ukolu, pokud za jeho spinmize subjekt ¢ekavat uditou odnenu, jiz
mize byt i vyhnuti se trestu€innost majici podobu tkolu mé instrumentalni povahuy

protoze ¢lovék ji provadi proto, aby dosahl slibenou odminu. PFi vnit¥ni motivaci se
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plnéni Ukolu stava samotnym cilem subjektu(Nakon&ny 1996, s.55). V SRP terapeut
pracuje s vnini piirozenou motivaci déte a nevyuziva odém (pouze socialnich). Odmou
je samotn&cinnost, girozeny nasledektinnosti (pocit Uspchu), zabava, projevy radosti
a nadSeni terapeuta atd. Jelikoz ma mezi sebopetdran di¢ pratelsky vztah, clii si

navzajem dlat radost.

Nevyhodou odnén (jako nap. sladkost, povoleni obliberénosti)je to, Ze podrécuji
dité spiSe k automatickému opakovéani zadané aktivity,l@ dité si uz méré uvédomuje,
pro¢ by mélo tuto ¢innost délat. Tim ztraci @eni na smysluplnostiNaopak vyuzivanim
piirozené motivace GZeme digti piimo ukazat,éim je mu c¢innost, kterou ho dime,
prosgSna (Cecavova-Neubauerova in Son-Rise Program digrfgnline]). ZjednodusSea
fe¢eno se SRP snazi o to, abydina-li rico dlat, vdélo, prat to cla. Zangr tedy neni,
aby dit nag. kreslilo, protoZe ,se to takéth“, ale aby kreslilo, protoZe chce kreslit, ma&tot
¢innosti réjaky pozitek (Masopustova 2005). Je velndleZité akceptovat, co si ditzvoli
(¢innost, gednét) a nenutit mu &co jiného, co by bylo podle naSeho nazoru pro vyioko
¢i onoho vyhodgjSi. Pokud ditti ponechame jeho volbu a jen ji rozvijime, do t&ymndo
které to ono samo dovoli, jecknosti daleko motivovaijSi a cela aktivita je vice efektivni.

SRP vychazi zigdstavy, Ze tlak vyvola jedirprotitiak.

Jestlize po nas dits autismem chce, abychom mu podali inamizku z pokky
a vidime, Ze je dostate® motivovano, vyslovime pozadavek: ,Tak se n& jgs€ podivej,
abych si byla jist4, Zze mluvi$ kestmebo ,tak mitekni ,knizka“ nebo na ni ukaz, abych si
byla jista, Zze chceS knizKuPokud dité zareaguje na nasi vyzvu, okamzé mu knizku
podame a pati¢né ho ocenimeDité se tak di, Ze pomoci tohoto Zigobu chovani, danou
véc ¢i ¢innost dostane mnohem rychleji. Jestlizé giece jen na vyzvu nereaguje, zZgakou
dobu mu knizku stefndame a pochvalime ho alesippa pokus (std nag. Ze se podiva
nasim snrem, fekne ,k“). Nikdy nepouzivAme praktiku typu: neudéld$S - nedostanes.
Chceme vSak diti ukazat, Ze pokud se ndws nami komunikovat,dci se budou dit mnohem
rychleji. Pokud ne, budeme sice stali&tplsti, ale Zadanéinnost se uskut&i s jistou

¢asovou prodlevou (Cecavova-Neubauerova in Son{Risgram Terapeuyonline]).

Raun Kaufman (2002) uvadi, Ze tr&aditerapie se nejprve divaji na to, coéghtaby se
dit¢ nawilo a pak vymysleji, jak je to nait. Maji dopredu jasné, co ditpotebuje. SRP tento
proces otéi. Tym se pred rozhodnutim, co a jak di€ u¢it, zaméFi na primarni oblasti
zajmu ditéte a tim vyuZziva schopnosti k deni a zajmy diéte. Ze se lidé dozvi vice ause

rychleji, kdyZ jsou motivovani a zajimaji se o téudani, je znama a nespornéyvJen ridka
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se vdak tento princip vyuZiva wtd s autismemCasto se metodydeni a dtské zajmy
neshoduji. Naip nechavame ditpceitat pomerate na lis¢ papiru. Moznéa se toto divice
zajima o auta nebo dinosaury. Otazkou {@owby se di¢ rychleji kdyby p@italo dinosaury?
Asi ano a téerd jisté, kdyby to bylo zabavnou formou. Proto SREzpisobuje navrh
studijniho planu tak, aby se rovnal nejvy3Sim dblasmotivace déte. KdyZz se nase cile
odpovidaji oblastem motivace difte, vysledkem je velice efektivni symbiéza mezi
dovednostni aktivizaci (socialni interakce, toaletni trénink, jazykovy vey atd.)
a specifickou grirozenou oblasti zajmu ditte. Tak se geni umocni a fnasi jedinénou

a prekvapivou vyhodu: ochotu dfe ke spolupraci (R.Kaufman in ATdanline]).

Princip 3E je p¥i motivaci nepostradatelny. Casto ani nezalezi na tom, co &tit
prezentujeme, ale jak to prezentujeme. Pokud sézwke ufimné nadchnout pro aktivitu
ditéte, nebo nadsempredstavime novou hru, mame mnoheé#&sivSanci, Ze ditzaujmeme.
Pro dit pak bude pobyt v hetma webni proces samotny mnoherijgmngjSi (Cecavova-
Neubauerova in Son-Rise Program Teragemline]). Vysledkem jakéhokoliv pokusu,
uspéchu a pokroku je ,oslava“. NadSena oslava kdykoli @é ,néco dokaze*(bez ohledu
na to, jak zdanli& malicky je to krok) je kléem k tomu, aby se dit,vratilo pro vice“. Stejg
dulezité je povzbuzovani die — tzv. ,dobré zkousky.” To znamena, Ze ditenime nejen,
kdyz usgsre dokorti ukol nebaekne slovo, ale také pokusy (,Vidim, Ze se sn&y§si tak

blizko! Hezka zkouska! Pdime to zkusit znovu.") (R. Kaufman in ATdAnline]).

Povzbuzovani ma v SRP stejnou funkci jako ve sportdiandéni. Dit¢ musi vidt,
Ze mu ¥time a podporujeme ho. Kazdému z nas secngrakol cla snaze, kdyz nastkdo
povzbuzuje a dava nam najevo, Ze n&fi.\K povzbuzeni se tézfipojuje zgEtna vazba
(,Ted uz jsem ti lépe rozudha.”). Zarover je podstatné nevnucovat &it predstavu,
Ze navrhovana aktivita je jednoucha (,To musiSdwtat, vzdy je to snadné®), protoze pro
dit¢ takova byt nemusiOcergni, radost a nadSeni terapeuta museji byt pro dit
s autismem ¢itelné a ,viditelné”. Déle je vhodné mit celo8kalu pochval od drobnych
(,Deékuji za tvij pohled.”) po monumentalni,iphnané (potlesk se smichem a objetim).
Zarovei, kdyz dit s autismem slownhodnotime, musime byonkrétni a popisni. Neni
vhodné hodnoceni typu: ,Ty jsi ale Sikulka“ neboosié ,vyborg“, jelikoz je ditti
s autismem nic r&kajici. KdyZz mu naopakekneme: ,Krasé jsi mi zazpivala“ nebo ,super,
ted’ jsem ti dobe rozungla®“, dit¢ bude ¥dét, za je ocdiovano. Ale pozor! NadSeni a
entuziazmus nemusi byt vzdy hlasité. Tiché @mpé nadSeni ma stejnou vahu, jako vyskot a

jasot (Cecavova-Neubauerova in Son-Rise Progranap€et [online]). V SRP je velice
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duleZit prace s hlasem. Terapeut vyuziva Sepotbpokitho hlasgi legratnich hlag, aby se
stal pro di¢ magnetem. VZdy hledime na to, co jeitlipiijemné.

2.5 Prace s pl&m a ,nezadoucim“ chovanim

Raun Kaufman (2002) uvadi, zZe j@e¥ité rozundt komunikaci @ti s autismem, jelikoz
¢asto tyto dti neun®ji komunikovat zfisobem, ktery je pro naginy a grijatelny. Oni vSak
komunikuji, jak nejlépe umi a vyuzivaji naSe reakcgako miry k tomu, aby vidély, zda
je jejich komunikace G¢inna. Reakce terapeuta se stavajicchecht formou komunikace.
Cemukoliv vénujeme vyraznou reakci (Kik, potlesk, aj.), to posilujeme. Ironie je,

Ze bezdeng rodice ¢asto reaguji s imyslem ,zachranit* situaci (,0, ajie se, co se stalo.
Nedotykej se. To je nebezped.*) na chovani, které posilit negit Naopak, kdyz si dét

s autismem hraje sladce a tiSgelfa dokonce se sourozencem), jsou velmi opatrigsg t
zvlase je-li takové chovani vzacné, ¢fitzastat z cesty a doufaji, Zze moment bude trvat déle.
A znovu bezécne uci opak toho, co chji. Méli bychom se vzdy ptat sami sebe: co moje
reakce di nebo podporuje a jaky je pro nas nejlepSispb reakce, abychom #&izangrné

ucili (Kaufman in ATCA [online]). JednoduSeieceno jde o w©eni se operantnim

podmiiovanim, na jehoz zaklagracuji zejména behavioralni terapie.

SRP tedy povazuje i problémové chovani dite za snahu o komunikaci.Tento
zpisob komunikace lze fpovnat ke komunikaci cizim jazykem, kterému pijemce
komunikace nerozumi.rBtoupeni na tuto metafordipdsi i cennou pomodippréci s timto
chovanim. Pokud terapeut povazuje i velmi fijemné projevy dite za komunikaci
jazykem, kterému okoli dite nerozumisnaze se s takovymito projevy vyrovnava a nijak
mu nebrani v bezpodminéném prijimani ditéte, a zarove stimto postojem ifre dit
snaze vést k efektigfsimu zmisobu komunikace (Fitzgerald 2003 sec. Masopust®@®b)2
Prestane d& povazovat za rozmazlené, zlobiw¢ dokonce zlé, zbavi se negativniho
hodnoceni déte a navic podstairsnaze odola nezadoucimu chovandtdia bude mu moci
Klidngji vysvetlit, jaky zpisob komunikace by byl pro ziskani poZzadovadd efektivrsjSi
(Masopustova 2005). Wdomi si, Ze di se pra¢ pokouSi komunikovat a Ze to cala
nevypovida nic — diista nic — o nich samotnydR. Kaufman in ATCA onlingonline]).

Zamérem SRP je byt pfi nezadoucim chovani mily a dvérny a vyuZit této situace
k prohloubeni vzajemného vztahu. Podporovatgasiformy komunikace adit, Ze pl& nebo
.neXastny vyraz“ jsou v p@dku. Chceme se chovat tak, aby g8 d autismem natily,

Ze mohou plakat, aby si ulevily a uklidnily se, akepl& nebo nezadouci chovani nefunguji
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jako spoleéenské komunikeni prostedky. Je vSak nutné fFistupovat ke kazdému dikti
individualn é. Kdyz pracujeme s ditem, které nikdy nevyjddo své poteby zadnym
zpisobem a pak pt& kwili napt. dZusu, pravépodobré zareagujeme dramaticky. To je
v poradku. Ve fazi, kdy bude ditschopno akceptovat Zmu, zvySime své naroky. Mnoho
déti v3ak pouziva plajako prostedek komunikace mnoho lefasto jsou uZ rode tak
propojeni se svymi #i, Ze dokazou popsat jejicizné druhy plée a rozeznat, co ktery
Z nich znamena. Tady jeilézité si u¢domit, Ze kdyZz ma ditproblémy s jazykem, bude
hledat jednodusSi a rychlejSitgob komunikace. Pakétl casto pouZzivaji pk&e namisto
jazyka, protoze vidi, Ze je to nejjednodussSi ayebjejsSi zfgisob, jak dostat odpéd’. Kdyz
uz dig pouziva par slov, nebo i celéty, stale plati vySe zméné zasady.

Realizace zandru je pro rodi¢e obtizna a nar@&na, jelikoZ se nejprve musi zaré¥it
na swij vlastni pi¥istup. Pokud zjisti, Ze propadaji Zalu a litosti, kdyjcfe dit¢ plae, je
dobré si s gkym promluvit, zkoumat své pocity a to, co se zairskryva.Casto je za nimi
domreénka, Ze dit je slaba a bezmocna &b nebo doménka, Ze nessti ditte mize vyustit
v trauma. SRP vybizi rotk k vytvaeni si nového iistup k pl&i svého ditte, Ze kdyz se na
své dit budou divat jako na energické, silné a schopn&ise bude pro & jednodussi mit
jasny zandr a citit se pohodly kdyz pl&e. KdyZz bude dité, se kterym pracujeme
zarmoucené, nabidneme mu gy staly klid, sebejistotu a divéru, které mu budou

oporou a Uchou (Autism Treatment Center of America 2005).

Co se tge toho, co dat, neexistuji Zadna pravidla. Je vice moZnychsafi, jak
reagovat. SRP poskytuje rédim péar gikladi, jak reagovat na ptadittte. My uvedeme

alespa jeden z nichP#istup ,, Miluji t &, ale jsem trochu gihlouply®.

Cast |: Kdyz dig pl&e, vysw¥tlime mu, Ze mu chceme pomoci, jak jen tijde,
ale nevime fesrg, co chce, protoze glanam toho moc riekne. Rekneme mu, klidé a
uvolnéné, Ze kdyby pouzilo ragji slovo nebo tjaké gesto, mnohem vic by ndm to pomohlo!
Je dilezité, aby, kdyz dét plate, byly naSe reakce pomalé éhppuplé. VSechny reakce de
museji byt pomalé a pékud zmatené. Stujeme ditti: Snazim se, ale nevimigsre,

co chces.

POZNAMKA: Nakonec, i kdyZ détnic néekne, je v ptadku dat mu co chce, pokud je
to pro nas pjatelné, neni to nebez@®e ¢i nehygienické. Kikem je @lat vSechno pomalu.

Cast 1I: KdyZ bshem plé&e di¢ pouZije rjaké slovo, ico fekne nebo pouZije gesto,
budeme se hybat rychle. Chceme tak ukézati,die zvuk, slovo nebo gesto nam pomaha byt
mnohem chyejSi a hybat se rychleji. Jdeme k po# a zkusime najit, co ditchce.

57



Nabidneme mu viceéei. Tohle je pilezitost ukazat déti ten rozdil: Kdyz pléeS, hybu se
pomalu, kdyz ,mluvis“ , jsem rychla! Pokazdé kdwhle udlame, bude toto poselsttim

dal vic jasijSi. Dite zjisti, Ze je to mnohenxinnéjSi zpisob, jak dostat co chce.

POZNAMKA: Kdyz nakonec zjistime, co dithilo, je dileZité fict mu slovo, které
mohlo pouzit. Nafiklad: ,Aha, ty jsi se cld napit. RiS& rekni, pit* (Autism Treatment
Center of America 2005).

2.6  Systém vzélavani a podpory v rAmci Son-Rise programu

Son-Rise program tym (Berry N. a Samahrie L. Kaufmanovi, Bryn a Wiliam
Hoganovi, Kate Wilde, Raun K. Kaufman, Carolina $&@i a dalSi¥idi veSkeré aktivity
v ATCA, prezentuji program po celémésy; publikuiji, vydavaji CD, videa arfpucky o SRP,
poskytuji podfrné sluzby rodiim a Skoli je na jednotlivych kurzech, Skoli v psimalnim

certifikovaném programu novetdke facilitatory a titele SRP.

Son-Rise program dtsky facilitator absolvuje 18ti mésicni intenzivni tréninkovy
program zako&eny zkouSkou. Aktivni studium SRP probiha formaimg prace s&mi
s riznymi diagnézami, &kem, vyvojem a schopnostmi. Facilithtgsou vzdlavani v gime
aplikaci gistupu a metodologie uvhiherny. Trénink zahrnuje Siroky okruh \dvacich
a vycvikovych metodik stefnjako @ilezitost pracovat sé&imi z riznych kultur a zemi.
Absolventi tohoto programu jsou kvalifikovani praab s d@tmi a adolescenty v SRP
na celém s&t¢ (Autism Treatment Center of America 2006). V pragkppracuje fimo
s rodinou, autistickym ditem a jeho problémy, poskytuje pomoc rodinam, rau§t je,
pracuje s jejich détem, odpovida na jejich dotazy ohlédterapie, vytvei program pro

konkrétni di¢ a jeho rodinu (Masopustova 2005).

Triro¢ni program SRP Witel je ucen absolveriim (détskym facilitatofim), kteri si
pieji zvysit kvalifikaci a schopnosti na dalSi uravéJ¢itelé jsou nejen vybaveni k tomu,
aby wili vSechny aspekty SRP radi a odborniky, ale také aby &Vii dalSi SRP profesionaly
(Autism Treatment Center of America 2006).

SRP je specificky zapojenim zdamdivelkého mnozstvi lidi do terapie jednohogtit
Zapojeni probiha nagkolika Urovnich — rodie, dobrovolnici a ésky facilitator (popipads
SRP uitel). Pro co nejefektivSi terapii existuje poiné propracovanypodpuarny systém
placenych sluzeb.Systém vz#&avani rodéu je rozvrzen do &kolika Urovni (Masopustova
2005).
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Prvni moznosti jegtidennikurz Start-Up, ktery se kona v USA {fmo v ATCA) nebo
jednou r@n¢ v Anglii (Londyrg). Kurz je ugen rodtam, dobrovolnikm i odbornikim,
pracujicim s osobami s PAS a probiha formou prezéntidei, pednasek, aktivit a diskusi.
Na konci kurzu dostane kazdg¢astnik manual, aby se doma mohl k informacim kdykol
vratit (Hauser in The National Autistic Socidpnline]). Masopustova (2005) piSe, Ze kurz je

(jak jiz sam nazev napovida) z&imn na zapteti SRP a &astnici se zdedit

* podporovat interakci s diem,

nastartovatecovy a jazykovy vyvoj ditte,

» jak zachazet se zachvaty vzteku a sebestimulugbimaanim,
* jak ziskavat a trénovat dobrovolniky,

» vytvorit vhodnou hernu pro dit

» aplikovat strategie programu v kazdodennich sitiraci

Maximum Impact je kurz pro rodie, kt&i jiz SRP praktikuji, ale p&tbuji novou
inspiraci a motivaci, zdokonalit se v SRP, odfzbwha vSechny své otazky atd. (The Option
Institute & Fellowship in ATCA[online]). Na tomto kurzu prezentuji své dlouholeté
zkuSenosti manzelé Kaufmanovi a je mozné si s diomiluvit i individualni sezeni (Autism

Treatment Center of America 2006).

Intensive Program, pétidenni individudlni kurz, je simultanni vddvaci program pro
rodice a jejich dié. Zatimco dtsky facilitator pracuje 8 hodin de#s dittem, SRP ¢titelé
pracuji @imo srodti na konkrétnich zasadach, znalostech, imkéch, technikach
a principech, které umoZzni maximalizovat jejich dmnprogramAutism Treatment Center
of America 2006). Zarovemaji rodte moznost &kolik hodin deng sledovat terapii svého

ditéte a také se ji pod supervizipo &astnit (Masopustova 2005).

Program New Frontiers (nové hranice)je zangteny na vzdlavaci plan. Zagrem
kurzu je umoznit rodiim zZetelre ohodnotit, kde se nachazi jejich&it socialnim vyvoiji
a vytvait jasné cile a strategie jak jeho schopnosti fjezvdale (The Option Institute &
Fellowship in ATCA[online]).

ATCA poskytuje Sirokou Skalu podpirnych sluzeb (které dophuji cvicné programy),
aby si rodée pripadre mohli vybrat tu, ktera jim bude nejvice vyhovovitohou vyuZzivat

telefonické konzultace, online videoporadnu, tymowgvikova sezeni, zpnovazebny

trénink ged video, dochidzka SRRiigle nebo dtského facilitdtora dof klicové rady
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k tématu, diskuse k hledani napagro sezeni v SRP aj. Podrobné informaceéahtd
sluzbach mZete nalézt na oficialnich webovych strankach ATCAe Option Institute
& Fellowship in ATCA[online]).

2.7  Son-Rise program vCR

V CR neni SRP prozatim tak znamy a kvalitni informaeeo #m shasji pomgrng
tézko, pokud zajemce neumi anglicky jazykformace v ¢eskych odbornych publikacich
jsou velmi sporadické a dalo by séici, Zze¢asto zjednoduSujici.Jedna z moznosti, jak se
o SRP doz¥dét vice, je, obratit se nd.indu Neubauerovou-Cecavovou (étskou
facilitatorku SRP), ktera je jednou z mala certifikovanych terafeu€vrops (pro CR, SR,

Norsko, Holandsko, Svédsko, Italie, Anglie, &&asko a Polsko).

Ma opravdubohaté praktické zkuSenostiv praci s dtmi s PAS a jinymi diagndézami.
Necelé 2 roky pracovala jako dobrovolny terapeutiveu rodinach vedoucich §vdomaci
vzcklavaci program (Velka Britanie), 18&sial byla dobrovolny terapeut v rodirautistické
holéicky s vysoce funénim autismem Jade Hoganové (USA) a zatovevStvovala
profesiondlni trénink &ského terapeuta SRRde vykonavala supervidovanou terapeutickou
praci s vice nez 200tini s autismem z 22 zemi&a. Od roku 2003 je v soukromé praxi,
ale stéleclenka profesionalni sitSRP, coz obnairaci pod supervizi ATCA a nutnost
obnovovani certifikatu kazdé 2 rokygélilem svého fsobeni v ATCA nila také jedin&nou
moznost dastnit se terapie 6étd (z vySe jmenovanych 200), kteréélgn potvrzenou
diagnézou autismus, po létech prace v SRP, postupnégr&nim programu, dietnich
opatenich atd. byly tyto &i shledany jako zdravé (Cecavova-Neubauerova in-FHse

Program Terapetonline]).

SRPje jisté finanéné nakladna véc a rodice si musi vSe (kurzy, sluzby) plé hradit
sami. SRP neni u nas ani ve velké spéusahraninich zemi hrazen Zadnou zdravotni
pojistovnou ¢&i statem. Nejdale jsou zatim v Anglii a Svédskwe ahi tam neni finami
podpora SRP samiigma a rodie za ni musi ,tvrd bojovat‘. SRP dopotiuje, aby rodie
ziskavali penizdundraisingem a snaZzi se jim pomoci najit typ fundraisingu, %tby jim
vyhovoval (Cecavova-Neubauerova in Son-Rise Progfamapeut[online]). Fundraising
rodin neméa u nas ¥R zatim zadnou tradici a podabje tomu s dobrovolnictvim. Rodiny se

musi vyhledavani a organizovasctito forem pomoci zatimei.
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Vétsina rodin z CR a Slovenska by na kurzy nila dostat od ATCA slevu ATCA je
nestatni neziskova organizace a funguje z polozimppplatki za svoje programy a druhou
polovinu hradi sponzo Tito sponzéi také doplaci sociatn slabSim rodinam na jejich
program. Sleva neni zamna a maximalni vys&ni 50% naklad. Cecavova-Neubauerova
(in Son-Rise Program Terapelmnline]) piSe, Ze pokud by si ATCA mohlo dovolit dkak
program levejsi, ukité by to udlalo. Poplatky jsou ale pro Centrum existenzalezitosti.
Ne nepodob&jsou na tom i u nas nestatni neziskové organiddees secasto pohybuji na
existergni hranici a mnohdy musi také sveéunnost z finagnich divodi ukortit. OvSem,
7e vCR neni takova organizace, ktera by se velikostftgm a proskolenim zatstnan,
druhy sluzeb, poskytovanim individualni intenziyéte a podpory podobala ATCA. Kdyby
n¢jaka takova byla, jistby jeji sluzby nebyly levnou zéalezitosti. A totpké mozna dvod,
pro¢ v CR takové zkzeni neexistuje. Je také nutnédtjdze veskeré zahramii kurzy, nejen
v oblasti specialni pedagogiky, jsou na naSe grgmelice drahé. Neni v nasi kompetenci
posuzovat, do jaké miry jsou finance z Kubmissinesem a do jaké miry nutnosti. ATCA chce

vSak vytvdit regionalni centrum v Evr@p aby se SRP stal pro rodiny dostgjgh

V Ceské a Slovenské republice je 11 dddikteti se v pébshu 5 let zdastnili
zahrantniho kurzu Start-Up. Dva zé¢hto rodéa navstivili i pokr@ily kurz Maximum
Impact. V sodasné dob se jedna prazska rodina chystd na kurz Intengiv8ak rod&u,
kteri SRP se svymi&dmi délaji, je vice.

Informace o SRP mohou zajemci ziskat z knihy S@eRiZazrak pokraje, ktera byla
pieloZena i dateského jazyka. Mohou si z ATCA nechat poslat infammi brozurku a d&
DVD zdarma. Pak se také mohou podivat fizané webové strankgeské i zahragini.
Od roku 2006 existuje ¢hnské sdruzeni Jdeme autistnaproti — Olomouc (zkratka JAN-
Olomouc 0.s.), které v s¢asné dob poskytuje ranou @€ a socialg aktivizaini sluzby pro
rodiny s @tmi s PAS. Toto sdruZeni vyuzZiva inovativnich acsjekych prvki SRP i

individualnich terapeutickych kurzech (Jandek ilNd@lomouc[online]).

Nekteré myslenky SRP v3ak nejsou @R nicim novym, prosazoval je jiz
prof. Z. Mat &j¢ek, ktery hovori o desateru pro vychovatele &i s vazréjSim mentalnim
postizenim. Napiiklad napoméhat, aby rad pozitivre prijali skutetnost, hrdinstvi, zdravy
je nejwtsi realna Sance dit pomoci. ,Pesimismus a bolestinstvi jsou n#gi pekazkou
Ucelné snahy po naprav Nemizeme kazdému dit zajistit plné zdravi, ale fizeme mu
pomahat ke &stnému éstvi“ (Matgjcek 2001, s. 30-34). Né&stni lidé nejsou dobrymi
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spoleé&niky, natoZz dobrymi vychovateli. Bitpoftebuje zdravé, zdatné, odhodlané¢zéva
radostné vychovatele. Jsou-li si réglitohoto poZzadavkuédomi, sndze ho splni. Déle
Matejcek (2001) piSe, Ze rozumové schopnosti intaame digti dodat, ale mMZzeme mu
vhodnou motivaci dopomoci, abyého chu’ Wit se a ¥domi, Ze Bco dokaze, pocit jistoty,

Ze ho jeho nejbliz8i maji radi a roz&irmu, Ze mu budou poméhat (srov. Matk 2001).

Kapitola Son-Rise program se snazi podahpedné, souvislé a komplexni informace o
tomto programu. Zabyva se filosofii a cili SRP, nobde vysvtluje jeho hlavni principy a
techniky. Zarove se snazi poukazat na pozitivni i stinné strankygmamu, poskytnout
cten&i prehled o dosavadnim vyzkumu v této oblagiizpracovavani kapitoly jsmeerpali
ze vSech dostupnych pranieale hlavnim zdrojem byly zejména zahahweboveé stranky.
Stejr¥ jako B.N.Kaufman (2004, s. 253) piSe ,spiSe nezisse bojovat nebo i jen ti na
ty, kdo si chiji zachovat sva vybudovanégs\edceni a vize i v fitomnosti novych informaci,
rozhodli jsme se misto toho z&ih naSi energii na sdileni toho, co jsme se dilgus temi,
kdo chéji poslouchat” je tato kapitola ulena ¢m, kdo o SRP maji opravdovy zajem &jcht
se o @#m dozvdét objektivni informace. Doufame, Ze tato prace faogrzodpoidet alespai
nekteré otazky, které se okolo SRP stéle objevuiji.
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3 VYZKUMNY PROJEKT

V této kapitole najdeme formulaci vyzkumného promlé cile a vyzkumné otazky
prace, metodologii celého vyzkumuasovym harmonogramem prace a v nepos|éaldi

charakteristiku vyzkumného souboru.

3.1 Formulace vyzkumného problému

Autismus je svou podstatou jednou z nejza¥gsich vyvojovych poruch a zasadnim
zpisobem zasahuje nejen Zivot postizeného jedincdaléecelé jeho rodiny. Seasna doba
nabizi obrovské moznosti a mnozstvi terapeutickgcredukénich gistupa k osobam
s autismem a Son-Rise program je jeden z nicBieské republice, i jinde ve &¢, je tento
program zatim menSinovou, a prapddobré vZzdy bude, zalezitosti, coz situaci rodinam,

které se pro SRP rozhodly, jenoréZstje.

Vyvstavaji tedy otazky, zda maji r@di redlnou moznost volby jiné terapie, nez u nas
vétSinow uzivaného strukturovanéh@ani? Pro¢ si rodie tento program vybiraji, kdyz je
odbornic na autismus@R, PhDr. K. Thorova Ph.D., ho ve své knize dokoratadila mezi
terapie, které nefunguji. Jaky je tedy vigghostoj odbornik v CR k SRP?

| kdyz ATCA rodicam vyléeni a ,zazraky" neslibuje, totadgs\wdéeni se u viejnosti
(a nejen laické) objevuje. Z jedné internetové assk ktera se rozpoutala nakinkem
o jedné z rodin praktikujici SRP a které séaainili nejen rodie autistickych &i, vyplynulo,
Ze se mnoho lidi domniva, Ze si @@iSRP vybiraji, protoze jim slibuje v¢kni jejich ditte

z autismu. Je to opravdu tak, nebo maji fedginé divody?

Vyzkumy na poli SRP jsou v porovnani s behaviorélrnterapiemi ve sst¢ okrajovou
zélezitosti (viz. kapitola 2.1.2). YR se touto problematikou nezabyva, komekolika
drobnych studii, tést nikdo. Nedostata¢ prokazana efektivita metody dava prostor
spekulacim. Tyto Uvahy nas vedly kvedeni vyzkumteoretické i praktické rovin
V teoretické ¢asti se pokouSime podat komplexni informace o SRd&ledny empiricky
vyzkum lze rozdlit na dw ¢asti. Prvni se tykd dite s autismem a jeho rodiny (kazuistiky
a rozhovory srodi) a pro uplnost jsme zjigvali také pohled odbornik (na SRP)
pohybujicich se v oblasti autismu. Jejich nazomnamani dopiuji obraz sotiasné situace

v oblasti terapeutickych a edukdch gistupi v CR.
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3.2 Cile a vyzkumné otazky prace

Hlavnim cilem prace jepodat pehledné, souvislé a komplexni informace o Son-Rise
programu a zejména pak zjistit a popsatatly roditu autistickych dti, pro které se rozhodli
se svym dittem pracovat podle metodiky Son-Rise programu.ktofg, které je p volbé
ovlivnily. Zaroveir se zabyvat postoji odborrik pohybujicimi se v oblasti autismu,

k Son-Rise programu.
Dil¢i cile:
e Zabyvat se vlivem Son-Rise programu na celou radinu

» Zjistit nakolik je odborna vejnost informovana o Son-Rise programu a jaké méa

s timto programem zkuSenosti.
» Poukézat na slozitou situaci rodiny pracujici pd&ie-Rise programu.
* Pfipomenout klady, ale také zapory Son-Rise programu.

e Upozornit na vliv Son-Rise programu na rozvoj kotikane, socialni interakce

a imaginace déte s autismem.

Vzhledem k citm préace jsme si polozili tyto vyzkumné otazky:
Hlavni vyzkumné otazky:
e Pro si rodie vybrali pra¢ Son-Rise program?
» Jaké faktory ovlivnily rodie @i vybéru Son-Rise programu?
» Jak se k Son-Rise programu stavi odbornici?
Vedlejsi vyzkumné otazky:
» Jaky ma Son-Rise program vliv na celou rodinu?

» Jaké maji odbornici v oblasti autismu informaceon-Rise programu a zkuSenosti

s timto programem?
« Je situace rodiny, ktera pracuje podle Son-Risgrarou, slozita?
» Jaké ma Son-Rise program klady a zapory?

* Ma Son-Rise program vliv na rozvoj komunikace, 8bdiinterakce a imaginace

ditéte s autismem?
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3.3 Metodologie vyzkumu

Teoreticka ¢ast diplomové prace vznikla &em a obsahovou analyzou odborné
literatury, dostupnych dokumena zdrojfi (internetové, informace ze semitida konferenci,
astni zdroje). Vzhledem k éiin prace jsme pro empirickatést zvolili kvalitativni gistup.
Jako hlavni vyzkumné metody jsme pouzili polostmuétvany rozhovor a kazuistiku.
Pro posileni validity byly pouZity jeStdalSi parcidlni metody - nefstrené pozorovani
rodict a odbornik pii rozhovoru (terénni poznamky o prigsti, situaci, chovani, pdsty)

a postupné dotazovani. Pro fixaci kvalitativnicht dgl zvolen, pro své nesporné vyhody,

audiozaznam.VesSkeré ziskané udaje oditodiodbornik jsme podrobili dkladné analyze.

Charakteristika polostrukturovanych rozhovor

Rozhovor ma tu vyhodu, Ze Ize zaznamenat i to, ¢do b(Hendl 2005).
Polostrukturované interview bylo pro nas vyhodrehai feSi nevyhody pkastrukturovaného
i nestrukturovaného rozhovoru. V ramci tohoto roamiva mame fipravené tzv. jadro,
okruhy otazek, jejichz gadi je mozné ®nit, a celé schéma rozhovoru je mozné obohatit
o dophujici otazky (Miovsky 2006). Této moznosti jsmeéhbm hovoru vyuzili s cilem
prohloubit odpowdi komunik&niho partnera, udpsreni, vyswtleni ¢i uvedeni pikladu.
UpIné pesné zini otazek nebylo mozné stanovitedem, nebo vychéazely z reakci na
prab¢h rozhovoru.

Operacionalizaci vyzkumnych otadzek jsme ziskali ladiki osnovu pro otazky
do jednotlivych rozhovar. Strukturu rozhovoru s rodlia strukturu rozhovoru s odborniky

naleznete v #loze 8.

Rozhovor s rodigi - Tato interview byla vedena s réododdlené. Domnivali jsme se,
Ze kdyby byli rodie piitomni oba, spiSe by se navzajem jen dowdli. Informace ziskané od
kazdého zvlas se nam zdaji hodnafj)§i. Otazka na w/ody rodiu, prod si vybrali prag
SRP, nebyla zaénn¢ dop‘edu kategorizovana, aby se r@&lv rozhovoru nezaéili pouze na
tyto oblastici se citili vtlatfovani do pedem pipravenych schémat. Redukovali bychom tak
varianty odpowdi a z toho @ivodu jsme ji ponechali volnou.fitha otazka je tedy pouze
jedna, ale nefmo je obsazena v teéthvSech zbyvajicich dotazech. Respontienijsme
v rozhovoru poskytli dostatek prostoru, nechavatng ¢as na pemysSleni a prostor pro
vyprawni o jinych tématech.

Disman (2002) uvadi, Ze o redukci dat tak rozhodlgi facto zkoumané osoby

a vyzkumnik pouze vede respondenta k tomu, abyreklico nejvice o daném problému
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a doufa, Ze informant vybere vSe, co je pépralevantni. Na faktory, které rag i volbé
SRP ovlivnily, jsme se rodi neptali, ale deduktivni metodou je vyvodili z kestik a zgtné

je u rodtua owetrovali dodaténymi otazkami.

Rozhovor s odborniky- Uvodni otazka tykajici se délky praxeéleninterview zahéjit.
Profese nam byla dégdu znama (proto jsme respondenty také oslovile, dtaz jsme
doplnili o otazky tykajici se vzthni, kurai, stdZi. Nasledujici otazky se jiz z&ovaly
na SRP. Nkteré otazky se netykaji pouze vyzkumnych otazekal@yc. 5, 6, 7), ale snazi se
ziskat celkovou fedstavu o postoji odbornika. Zardvee shoduji s otazkami pro rod;
aby bylo mozné jejich srovnani. Domnivame se, Zgyamdbornika vyplyne aZz z celkového

rozhovoru.

Kazdému interview fedchazelo studium dokuménbrganizace, kde pracovnikigobi,
internetovych stranek,fipadré jeho Zivotopisu. Na zakladtéchto informaci byl seznam
otazek doplan tak, aby reflektoval specifika profese &padré byla i rektera z otazek

vypusgEna.

Charakteristika kazuistiky

.V pripadové studii jde o detailni studium jednohdippdu nebo e&kolika malo
pripadi.” Jde o zachyceni slozitostiipadu, o popis vztahv jejich celistvosti (Hendl 2005,
s. 104). Yin (sec. Hendl 2005) ji definoval jakoastgii pro zkoumaniipdem uéeného jevu

v ramci jeho reédlného kontextu, zvi&gejsou-li hranice mezi jevem a kontextem zcelagas

Edelsberger (sec. Valenta 2004) uvadi, Ze kazaistik neéla obsahovat rodinnou
a osobni anamnézu, diagn6zu, progndzu, terapeuti¢koapeuticko-formalnti reedukani
intervenci, jejich pitbéh a vysledky, pofjpact katamnézu. Jako zdroje dat nam slouZzi
nesmirg Siroké spektrum material— lékaska dokumentace, zapisy z terapie, deniky,

rozhovory, pozorovani atd. (Miovsky 2006).

Vzhledem k citm naSi prace jsme zvolili kazuistiku, protoze namoiiuje nadit se
hodre o dosud nezndmé specidlni situaci, poragudilezitym aspekim problematické
oblasti, nize byt vhodnym dogitkem k jinym zgisohim vyzkumu (Hendl 2005)Jako zdroje
pozorovani (diéte v herg) a nezdastréného pozorovani (videozdznamy), webové stranky
rodin, zpravy z lékiskych, psychologickych a speci&pedagogickych vyS&tni a IVP.
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Metodologicka skepse

Kvalitativni vyzkum umo#uje vhled do zkuSenosti komunékdch partner a zjiseéni
jejich interpretace zkuSenosti. Velky prostor jeak$ponecham také interpretacim
vyzkumnika, coz je zarowevyhoda i Uskali (Hendl 2005). Vedeni polostrukuamoého
rozhovoru vyZaduje zkaé dovednosti a v naSemtigact bylo vedeni i analyzovani

rozhovofi procesem éeni se.

Kvalitativni studie ma také jista omezeni. NaSeémawnelze generalizovat na SirSi
populaci, nelze kvantitatiéndefinovat, Ze nasSe zé&y jsou platné. | v kvalitativnim vyzkumu
dochézi k redukci dat, jelikoZz poskytuje velké nstof Gdaj o malém poétu jedindi
(Disman 2002).

Casovy harmonogram vyzkumu

Vyzkum byl realizovan véchto etapach:

* postupna strukturalizace prace a fiasni obsahu prace: obdobi prosinec 2007 —
duben 2008,

» dobrovolnice v Son-Rise programu — listopad 20@6tEasnost,

* sker a prostudovani odborné literatury: obdobi dubéarvenec 2008,
» zpracovavani teoretick@sti: obdobnéervenec — prosinec 2008,

e priprava vyzkumu: obdobi srpen 2008,

» vlastni vyzkum: obdobi z&- listopad 2008,

» vyhodnocovani vyzkumu: obdofijen — anor 2009,

» doplreni informaci a dokatovani diplomové prace: obdobi ledentezen 2009.

3.4  Charakteristika vyzkumného souboru

Miovsky (2006) piSe, Ze metoda Wh vyzkumného vzorku,ipaplikaci kvalitativniho
piistupu, neni &sSinou pevl dana pedem a mini se v pitbéhu vyzkumu. Stejttomu tak
bylo i u nasi studie. Pro vyb responderit — rodit, kteri pracuji ¢i pracovali se svym
autistickym di¢tem podle metodiky SRP (dale jen r&g)i, byla pouZzita technika totalniho
vybéru z divodu malého pétu prvki zakladniho souboru.

Respondenty — odborniky z oblasti autismu (daleo@imornici) jsme vybirali metodou

samovylru. E-mailem jsme 6ipdnim odbornikm na autismus ¢R (vyjma lékati) zaslali
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motivatni dopis s Zadosti o¢ast na vyzkumu (poskytnuti rozhovoru). Vzhledenorkt,
Ze na dopisy nikdo nezareagoval, jsme je zaslatvanNa druhy e-mail se ozvali dva
specialni pedagogové (poradci ze speéigktdagogického centra poskytujiciho sluzbythak
s poruchou autistického spektra). Pro mal§igd@rvki souboru jsme jako dafhjici techniku
zvolili zamerny vybér. Z terapeut jsme oslovili certifikovanou &skou facilitatorku Son-Rise
programu a psycholozku z&rijici se na ranou diagnostiku autismu. Vzhledenonku,
Ze jeden z ciil prace je zjigovat postoje odbornikk SRP, bereme vyjéeni terapeutky spise

jako dopfujici za @&elem ziskani uplného pohledu.

K ziskani dat jsme tedy vyuZili dwskupiny respondetit ale zkoumané soubory jsou
celkem fi. Tieti skupinu tvé déti s autismem, s nimiz rotk pracuji podle SRP. Vzhledem
k hlavnimu cili prace, ale téz k i cilam, bylo nutné tento soubor do prace zakomponovat,
jelikoz samotné &i jsou v té nejobecySi rovire ten pravy dvod, pr@ si rodie SRP

vybrali.
Respondertit ze skupiny rodit bylo celkem 8 (4 uplné rodiny), velikost druhé giuy

byla polovEni (4). V oblasti odbornik jsme se snazili pokryt spektrum profesi (v oboru
autismu), které jsou kompetentni se k Son-Rise rarog vyjadovat. Rozhovory byly
realizovany osoh#) individualre — srodéi v domacim prosedi, s odborniky na jejich
pracovisti. Vsichni komunikani partné byli z CR (Olomouc, Brno, Praha).d s autismem

byly v rozmezi 2-10 let&ku, i chlapci a jedna divka- vSichni s diagnoz@tslly autismus.

Respondenti budou v praci ozn&ovani nasledovi:

* R1-rodkcislo 1 * R7 —rodé ¢islo 7

* R2-—rodk ¢islo 2 * R8-—rodk ¢islo 8

e R3-rodk ¢islo 3 * SP1 - specidlni pedagog 1
* R4 —rodk cislo 4 * SP2 - specialni pedagog 2
 R5—rodk ¢islo 5 P —psycholog

* R6 —rodk cislo 6 e T -terapeut
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4 VYSLEDKY EMPIRICKEHO VYZKUMU

Tato kapitola jecleréna nactyii hlavni ¢asti, a to kazuistiky, rozhovory s régi
rozhovory s odborniky a shrnuti vyslédémpirického Séeni.

4.1 Kazuistické studie

V piipadovych studiich se snazime o zachyceni slozifigdadu, o popis vztah
v jejich celistvosti. V kazuistikdch jsme se z#ih zejména na hlavni vyzkumny cil, cozZ je
zZjistit a popsat faktory, které ragi pi volbé programu ovlivnily, ale také poukazat na
slozitou situaci rodiny pracujici podle SRP a upo#ona vliv tohoto programu na rozvoj
komunikace, socialni interakce a imaginacestdits autismem. Zarosiese domnivame,
Ze k spravnému pochopenivibda rodict, pro které si vybrali SRP, je nutné byt podré&bn
sezndmen s celyniipadem v jeho komplexnosti.

V této ¢asti prace fedstavime kazuistikytyr déti s autismem, se kterymi se pracuje
¢i pracovalo podle metodiky SRP. #l snadrgjSi prehlednosti dat, jsme vysledky analyzy

studii uvedli v podkapitole shrnuti vysledkmpirického Séeni.

V piipadovych studiich byla k¥ ochraré osobnich Ud& a zachovani anonymity

zmeénéna jmeéna éti. Rodice s uvedenim informaci souhlasili.

4.1.1Pfipadova studie 1

Osobni anamnéza
Petr, narozen 1998 (10 let a 11 &siai), Brno.
Dg.: Détsky autismus (typ aktivni-zvlastni,istire funkéni), stedre t¢Zkd mentalni

retardace.

P&a ma ze v3eho nejrgdzvirata, & uz Ziva nebo na obrazkach. V knihach s oblibou
listuje, prohlizi si obrazky a ma rad, kdyz mikdo ¢te jeho nejoblibe}Si pasaze. Jeho herna
tedy vysloven ,pietéekd” knihami @zné encyklopedie, atlasy, pohadky, ajdaaopisy (nap
Nauw m¢, maminko). Dale s p&enim poslouché&kanky, basriky a pisntky, ke kterym se
piidava (slabikuje spotmé¢ i sam) a zarove ukazuje na obrazky v knizkach. S chuti tiska
gumovymi tiskatky nejrznéjSich zvtat do inteligentni plasteliny. Rad se houpe na amg
kterou ma na chodbpiimo v dong, prohlizi rodinna alba. Zbagje vodu a rad plave. Nema

rad rekteré zvuky, syrovou zeleninu, Khe skupiny dti ¢i dosgElych. Boji se zdravotnich
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zakroki v rekterych zaizenich, ale nap nedavno us@né absolvoval zuhaky zékrok

a vySeteni zraku.

Rodinnd anamnéza

Pé&ova nuklearni rodina se sklada z obou biologicksatict a jeho starsi sestry. Ziji
spole&né v rodinném domku v klidnéasti Brna. Matka je s chlapcem doma, otec praakie |
stavebni statik a sestra nyni dokoje vzdtlavani na gymnaziu. Sestra je o &etet starSi nez
Petr a do SRP se zapojila velice ak&viProgram pro ni znamenal navod, jak s bratrem
komunikovat, jednat, o co se snazit. Oba ¢ednaji vysokosSkolské vEthni s technickym
zaneienim. Péova sestra v #stvi velmi tr@Ela na ekzémy. Az podhkolika letech byla za
pricinu ekzému ozngna coeliakie. Po nasazeni bezlepkové diety jefizpos ekzémy
zmizely. V SirSi rodid nebyl vyskyt zavazné nemoci, nebylo zaznamenandné&a

psychiatrické onemoeni.

Prenatalni a perinatalni anamnéza

Pé&a pochazi z chhého, dlouho &ekavaného ¢hotenstvi. Jeho matce bylo v dob
porodu 34 let (otci taktéz). V pioehu gravidity nebyla nemocna. Do 4.¢sice ji byly
injekéné¢ podavany hormony pro udrZenthotenstvi. VSechny odby provadné kEhem
tehotenstvi byly v ptadku, bez nalezu. P& se narodil v 9. gsici €hotenstvi. Porod byl
vyvolany dvanact hodin po odchodu plodové vodyibBtn porodu byl normalni, zahlavim.
Po narozeni chlapec vazil 3,40 kg &itr60 cm, byla viditelna cyanosa, al&den nebyl.

Zdravotni anamnéza

P&a mel po narozeni novorozeneckou Zloutenku, fototeragée provadna nebyla.
Matce byla s ohledem nagm&h porodu preventivh podana antibiotika. Z porodnice byl
propusén po 5 dnech. Uz v kojeneckéntku byl chlapec velmi neklidny dasto plakal.
Prestoze matka dnem kojeni dbala na 8yjidelnicek, velmi tr@gl na nadymani a Spatn
travil. Po prvnim okovani tzv. trojkombinaci & nekolik dni zvySenou teplotu. Od Sestého
mesice byl Péa pikrmovéan. Kojen byl do osméhodsice.

ProtoZe se chlapcovée nerozvijela, absolvoval ve dvou letech operacgugni
uzdicky. Ke zlepSenfeci ale nedoslo. Ve 2,8 letech byl Petr poprvé ySel pedagogicko-
psychologické poradn ale kwli jeho neustalemu motorickému neklidu a pobihani

po mistnosti nebylo mozné proveést vysat standardnim testemii ®runém vysSdeni byly
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chlapcovy projevy obdobné jakdipySeteni gedeSlém a psycholozka vyslovila poitad

na autismus. Po doml&s matkou navrhla komplexni vyseni v dgtské nemocnici.

Ve 4 letech byl P& dvakrat na diagnostickém pobytu na neurologiclagidleni
détské nemocnice. & em druhé hospitalizace bylo provedeno MRI mozkoelkove
anestézii. Byl zji&in ubytek Sedé mozkovéilky v centrureci. V 5 letech a dvou gsicich byl
Pé&ovi diagnostikovan sedréfunkeni autismus se igdni az &Z8i symptomatikou. Na Skéale
CARS dosahl 42 bad

P&a mél od ranného &u obrovské problémy s usinanim. Pokud usnul, ghének
pierusSil sebemensi hluk. Pajid rodi¢e vypozorovali souvislost mezi chovanim &bt
a rekterymi potravinami. Chlapec celou dobu drpbolestmi Wicha, castymi ptjmy
a zacpami. Bolestiiitha se zhorSily vzdy po jidl€éasto plakal. V 6,9 let Pa absolvoval
ambulantni vySéeni funkci metabolismu. Vysledkem vyi&ati bylo zjis&ni vysoké hladiny
IgE (alergie nebo z&tivé procesy v organismu) a IgG4 (zvySenéewhi propustnost),
zjisténi nedostatku travicich bakterii @emnozeni jinych nevhodnych bakterii v travicim
traktu. Bylo zjiS€no i nedostat®é zasobeni organismu vitaminy a mineraly (zejnketeza
a vitaminu B12). VySéeni taktéz potvrdilo mnoho alergii na potravifiyslozky rékterych
potravin a |éK, deset alergén(zejména mléné vyrobky, kyselina askorbova, glutaman) bylo

dokonce nad horni hraniciditelnosti. Rodée proto zavedli dietu GFCF (viz. nize).

Vyvojova anamneéza

P&uv vyvoj psychomotorickych dovednosti byl v narraca do 1 roku, i kontakt
a socialni usrv ziskal a teprve pozd je postupr ztracel. Vyvoj motorickych dovednosti
(lezeni) nebyl pesre zaznamenan. Chlapec chodil v 1Zsicich, ale chze byla znan¢
nejista a poekud bizarni (nenaSlapoval na celé plosky nohou.paléze na Spky a jednu
hranu nohy). Z&l se u ®j objevovat nezvykle silny zajem o sledovani pohgwitla na
Zaluziich v ok&. Ve 2,8 letech se misty projevovaly pohyboveé stigmae, Péa bral \&ci
do rukou jen kratkodal) spiSe je strkal do Ust a rozhazoval je. Sportémoukal a Zvatlal,

o¢ni kontakt nenavazoval, spiSe se mu aktiwhybal.

V predSkolnim ¥ku mél P&’a stdle tendenci strkatsi do Ust, olizovat je. Relati¢n
nejdéle vydrzel u knizky. Ssemi pouze manipuloval, neprojevoval hlubsi zauj€tisto
meénil objekt ¢innosti. Gni kontakt nenavazoval. Nereagoval na pokyny, gak mepotvrdil
jejich piijem. Ve 4,3 letech byla chlapcova hruba motori&airovni 2 let, jemna motorika na

arovni 18 nésial. Nejvice byl opozéh vyvoj komunikace — porozuini feci bylo v této dok
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na urovni 15 misial, expresivni slozkdeci byla na arovni 1 roku. Révo socialni chovani
a sebeobsluha byly v tomto obdobi na arovni E8im. Chlapcova celkova vyvojova urave
byla v této dob na arovni 2 let. V té dabpouzival fiblizné dvacet slov, obtiznartikuloval

(slova nesrozumitelnd).

SRP zé&ali rodice uplatiovat, kdyz bylo jejich synovi zhruba 5,9 let a bide uzaveny
do sebe, &Sinu ¢asu travil svymi ismy (t@eni kulatymi pednmety, listovani knihami,
pobihani a vydavani podivnych zui)k Koncem Sestého roku pak travikt$inu ¢asu

sledovanim stejnych Usilpohadek na videu.

Béhem jednoho roku SRP se @dwnéat dobrovolnice jménem fipjejich odchodu jim
maval ,pa-pa“, skdy je pozdravil i pi ptichodu ,ahoj‘. Poprvé se pokusil iniciovat
komunikaci s cizim détem, Iépe snasSel pobyt mimo domaci piedit Zp@&atku obtizg
snasel fyzicky kontakt s dobrovolnicemi, reagovdrdcenim, agresi ztuhnutim, postupgh
zatal byt fyzickému kontaktu fipstupréjSi. Zaal si aktivié vymezovat vlastni prostor,
postup® se ale natil o odchod druhou osobu sludmpozadat. @ni kontakt délkou
a frekvenci jestneodpovidal zdravému dii, ale frekvence uzivani bytasgjSi a délka ¥tSi
nez fed terapii, natil se ho uzivat jako doprovod Zadosti, navazovai himo prostedi
herny a domova. PouZzival protoimperativniho ukambedz&al pouzivat protodeklarativniho
ukazovani. V komunikaci siznymi lidmi bthem pobytu v heghaktivré pouzival 79 slov,
slova nesla vyznam. Zal pouZzivat dvouslovné&ity, postupg nafistala jejichcetnost. Obtize
v artikulaci getrvavaly, vyslovnost se zlepSitésté&ne, nekterd slova vysloviltisté. Bylo
zaznamendno zlepSeni receptivni slotk&si — na fecené lépe reagoval, rozéimlegraci,
na vyzvani skdy pomohl s uklizenim héak. V mnoha situacich, v nichz tRédive pouze
plakal¢i projevoval agresi, zal v prabéhu sledovaného obdobi namisto agrese pouzévat o
kontakt, gesta a slova. Od manigulich her se vice posunul k hram fiankn a zatim spiSe
v ojedirglych pripadech i hram symbolickym .

Z posledniho spec. ped. vy&sti v 7,5 letech vyplyva, Ze doslo k Znému posunu
v Petrog¥ vyvoji. Stale pevazoval psychomotoricky neklid, ale verbalni pokyrposlechl
(ukazal na vyzvandasti €la, donesl pozadovanowa). Ji sam Izici, pije z hroku. Sviékne
se sam a obléka s dopomoci (knoflikgi potize). Paebu na WC neavizuje, ale doma se

na malé strahobslouzi sdmé(stotu udrZuje spolehld).
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Edukaéni a terapeuticka anamnéza

Casovy rozestup mezi prvnimiipnaky autismu a stanovenim diagnézy byl vice nez
¢tyfi roky. Rodite se 0 SRP dozwli z televize (z dokumentu Bléchodry s¥t), vybudovali
hernu, ktera jim pomohla v komunikaci se synem,negr@ala pro & ulevu a pocit klidu.
V 5,4 letech pjela do Péovy rodiny poprvé Linda Cecavova-Neubauerova. Gidap
prakticky neustale plakal a dozadoval se odchodhermy. Terapeutka dokazala jeho
pozornost zaujmout za tu dobu sice mnohokrat, Aty yen na #kolik sekund, po nichz se
zatal znovu dozadovat otéeni dvei (plac, agrese). V této débPetr nav&tvoval specialni
Skolku, ale podle rodiny ho to ztr& rozruSovalo. SRP zal v dok&, kdy P&ovi bylo 5,10
let. Tésne pred timto obdobim odjela jeho matka do Londyna rext&tp, ktery byl pro
rodice zdrojem mnoha zkuSenosti a informaci. iku za chlapcem chodilttyfi

dobrovolnici.

V 6,9 letech byla na zakladnetabolického vyS&tni upravena Péva dosavadni dieta.
Z jidelnicku byly vyloweny vSechny alergeny a byly naopakdpany potravinové dopky
(chykgjici vitaminy, mineraly, travici enzymy nafigpdni bazi). Po z&né¢ jidelnicku
a nasazeni potravinovych dakl doslo k zlepSeni kvality i délky spanku, omezig/ jeho

problémy s usinanim, zazivanimy&erel vétsi cha’ k jidlu.

Chlapci byla dvakrat odloZzena Skolni dochazka. Kdbyio Pé&ovi 8,6 let zaal
adaptané navstvovat auti-tidu (4 diti a 2 pedagogové) ZS specialni.

Od z&i 2006 tedy rodie SRP jiz intenzivé nectlaji. Na dopoledne chodi chlapec do
Skoly a odpoledne za nim chodi dobrovolnice. Nsagé dva logopedické krouzky
(individualni a skupinové - myofuiiki cviceni), keramicky krouzek, chodi s matkou na
plavani a do krouzku hipoterapie. Ve vSech zajmbwaktivitach patebuje doprovod rode
nebo asistenta, pak ma vSechiignosti rad, i kdyZ jsou proépleckdy obtizné (zejména
logopedie). Rodie s nim dlaji aktivity z HANDLE pristupu, cwi Bobath-koncept a ke
komunikaci pouZzivaji také obrazky PECS. Rozvoj a@lgmou komunikace stale povaZzuji
uplatiovan citliw, s vyuzitim pozitivnich emoci, mimiky, intonacepochvale a rfize mu

pomoci i nesrozumitelné artikulaci ifpuc¢eni a chapani pojm

Soutasny stav
V sowtasnosti chlapec naduje 3. r@nik ZS specialni (4 hodiny de#in Do Skoly
chodi rad. Rodie stale uplaiuji SRP pistup a dobrovolnice pomahaji vyteé pirozené
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détské prostedi s hrami a nahrazuji kamaradyr#@ozna vSechna pismenka abecedy a umi
je vyslovovat. Ve Skole globain¢te a tuto ¢innost si oblibil. Umi peéitat do 10.
Grafomotoriku zvlada s podporou (napodobi tvar)baryi obrazek (pohyby rozevlaté).
Ve zpra¥ z neurologického vySeni je uvedeno, Ze chlapec vcelku spolupracujgeataly
autistické stereotypy, lateralita je nevyhfa@, chlapec se snazi o komunikaci s ostatnimi.
Pouziva cca 100 slov (mluvi nesrozumitglpotebuje klid), pokydm vyhovi nespolehli,

s latenci. Slov pouziva vice, ale velmi obtizartikuluje, fe¢ musi okoli stale podcovat.

V sebeobsluze je samostatny. Nedavno se u Pegailobproblémové chovani (e se psti

do hlavy), které napodobuje dle spoluzaka ze Skaly, &elem ziskani pozornosti,
pii nespokojenosti. Tatéinnost je odbouravana postupy ze SRP. Musi vSalugrazovat

vSichni, kdo s détem pracuji, hlavéve Skole, kde se toto chovani projevujeastji.

4.1.2 Piipadova studie 2

Osobni anamnéza

Eva, narozena 1999 (9 let a 9 &siai), Olomouc.

Dg.: Détsky autismus (typ aktivni-zvlastni, nizko funk) a €zka mentalni retardace

nejasné etiologie.

Eva ma rada vodu, pestré barvy, hudbu, pohyb, gblnmasirovani, tizné roury
a hadice. Proto je jeji herna vybavena mnoha huddebmastroji, cvéebnimi ponfickami
(trampolina, kruhy, nd¢e, Svihadla, aj.), masaznimi ¢ky a pomiickami, Gzné velkymi
papirovymi i undlohmotnymi rourami a hadicemi, do kterych nefjagdmluvi“. D évée si
také rado hraje s papiry (trhani, ¢kani, ,mluveni* skrz &) a vroubkovanymi kartony,

kterymi si masiruje ruce. Eva nema rada nudistani zuhi.

Rodinna anamnéza

Eva Zije v UpIné rodih (bez sourozerig v malém by (2+1) v Olomouci. Matka ma
vysokoskolské vz#ani a pracuje v alanském sdruzeni JAN-Olomouc o.s., které ruje
rodinam dti s autismem. Otec marstini vzélani a nyni p&uje o divku doma. Ro&k se
divce aktivié vénuji, nav&vuji krouzky (muzikoterapiegbovychovny a integréni krouzek,
aj.), chodicasto plavat a na vychazkydba do ZOO), &nuiji ji vSechen volnygas. Také se
velmi aktivreé vlozili do aktivit souvisejicich s @€ o ti s autismem a za timtocélem
zalozili jiz vySe zmhované sdruzeni. V SirSi rodirbyl vyskyt zazivacich poruch, nebylo

zaznamenano zadné psychiatrické oneréioicn

74



Prenatalni a perinatalni anamnéza

Eva se narodila matce, kdyz ji bylo 28 let (a o8d) a dokofiovala druhé
vysokoskolské studium na filosofické fakultV prabéhu gravidity nebyla nemocnajgu
porodem pro&lala mykézovou infekci. Bhem €hotenstvi mivala vysoky krevni tlak,
ale jinak nendla jiné potize. Ribéh porodu byl normalni (hla¥kou a v terminu). Po narozeni

Eva vazila 3,30 kg a &iila 51 cm.

Zdravotni anamnéza

Evicka nela treti den po narozeni silnou novorozeneckou Zloutektara trvala asi az
do 4.-5. ndsice. Matka uZzivala antibiotika (anestesika) kr@mgorodu. V jednom rocedho
dévée klis€. V tomto obdobi se objevily ,stropky* (o navaznost nadkovani), a proto
byla v 16 ngsici vySetena na neurologii pro podeni na nador v hypofyze a epilepticky

syndrom. EEG, MR byly negativni.

Eva od ranéhoé&ku trpi na kojenecké koliky (prudké&eovité bolesti), objevovala se
krev ve stolici, zacpy, zvraceni. Proto ji bylodwou letech provedeno metabolické vyéat
v gastronomické poradnByla zjiS€na jen zvySena hladina laktatu. Ve dvou letech b§ia
geneticky vySdétna, ale nebyla prokdzana zadna chromosomalnicabeva 2,5 letech ji
bylo opét provedeno neurologické vysehi a nyni jiz dostava diagnézu mentalni retardace
s autistickymi rysy. Ve fech a fl letech byla Eva poprvé psychologicky vy&eta
s diagn6zou MR s autistickymi rysy v chovani. Véetech a 8 résicich dostava diagnozu:

F.71 stedre t¢Zka mentalni retardace a F.84dsity autismus.

V dalSich letech stale ig@trvavaji problémy s travenim (zacpy,ajony, nadymani,
zvraceni). Eva nebyva nachlazena. Objevuje se ailed@icka reakce na bodnuti komarem
(otok dychacich cest). Ra#i vysledovali potraviny (med, ggta, potravinova barviva, atd.),
které jicini potiZze (bolesti ficha, vyrazky) a ty se z potravy snazi eliminovapéti letech se
také pokousSeli dodrZzovat bezlepkovou dietu.cE@ise zlepSil éni kontakt i zaZivaci potize
se zmirnily, ale postugmprestala jist Upl& a proto rodie od této diety ustoupili. &c¢e trpi

poruchami spanku (zejména pozdni usinanicainarobouzeni).

Vyvojova anamnéza

Eva se vyvijela v north priblizné do 1. roku. Navazovalac¢ni kontakt, Zvatlala,
prohlizela si tvée i obrazky. Psychomotoricky vyvoj byl mé&oepozdn (sedla v 8 nesicich,
ale nelezla; z&la chodit v 15 rsicich). Prvni slova se objevuji az po jednom r@eéma,

tata, baba, ham) a toto vyjadani fretrvava jedt ve tech a fil letech. V psychologickém
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vySeteni z 3 let a 8 #sial je uvadna hrubd motorika v norn ale jemna motorika
a grafomotorika jsou vyragnopozdany, sebeobsluha (hygiena, enkopresa, inkontinence)
a socialni dovednosti vaznou (negativismus, inktapidrazdivost) a celkova uroirge na
arovni 24 ngsiai.

V dalSim vyvoji sere¢ jen pomalu rozviji az stagnujefiltizné v péti letech s cizimi
osobami tér¥ nekomunikuje, pokud ktomu neni motivovana. Sdiodiovari spiSe
neverbalg. Socialni chovani a hra se oriafmt& pohybuji na Urovni 2 let a 2 &wial

a postradaji ideovy obsah. Eka nenavazujedni, fyzicky i jiny kontakt s cizimi osobami.

V SRP Eva na rode a dobrovolniky vice reagovalagla o hodw lepSi acasgjsi ocni
kontakt, celko¥ byla radost§Si, pokud zrovna ne#fe zazivaci potize. Kdyz iigel
dobrovolnik, tak uz se najnEva €Sila, stala u dvé, kdyz slySela jeho hlas. ZlepSila se jeji
socializace, clita byt vice s lidmi a vyhledavala kontakty, dokazdbl¥e reagovat na okoli.
Divka si vytvdila divéru k lidem, nelpi tolik na ritualech, protoZe v§ j je rodée nebudou
zakazovat. ZlepSila se jeji komunikace jak neveribdbk i verbalni &astji se objevuji

i echolalie. Velmi dobe zvlada zrany, rizné situace a prasdi.

V 7 letech je vyvojovy profil divky nevyrovnany, tygickymi propady v oblasti
komunikace a socialnich vztahJemna motorika je opo&da, grafomotorika je vyrazn
opozdna (uchop tuzky po korekci vcelku spravny, siliitlak), divka preferuje levou ruku,
hruba motorika v p@dku. Posledni psychologické a specighiedagogické vysini uvadi,

Ze mentalni vyvoj je blokovan pervazivni vyvojovparuchou a fidruzeny jsou problémy
v oblasti pozornosti (velmi kratkodoba, problémdsaenim zrakové pozornosti a dosazeni
vizuomotorické koordinace) a aktivace (instabilligperaktivita).

Edukaéni a terapeuticka anamnéza

Pediatr, psycholog ani neurolog nedopdruodicim SPC ani jiné odborné iaeni,
kam by se rodie neli obratit o radu. Rode navstivili rkolik zatizeni, kde w¥tSinou byli
piekvapeni a zaskeni z toho, Ze Eva byla v neustalém pohybulaly az kEhu. V rekterych
zarizenich roditm tekli, Ze by jejich dcié davali v gipac n¢jakych potizi tlumici leky
(antidepresiva), na coZ négtoupili. Nakonec rodie vyhledali MS, kde s autistickymgtini
pracuji podle strukturovanéhoteni. Ev¥ bylo vté dob 3,5 roku a MS navtovala
v adaptanich pobytech jednou z#arnact dni. Maminka dostavala instruktaz, jak nieu

doma pracovat, co vSe musi zvladnout, abyipare prijali k dennimu pobytu. Rode se
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s filosofii a metodami tohoto programu nemohli ¥mitsrovnat, a proto od tohoto edgkéo
piistupu odstoupili.

V té dok& rodice shlédli v televizi dokument o Son-Rise programired kontaktovali
Lindu Cecavovou-Neubauerovou, ktera jim dogdeua ukazala, jak s E&kou pracovat.
V té dol ji bylo jiz 4,5 let. Rodie uchvatila Lindy prace s Evou, ktera byla diagikostina
jako negativisticka, drazdiv4, nenavazuji¢hioani fyzicky kontakt. Jejich dcera na Lindu
aktivné reagovala a navazala s ni Uzasny fyzickyni&ontakt. Rodie se rozhodli, Ze SRP je
pro re a jejich dceru ten pravy. Zali postup® vyhledavat dobrovolniky (celkem &hn 4
dobrovolniky), z&zovat hernu (ze své loznice) a v lednu 2005 odjet spolu s dalSimi
ttemi rodti ze Slovenska naéfidenni kurz Start-Up v Londyn Tato zkuSenost roéh

namotivovala k dalSi praci.

Eviéce byla v 6 letech odloZzena Skolni dochazka. Kdylb Wivce 6,5 roku, byla
Gast&nd integrovana (s doprovodem maminky) d&zmé MS, kam dochézela 3x tydn
Od skolniho roku 2006/2007 je individudlmzdlavana maminkou (podle zakona 561/2004
sh., 841) podle osnov ZS specialni (podle Rehatiliho vzdlavaciho programu) se SRP
principy. V sogasnosti je divka v 3. toiku. Od z& 2006 rodte SRP jiZz intenzivéinedlaji,
piesto se jejich postoj aiptup k dc& neznenil. Nyni maji ogt 4 dobrovolniky a ¥ijnu je
navstivila terapeutka Linda. O prazdninach 2008abyivka vySdéena terapeutkou

certifikovanou v HANDLE pistupu a byl ji sestaven individualni plan aktivit.

Soutasny stav

Eva rozpoji ¥tSi casti stavebnicemara na papir bez z&nm (Iépe na $tSi plochu),
s dopomoci se snazi vybarvit vyrazohrantené tvary. Divka hazi a chyta dnale pohyby
jsou jes¢ nekoordinované. &c¢e k sold prifadi identické pednety, s velkou motivaci slozi
puleny obrazek a z#né se orientovatip rozliSovani zakladnich barev. Na slovni pokyn
ukaze d¢ casti tla (nutnd motivace), napodobi po déém jednoduché pohyby (tleskani,
michani |zé€kou, zametani. Eva reaguje na slovni pokyn a gedtoj* a na gesto natazené
ruky s vyzvanim ,dej mi!“. Reaguje na negativni dmhace, rozezna humorna ékzhi
a adekvata na reé reaguje. Vokalizuje, jednu slabiku zvatizovité, opakuje hlavé zvuky
i cela slova dasti slov); zaéina pouzivat ,ne* a ,jo"; napodobi intonaci hlagu]ase kdyz se
jedna o expresivhvyjadiené sdleni. Divka vede ruku dosjgho k Zadanémuipdmetu,
zvedne ruce nahoruifadani). PouzZiva gesta a mimiku v souladu seditiPokud je &vce
dostaténé motivovano reaguje na socialni kontakt a nava#d kontakt, ma radockesné

dotyky, spontan® obejme, pohladi znamou osobu a projevuje zajenstatrd @ti. Divka
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sama pije a spolupracuje, kdyz je krmenaashji sama lZici, aléasto odbiha. Svlékne se,
zatim se neumi samostatobléci. Stdhne a natahne si svetr, kdyZz ho mdavimy na hlag;
zatim nepouziva WC (nosi pleny). Eva je nyni schoimherovat daleko vice jina prostli,

nevadi ji, kdyZz se v pragdi reco prestavi, neni z toho stresovana.

4.1.3Piipadova studie 3

Osobni anamnéza

Tomas, narozen 2002 (6 let a 6 &siai), Praha.

Dg.: Détsky autismus (typ aktivni-zvlastnifetire funkéni az nizko funéni), epilepsie
a sekundarni gdre t¢Zka mentalni retardace.

Tom&S ma Siroky okruh zajm Ma oblibené aktivity spojené s jidlem, radtiva
(ptihazuje do hrnce ingredience), velice rad a aktionpe cibuli. Moc réd ji a pije (je ,velky
jedlik®). Zboziuje jizdu autem, tramvaji, s oblibou se kouka raky| tramvaje na notebooku,
rad si hraje sigwnymi vlatky a s auty. S peéenim kresli na papir i na tabuli ve své Bern
Se zalibou moté bavinky a provazky. M& rad vSe ywéi linii (s oblibou plive a diva se,
jak sliny stékaji). S chuti chodi ven, do parkuchalug do lesa na SiSky. Ma v obtithadici

Ny

(kdyz ji vidi na fotce, takika ,¢i*). Miluje zvuk luxu (zapoji ho do zasuvky a zapmecha
ho pustny a tleska). S pssenim vSechno hazi do vodyep plot nebo z okna. Nema rad

¢esani a nerad 8isti zuby.

Rodinna anamnéza

Tomas Zije spolu se svym bratrem (9 let) a dogirodinném domku se zahradou,
na které stoji domek (herna). Bratr navsie bsZnou ZS, do programu se zatitilig aktivrg
nezapojuje, na Tomase Zarli. @b si vSak najde 8y zpiasob, jak se do programu zapojit
(nyni zalozil webové stranky o bratrovi). Réeliho do aktivit nenuti. Maji jeSttarsi sestru
a starSiho bratra, Kieuz Ziji samostatnh Matka ma vySSi stdni vz@lani a pracuje na piny
Gvazek v socialnich sluzbach. Otec ma vysokoSkolgkilani a pracuje nadstény Uvazek
powtSinou doma a s@asré se stara o TomaSe. Rédiwnuji vSechen volnyas SRP,
ale chodi také na prochazky, jezdi na chalupu @slgtlét byli i na fitydenni putovni

dovolené az u Gibraltaru.
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Prenatalni a perinatalni anamnéza

Matce bylo 36 let (otci 30 let), kdyZz se Tomas wdroVv prabéhu gravidity nebyla
nemocna, ale byla hodrsledovana (podstoupila mnoho ultrazéyljelikoz oba rodie maji
Leidenskou mutaci (vysoka krevni srazlivost). Celape narodil cisskymiezem (nekiSen)

pro nepostupujici porod v 42. tydnu (bez komplika@d narozeni vazil 3 kg agiiil 51 cm.

Zdravotni anamnéza

Od raného ®ku Tomas podstoupil nespet vySeteni (metabolicky screening,
genetické, zakladni biochemii, hormony S§titné zldggno Iicha, CT mozku, EEG) bez
nalezeni fcin postizeni. Epileptickymi zé&chvaty trpi od dvoet [(byly v nakupeni

i protrahované), je v @éneurologa a zachvaty jsou uspokejlécbou kompenzovany.

V 19 mesicich bylo provedeno prvni psychologické viget (na psychologické
ambulanci) na zadost radi, protoze se TomaSek bil do hlé&ky pri frustraci a nepohad
(se zjevnym komunikanim zangrem). Klinicka psycholozka dosla k zéu nerovnonirného
psychomotorického vyvoje s vyraggim oslabenim expresivnich funkci (motorika, akiiv
sloZzkateti) a celkové mirné retardace, hyperaktivity a gdfimu sklonu k sebeprosazeni.
V 3,9 letech ziskava diagnozu atypického autisrhtilhe® stupg, ktery se vyvinul ve gedrg
téZky stupé v 4,5 letech. Kriteria pro diagnozu F.84 &ského autismu (&asnymiecovym
regresem) jsou potvrzena klinickou psycholozkou 3 3etech. TomasS nema potize

s travenim, spanek je slabsi (snadné probouzem$eé usinanifprusivych podiitech).

Vyvojova anamnéza

Tomé&sSek byl od rannéhaku mirné opozdn v psychomotorickém vyvoji. Lezl v 16
mesicich a chodil v 1,8 letech, pohyby ruky (jemnéan&a) byly tvrdSi a trhané. Raglim
se zdalo zvlastni, Ze se nachlapec nediva, Ze se n& meusmiva, ale déb se adaptoval
v novém prosedi, v socialnim kontaktu byl spontanni. V 2,8 dbtgouzival aktiva prvni
asi ti ndznakova sivka (zvuky s vyznamem a intofr@ neslabiny Zargon), v komunikaci
vyuzival redevSim Bznych gest. Porozuni (z&kladnim pokyiim a nazum béZnych
prednEta) bylo nerovnondrne, verbalni reaktivita byla lehce kolisava.

V 3,9 letech jde uz o¢tkou poruchu vyvojeeci (dochazi k mirnému regresu v této
oblasti), chlapec nevyuziva zZzadna vyznamova slowa,verbalni pokyny jetasto zcela
nereaktivni, ale reaguje na jméno, zakaZniCkontakt, mimika a gesta jsou médaste,

ale dolie modulované (neverbalni vyvoj mérpostupuje). Ve 4,5 letech je zdjem o p&gin
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vybérovy (klidné, pozornostni a verbaléinnosti odmita), ve volnéra ma sklon k ulpivani
na preferovan&€innosti, ponérn¢ dlouho vydrzi u hry solitarni. Chlapec ma menjema
0 zapojeni do interg&kich ¢innosti s dosgymi i s druhymi é&tmi, ma sklon k nereaktiwit

na rekteré soc. podty, nema strach ani Uzkost v situacich réd@ebezpenych.

Pti psychologickém vysétni v 5,3 letech (cca 1 rok SRP) se chlapec kiZpejoval
do ukol, vétSinu doby ulpival na obliben&nnosti ¢marani tuzkou), z#mé aktivity se
branil. Ki oblibenéfinnosti byl vSak pozitivé naladny, opakova# se snazil zapojit druhého
do vlastni hry (nabizel pastelku, atd.). Reaktiviégasocialni podity je nekonzistentni, misty
vSak projevi znamky porozumi sclovanému. Grafomotorické dovednosti jsou excesivn
cviceny, chlapec je na arovni volnélimarani (dokaze vSak dibcilit snér tahu a objevuji
se pa@atky napodoby tahu). TomaSek spontarpouziva nekonzisterdnnékolik shivek
¢i zvuka s vyznamem (ve slovniku se vzdy tas objevi a pak zase mizi). V socialnim
chovani byl zaznamenan dat zajmu o kontakt, doma hatlpreferuje soc. ificky, humor,
apod.; snazi se druhé zapojovat do svych aktiviti ¥mainim reakcim druhych je reaktivni.

S pEknou snahou o sebeobsluhu.

Edukaéni a terapeuticka anamnéza

Po prvnim psychologickém vy$enhi byla roditm dopordena rana p&. Pracovnice ze
strediska rané p@ pro d@ti s kombinovanym postizenimi{zované Diakonii) nav&vovaly
rodinu doma, davaly ro¢iim rady, jak stimulovat Toméask psychomotoricky vyvoj,
pujcovaly hraky a knihy, mezi kterymi byla i kniha ,Son-Rise-Zak pokr&uje”.
Pracovnice jim daly informace o tomto programu, alate jim zapjcily dokument BBC
a pomohly sehnattjaké dobrovolniky do z#tku.

Od fi let chlapec nav&voval MS na zkraceny pobyt (integrovanéizeni s asistenci),
logopeda a foniatra, byl v iéSPC (pro zaky s kombinovanym postizenim). Ton@chdzel
do SPC 1 x za 2 tydny na skupinku s nazvem ,drakéthry”. Ri jeho integraci vyuzivali
pracovnici SPC videozaznamy z MS i z domova prezsli vhodné komunikace &sgiupu,
metodické vedeni rodli, asistent a pedagoly V sowasné dob ma chlapec odklad Skolni

dochazky.

Son-Rise program #al pal roku po nastupu Tomase do MS, kdy chodil na 4irmod
do MS a odpoledne se s nindlal SRP. Linda Cecavova-Neubauerova je navstivisapnu
2007 a dubnu 2008. Ra@i odjeli na Start-Up do Londyna n&fmmu ledna a unora 2007,

ale astnikem kurzu byl pouze otec. 8¢ po kurzu s manzelkou mohli z&Zitky probrat a vSe
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tak upevnit. Zpoatku neli rodice 3 dobrovolniky a ne#li Zadnou hernu, takZze dobrovolnici
béhali s Tomasem po celém ByPo gesthovani néli hernu nejprve v &tském pokoji, ale to
bylo nevyhovujici. Odervence 2008 postavili novou hernu, ziskali 11 debiniki a cElaji
SRP naplno (derncca 7 hodin). Hernu maji vybavenou webkamerourakje propojena
s paitacem v byg, takze mohou sledovat dobrovolniky a poskytovat kivalitni zgtnou
vazbu. Supervize &hji priblizné jednou za résic. Rodée doufaji, Ze se u Konta Bariéry
vybere dostaté mnoZstvi pefz na kurz Intensive, ktery by je namotivoval, dalpulz

k dalSi praci.

Dietu GFCF za&ali drzet od¢ervence tohoto roku, jelikoz Tomas ndrse zazivanim
Zadné potiZze. Rotkk vypozorovali, Ze ma dejejich syn kvalitgjSi spanek, neprobudi ho
bézné stimuly (hlas, pohlazeni,...), neni po probugglekany, spi po ciulé.

Soutasny stav

U TomaSe (po cca 2 letech SRP) lze zpozorovat etgp%ocialni reaktivity
i porozumgni b&Znym pokyrim, odpovi gestem na jednoduchou otadzku, sam navazuj
kontakt pro sdleni svych pani a dosazeni @il(z psychologického vysemni v 6,3 letech).
Tomas doke chape, Ze si s lidmidne gkné hrat, chce s lidmi byt, navazuje s nimi kvalitni
o¢ni kontakt, rad chodi do herny, ofelse okolnimu situ a vnima lidi kolem sebe.ilve
byl chlapec uzaeny, odpojen od okoli, nevnimal, nerozihnvydrzel dlouho nereagovat.
Nyni, kdyz si nap kresli nebo plive na tabuli, tak chce mékoho vedle sebe (poklepe
na zidli na znameni kigednuti, polozZi si hlavu na osobu, ktera sediejesttdne si na Klin,
pujci si jeji prst...). Objevuji se projevy adekvéatoicsreaktivity v BZnych situacich jako
nag., kdyz se starSi bratr rozplakal, Tomasekn pistoupil, vyndal papirovy kapesiek,
ottel mu slzy a objal ho. Nebo kdyz se v noci probwdiveSel do pokoje, kde zrovna
probihala sciizka dobrovolnili, zasty@l se, schovaval se tatovi za zada, vykukoval a pak
tedy vysel, vybral si jednu dobrovolnici a &hsi ji odvést do herny. Rano si chodi lehnout
k rodicam do postele.

Chlapec se na lidi obraci, chce po niéaiydrzi se v kontextu situace, pouzivkalik
jednoduchych sivek ¢i zvuki s vyznamem (defjami, ahoj, ,ba“ jako balén, aj.) a pozvolna
nariista i verbalni reaktivita. iPposlednim psycholog. vygehi se aktivaé branil spolupraci
(prudké afekty jakoikk, hazeni hrékami, aj.), ale kdyz pani psycholozka chlafstila, Ze az
ji tady splini ten dkol, Ze @e jit pry, tak Sel, ukol vztekle splnil a utekl ke dira.
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TomaSovy hry se také vyvijeji, vighu SRP se vzdyé&mka objevi, patase ji zase
opusti a Bkdy se zase objevi. To ovSem neplati o kresledivam, to ho bavi stale. Jeden
¢as zbo#oval kolejnice, vléky a sta¥ni drahy. Nyni je s otcem zase parkrat postavéihaa
jiz nemela podobu ,ismu®. Chlapec s Wgem @kné jezdil, doprovazel to zvuky, ale nddl
to stdle dokola. f#ed rokem se n&il chodit na WC, umi po s@buklidit ze stolu,ji
samostatét KdyZ chce jit ven, snazi se obléct a obout, riendési bez potizi kalhoty s gumou

a boty, které se nemuseji zavazovat.

4.1.4Pfipadova studie 4

Osobni anamnéza
Jakub, narozen 2006 (2 roky a 9 @siai), Brno.

Dg.: Détsky autismus (typ pasivnifetdrefunkeni) nejasné etiologie.

Kuba ma rad veskeré fyzické hry (lechtani, Skrabamasirovani aj.), vodu, hudbu
(posloucha ji z CD fehravae nebo zpv jiné osoby, ke které sdigava notovanim melodie),
rad si prohlizi #zné ¢asopisy a knizky, ve kterych aktivrukazuje. K jeho oblibenym
hratkam pati hopiky, bublifuky, navliékaci krouzky a krychlesldddacimi tvary. Kubikova
herna je vybavena hudebnimi nastroji (xylofon, stitka, flétna, aj.), matracemi, velkym
micem na cweni. Chlapec si také rad hraje na &mou a schovavanou, s papiry (trhani,
matkani, ,mluveni“ skrz B) a baterkou (sledovani a ki swtla), cokoliv rad vyhazuje do
vzduchu. Se svou sestrou rad tancuje a houpe $mldau. Kuba nema radisténi zuh

a myti oblteje, nova jidla, rychlé zény, nekdy oblékani a svliékani.

Rodinnd anamnéza

Kubik Zije spolu s matkou, otcem a sestrou (6 Vetddinném domku na kraji Brna.
Oba rodte vystudovali filosofickou fakultu v oboru histori®tec pracuje v muzeu a matka je
s Kubikem doma. Rodina jeéiici. Sestra navdtuje prvni tidu bszné ZS, obas se
do programu rada zapojuje (zejména mimo hernu)calige nechavaji aktivitu na ni. RGéi
se @¢tem hod® vénuji, chodi na prochazky, jezdi na vylety a dovélevi SirSi rodig nebylo
zaznamenano zadné psychiatrické oner#ioicrzavazné nemaoci v rodimejsou, pouze sestra

otce zemrela v kojeneckémaku (mikrocephalie).
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Prenatalni a perinatalni anamnéza

Kuba se narodil matce, kdyz ji bylo 36 let (a d&6i). V pitibéhu gravidity nebyla
nemocna a porod prébl bez komplikaci (hla¢kou a v terminu). Po narozeni chlapec vazil
3900 g a naFil 53 cm.

Zdravotni anamnéza

Kuba byl kojen do 2 let a 3 &siai. Od raného &u trpi na opakované z&y hornich
cest dychacich a na virdzy. Vada sluchu byla wéoa. Ve 1,9 letech bylo provedeno prvni
psychologické vySéeni (na Pracovistidiské mediciny - ambulancetdké psychologie) na
Z&dost rodit, ktefi si vSimli prvnich piznaki autismu. Na zakladtohoto vyseateni bylo
doporweno dalSi psychologické a neurologické viget pro podezni na dtsky autismus.
Neurologické vySéeni bylo bez objektivnich nalézbylo dopordeno SetrdjSi atkovani.
Psychologické vyS&tni (ve dvou letech) klinickougtskou neurolozkou potvrdilo diagnézu
F.84.0 dtsky autismus, orienta¢ bez vyrazné poruchy mentalniho vyvoje a dishareoni
Na Skale CARS dosahl 39,5 hiod

V nasledném roceipSel Kuba z kojeni rovnou na dietu GFCF, kterodestizi.

Chlapec netrpi poruchami spanku, ma pouze ,slap&is(ze spani ho vyrusi i jemné zvuky).

Vyvojova anamnéza

Kuba se v prvnich gsicich nkéim neliSil od ostatnichdtli, v 7 tydnech se objevil prvni
asmev, lézt z&al v 10 ngsicich a chodit ve 14 &sicich. Trochu opoZth¢ zatal vyvoj fedi.
Kuba téngt nepouzival slova, v druhém roce sedilaabcéas (spis vyjiméneg) pouzivat sivko
"mama”, kdyz chdl kojit a také slova ,ham* a ,tata“ (spiSe spedificzvuky).

Rodke si jiz v 1 roce vSimli witych zvlaStnosti - byl mé&nsocialni a komunikativni
nez jiné dti v jeho wku, na hrakach ho fascinovala hlagrkoletka, nadil se odSroubovat
vicko na tukd s masttkou, libil se mu vlastni stin, &b se dokola, prohliZzel si prsty, strukturu
latek a s¥tla. Hral si nejradji sam, nevyhledaval kontakt, nedival se na lidieaeagoval ani
na své jméno. Kubik byl nejr&jd doma, v novém progtdi se Spathorientoval. V prosinci
2007 (1,7 let) rodie poprvé napadlo, Ze by jejich syn mohl mit autisnjelikoz uz o dm

néco wdéli a meli vlastni zkuSenost s osobami s autismem.

V psychologickém vySégni ve 2 letech je uvad opoza@ny vyvoj ie¢i (zaznamenany
slabiky, ale bez vyznamu slova), jednoduchym pdkynsnad rozumi, komunikace je

pievazre neverbalni (ukazovani, natahovani ruky v souvislgadanim), vazne napodoba.
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Kontakt (a@&ni kontakt vazne) a komunikaci sam nenavazuje,icigja, vyhyba se a snazi se
uniknout, plé&e. Kontakt s rodi i dalSimi osobami je malo osobni, ma nizkou &mio
reciprocitu. RPedméty (hratky) uchopi, nemanipuluje a brzo prudce odhazujea Hra
stereotypni prvky: hkky rozebira, vyuziva je specificky (Sroubuje, @aV motorice je
horSi koordinace pohyh olasna chze po Spikach. Sam ji tuha sousta, jinak je krmen.
Oblékan je matkou, sam & sviékat pudoch&e, nosi pleny. Lateralita ruky je zatim
nevyhragna. Ze stereotypie se objevujéhini kolem stolu, kyvani, kratrti hlavou, gkdy

zapazovani.

Eduka¢ni a terapeuticka anamnéza

Po tom, co rodie ziskali podezni na autismus, Zali ¢ist mizné ¢lanky a knizky
a predevsim hledat informace na internetu. Mezi prvriknigkami, které se jim dostaly do
ruky, byla také knizka ,Probuzeni naSeho syna“ oll.Baufmana v polskémipkladu,
a teprve, kdyZ ji s obtizemigetli, zjistili, Ze jiz existuje i westirt pod ndzvem ,Son-Rise -
Zazrak pokrauje“. Knizka je velmi oslovila a v iice ledna zé&li program ve zcela
provizornich podminkach domova sami updatat (jako hernu vyuzili malinkou koupelnu).
Na zaétku se hod& vénovali joiningu - @astnili se Kubikovych oblibenychinnosti -
vyhazovali do vzduchu kostky, spéte Zvykali tubu od pasty,ipsypali ryzi a fazole, tili
se stejd jako on do kole&ka. Zjistili, Ze principy SRP opravdu funguji - wal rychle se
zlepSil Kuhiv zajem o & a jeho @ni kontakt, zéal se o 8 vic zajimat. O dva #sice pozdi
k nim pisla prvni dobrovolnice, ktera uz&a zkuSenost se SRP z Olomouce a postupn
ziskali jeS¢ nekolik dalSich dobrovolnik V té dol& jiz kontaktovali Lindu Cecavovou-
Neubauerovou, ktera k nim 29.6.200gda a namotivovala je k dalSi praci, dala jigininé
rady, jak dal postupovat. Jegired Lindinym gijezdem rodie vytvaili péknou hernu, ktera
je pro r& mistem, kde mohou byt se synem v klidu, poznaeabdpdivat, hrat si a &it se.
Kuba si hernu oblibil a ma ji rad. V stasné dob maji jizZ 5 dobrovolnil (a hlasi se dalsi)

a program daji tak 3-4 hodiny denf) schizky dobrovolniki se snazi &at 1x nesicné.

Rodice nezistali pouze u SRP a zavedli Kubovi dietu GFCF, dale jsou podavana
homeopatika (prevence virdz, 2&n hornich cest dychacich — podpora imunitniho systém
a zarové hledani pro dé& vhodného konstittniho 1€ku, ktery by &l vSestrand podporovat
jeho rozvoj) a specialni multivitamin aany @imo pro osoby s autismem (Super-nuthera
objednavany z USA od firmy Kirkmanlabs). Snazi g@atiovat aktivity ze senzorické
integrace (které byly sestaveny na zaklagiSeteni — Sensory profile,) ke které se dostali

diky své zname z Irska, prvky ¢eni V. Sherborn (c¢i cela rodina kazdy wer ped
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spanim). Matka i otec absolvovali zakladni kurz ANDLE ptistupu a cueni, ktera se na
kurzu nauili, s Kubikem alaji. V tnoru 2009 je navstivila Jana Baptie, kieréertifikovana
v HANDLE pristupu, a provedla vydeni, na jehoz zakl&dbyl pro Kubu sestaven

individualni program aktivit.

Soutasny stav

Kubik se v sotasné dob (po téngi roce SRP a jinych podmych terapii) z&al vic
zajimat o lidi, vice se na¢rdiva, probudil se vam zajem o hru s nimi, objevil p&teni
Z piéitomnosti jinych, vice se jim oté a rekdy i napodobuje. Nafklad, kdyz ged rokem
piiSla nova dobrovolnice, necihts ni Zistat v heryy, plakal, dobyval se ven. Dnes, kdyz
dobrovolnice pijde, jde ji givitat ke dvéim, usmiva se, vezme ji za ruku a odvede si ji do
herny, zave dvde a uziva si spot@é hry. KdyZz dobrovolnice odchazi, jde ji vyprovodi
a kdyz ho v tu dobu nezaujme nic jiného, zamawrjka ,a"“ (ahoj). Jeho repertoar her se
znan¢ rozstil (viz. oblibenécinnosti) a hry se obohatily. iive si na autku prohlizel jen
kolecka a dnes s nim ,normé&hjezdi, umi hrat na schovavanou &ad ,kuk”. S krouzky
nejractji hazel a pozoroval, jak sedip dnes je naviéka nadyu, vklada puzzle a geometrické
tvary do otvoli. Nawil se samostathjist IZickou (napodobovanim), po ukousnuti (chéédi
jablka, ...) jidlo nezahazuje.

Kuba se dokéze hlasisméat, kdyZ se mueoo libi, ma vice vyrazv obliceji. Jeho éni
kontakt se prodluzuje, zkvaliilje, pouzivd ho zaémné pii komunikaci, navazuje ho
spontans i na vyzvu. Rozumi viceedi, nejen kratkym pokyim (,dej mi, gines, ukaz"), ale
i celym wtém, iniciuje sam komunikaci.iPpobytu venku se vice diva kolem, kdyzZ je mu
néco ukazovano, tak to registruje, slysi na jménacfose), chodi za ruku {ive se Bzne
rozelzhl pry¢). Projevuje zajem o komunikaci, ukazuje, natahujee, vodi za ruku, vSe
doprovazi patenymi zvuky (libosti¢i nelibosti). Objevuje se Zvatlani a slova (spiS&apni
slabiky slov) jako ,au” jako ,auto”, ,a“ jako ,anoa ,ahoj“, ,e“ jako ,jest“, slovo ,ham*

jako ,jidlo", nepravidel® uziva slova jako “mama"“ a ,ne" aj.

4.2  Rozhovory s rodii

Nasledujicicast prace finasi vysledky otelené analyzy, v ramci které bylyehtem
opakovanéhaiteni grepisi rozhovofi hledany a pojmenovavany jevy, které byly nastedn
sliovany do kategorii. Vysledky jsou obohaceny o prtetace, citace z rozhovgmostehy

a zaznamy z terénnich poznamek.

85



Obsah této kapitoly je rozken podle témat vyzkumnych otazekv ramci kterych byly
vytvoreny kategorie a pripadné subkategorie které jsme radenili podledalezitych témat

v rozhovorech ktera se népstji objevovala a rodie jim gikladali vahu.

4.2.1Pro¢ si rodi‘e vybrali pr&d¥ Son-Rise program?

Duvody jsou velmi#iznorodé a je jich po#nn¢ velké mnozstvi. VSichni rode hledaji
piistup, ktery vyhovuje jim samym i jejich diit Proto jsme dvody, pro které se rodk
rozhodli pracovat se svym #iém podle SRP (dale jeniebdy), rozalili na dvé zakladni
kategorie - rodie a @ti. Tyto dw oblasti jsme dale rékenili podle dilezitych témat

v rozhovorech ktera se népstji objevovala a rodie jim gikladali vahu.

DUVODY V KATEGORII RODI CE

« MYSLENKY A FILOSOFIE PROGRAMU
Patrre nejdilezit¢jSi divod je ten, Ze mysSlenky a filosofie SRP jsou ¢adi
sympatické, vyhovuji jim, libi se jim a zadffty program jim je nenabidl: ,Myslim si,
Ze mysSlenka SRP je upladzasnd, Zeélovek to nenize nikdy zabalit. Tak to by silinvSichni
uvedomit, davat neustéle davat Sancietlit (R4) nebo,ndm se libi, Ze ten SRP bere lidi,

takové jaké jsou, coz u autige dilezité.” (R7)

Pro rodée je podstatnypozitivni p¥istup SRP ,Tim Ze se nestard o problém, ale
0 pristup, Ze je to vyzvayifezitost. To je bezvadny, takové to pozitivnewitl (R6) nebo
.libi se nam, Ze ten autismus nebere jakomtragickyho, negativniho, Ze s nima pracuje na
jejich arovni. Nic neodsuzuje, jejich chovani.7\ké, Ze je to Spatny, nebo nevhodn{R7)
Zarover SRP nabizi jejiclditéti perspektivu, kterou v jinych programech nenalezJNam
se nelibilo jednani sdtima, které jsme leckde vid Taky Ze to, Ze to dibylo povazovano za
neperspektivni, Zddné moznosti rozvojB2), ale taképerspektivu celé rodirg: ,dava tu
perspektivu, Ze budou s timeatd#im normald lidsky Zit, coz je pro ty lidi ohromné, protoze to
jim nikde jinde nenabidnou(R8) Z rozhovoit bylo patrné, Ze SRP ragi povazovali za ten

ViV s

Rodice Wi (stejre jako SRP) vernitini potencidl ditéte, pristupuji k imu
s principem lidské iktojnosti:,Nevime, co to dé citi, co se uvnitneho odehrava a co itze
dokazat, jak se bude vyvijet. Ze B#eme té rict, Ze to bude tak nebo onak, Zeemu

nerozumi, Zze nema cenu mécmsikat nebo Ze nema cenu pracovat na dé, protoze to
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nikdy nepochopi. Nikdy neviriemu vlasta rozumi nebo nerozumi, protoZe ten autismus je

pro nas takovym tajemstvim(R8)

Kli¢ové slovo, které se v rozhovoreckkalikrat objevilo, bylonadéje: ,Ta nadegje,
kterou to dava, taky Ze to fungovalo u toho Raudease to da uchopit takkne, aby z toho ty
rodice nebyli znfeni* (R5) nebo,mam nadji, Ze nas to zlepSuje a Zze nam to pomaha,
ale jestli to syna vyl#é tak to nevim...(R6) RodEe pijali mySlenku vyl&itelnosti autismu,
ale chapou ji realisticky;Neni pro m¢ osobr prvarady to, Zze bych si myslel, Ze se Kubik
z toho 100% upkh dostane. Myslim, Ze je to takovy sk§Zit Nekomu se to povede, ale si

myslim, Ze spiS se to nepoved®7)

Rodicam se libi, Ze SRP pracujecslou rodinou: ,Nam se to libilo hned, jak jsme ho
poznali. Zajimali jsme se i 0 jin€al, ale tady to se ndm zdalo nesrovnaddépsi, protozZe to
pracuje nejenom s dtem, ale s celou rodinou, s r@di (R8) adité je v programuwitelem:
.SRP je jeden z mala prograimkde se bere vaZrta prace s tim détem. To dié¢ ma dost
ast'edni roli, samo si ukazuje svou motivaci a tedse v podstatpripojujou a pak toteba

obmenujou.” (R7)

« PREDSTAVA O DULEZITOSTI SOCIALIZACE, VZTAHU
Z rozhovoii bylo zZejmé, Ze volba terapie vychazi zejménmazoru rodice, jeho
mela diveru v nas a také v ostatni lidi, aby élat byt se svym okolim. Socializaci by se pak

mohla nadit mnoha dlezitym dovednostem(R3)

Pro rodte je podstatnasocializace di€te: ,Je tam spousta navad jak se tou
komunikovat, aby se na nas divalo, abychom s nihi rirdvit spole’né chvile. To ndm
sliboval jen SRP, tu moznost, Ze se k tomdii dibstaneme.”(R8) V rozhovorech s rodli
byla slova jakgyvztah* a ,kontakt* velmi klicova: , Rikali jsme si, co je pro nasitbZity,
Ze je to navazat ten kontakt s tim Kubikem. Timzaégl SRP, tam se prmestavi na
dovednostech, vykonech, ale na tom, dbyék navazal s tim ditem ten vztah(R7) nebo

-aby mela rada lidi a kontakt. To je pro éndaleko vic dlezitjSi, nez Ze éto umi, nebo

neumi.“(R3)

Od predstavy a feswdceni, co je pro dané dia rodinupodstatné ,kvalita jeho Zivota
a kvalita naSeho spafeého Zivota jako rodiny{R6) nebo,abychom Zili spokoje# jako
rodina a dokazali se navzajen¥ijpmat, & uz bude budoucnost jakdkoli(R8) se pak
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odvijeji konkrétni cile rodii, kam program s#tuji. Z interview bylo patrné, Ze akademické

vykony a sebeobsluzné dovednosti nejsou praieazhs tak tlezite.

« POVAHA RODI CU A JEJICH INTUICE

Rodie v souvislosti se SRP pozivalasto slova jakgrirozeny, lidsky, normalni,
prijemny, blizky, klidny, nestresujici pfistup. Domnivame se, Ze to, Ze je SRP &odi
vniting blizky a girozeny, Ze je v souladu s jejich mysSlenim, je jededivodi, prad si
vybrali pra¥ SRP:,Bylo ndm to hodd blizky. Hledali jsme lidsky/fstup, @co jak s nim
navazat djaky normalni vztah, lidskej. Coz jsme u Zadné tgmnépie v takové ne nenasli.”
(R7) Program odpovida jejichovaze ,Hlavné tedy, Ze jsme takto stany, mozZna pro
vetSinovou spolkénost tak jako alternativh Kdyby jsme @i zdravé dig, tak by asi chodilo
do Waldorfské skoly.(R4)

Rodi¢e se v rozhovorech svre zminovalio SRP jako o cest ,Je to pro ne takova
lidsk&a, prijemna, pro réd jedind cesta, jak navazat kontakt se svymitalft a milovat ho
a akceptovat, takoveé jaké je @&itpm mit nadji vtom, Ze se bude vyvijet dakjakym
smerem” (R8) nebo ,nalezeni klidné cesty, jak to mohuwelat, neni to proti mému
clovecenstvi.* (R6) Dva otcové houdi o SRP jako oswétle na konci tunelu SRP pro &
Znamena potvrzeni viiitich pocifi: ,pociti rodice, Ze jeho dét néco trapi a nedokaze to
vyjadit, coz je asi pro & deprimujici a tak se nesnazi komunikovat. Btysglovek by taky
nekomunikoval pokud by ho permanemeco bolelo, pop. nemohl mluvit a ¢kdo by s nim

akoréat padd manipuloval proti jehoddhi.” (R1)

SRP byl pro & potvrzenim jejichintuice: ,Ze jsme na spravné cestZe nejsme jen
nejaci, reknu to otekere, blazni, ktéi tady uprosted toho, kde se vSudelal TEACCH. My
jsme ndli trosku jiny pocity, chlli jsme to dlat s Evou jinak. TakZe to bylo potvrzeni, ze
i nekde pracovali tak podoletjak my, jak jsme si mysleli, Ze by to mohlo (R4) nebg,n éco

jsme citili, Ze uz dame sami intuitivd, podobi.” (R3) Rodte tedy SRP vnimaji jako

piirozenou cestu Kk jejich @i, ktera odpovida jejich povaze a intuici.

« KONKRETNI ODPOV EDI A NAVODY
Rodice uvadli, Ze hledali v programu konkrétmddpovédi na své otazky ,Dostal
jsme spoustu odpedi.“ (R4) Hledalinavod, jak s dittem girozere pracovat a SRP jim
nabidl konkrétni kroky . Rodiny se tomuto fjistupu z#aly vénovat, protoZe jim poskytl

konkrétni rady, jak s ditem pracovat, jakeSit problémy.
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SRP jim dal prakticky navod napjak cvkit zachodovy trénink;Jednou jsem pani
psycholozku pozadala o konkrétni radu, jak diiaslyna chodit na zachod na velkou. Byl to
problém ve Skolce. Hned mi odpgdsla, Ze nic nevi, Ze je to o naSidiigosti a zralosti dite.

Tu samou otazku jsme napsali Léral dostalo se mi navodu, co mohdladl Byl to opravdu
rozdil“ (R6) nebo jak zorganizovat spéieu dovolenou;diky SRP jsme se dostali k dalSim
vecem, které dv negipadaly k Gvahu. Nafklad jezdit spolén¢ na dovolenou.{R2)

Rodi¢e hledali pistup, ktery jim poriZze pochopit své di€, jeho zmisob komunikace
a to, jak k ®mu pistupovat: ,A tak SRP jako jediny vté deébmi pomohl najit cestu
k navazani komunikace diky obrovskému mnozstwimato vychazejicich z praxe, coz se
projevilo v chovani syna ve velmi kratké do{R1) nebo,predtim jsem furt tapala, zda
hranice davat, nebo nedavat, dianebo netldit. Lidi 7ikali, Ze je nevychovanej, takZze ho
vychovavej a ono taibec nefungovalo... Prodrje to klid, zgsob dét, jak s Tomem byt.
Aspaoi netapu, co s nimetht.” (R6) Je tedyiejme, Ze SRP byl pro ragh (i di€) tlevou.

Rodice uvadli, Zze je SRPnau¢il u¢inné navody a techniky ,Postoje, které tam
vyjaduji k postizenému d¢ti, jsme ndli k naSi dcerce zcela samiepr¢, ale pomohl nam
nawit se techniky, aby se naSeedihohlo Iépe rozvijet(R4) nebo, tak takhle n#l aspoi

navod, jak to dat, kdyz s nim je a to dise rozviji.“(R2)

Rodie se obratili k SRP, protonmstavali malo informacinebo:,Informace, které na
naseho syna taky nes#g.. Doz¥d¢li jsme se o senzorickégxitlivelosti ze SRP, o které
nam tady nikdo nepe@uel” (R2) a také protoze;byly dany odpovdi na veSkeré otazky,
na které zde nebyl nikdo z odborhikchopen odp@dét a odpovdi nebyly ani v odborné
literature.” (R1)

« NESOUHLAS CI SPATNA ZKUSENOST SE STRUKTUROVANYM U CENIM
Domnivame se, zeesouhlasti Spatna zkusenost se strukturovanym &enim (SU)je
jeden z dvodu, prad si rodice vybrali SRP. D¥ rodiny ziskaly informace o SU od odboriik
z knih, internetu, od jinych ro&i a zbyvajici d¥ rodiny maji gimou zkuSenost s timto

programem.

Z rozhovoti vyplynulo, Zze 7 rodii povazuje SU pro éha své dit jako nevhodné,

jelikoz sleduji jiné cile: ,My chceme pracovat na SirSi rown Nezikame se w@eho, ale

AR Yl

na druhou, tak je @lezitgjSi lidsky vztah“(R7) nebao,to je zpisob jak rozvijet ty intelektualni
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znalosti nebo schopnosti &it. SRP je zas rozvajch socialnich schopnosti. To je takovy pro
nas i pro @] dilezity, nez to dote skladat stejné barky dohromady a tak.(R2)

Rodite uvadji, Ze myslenka SU je dobrd, ale mgté vyhrady k praktické realizaci:
.Musi tam byt ta etika zachazeni a jednani. Kdypesgtupuje tak, Ze se &itku prosgchu
jednotlivé ukoly rodenuji, tak, aby mu to pomohlo, tak to je vybor@é.Wwokud se to neth
tak, aby se s tim @tem manipulovalo, zabavilo, neni tam ten pohledopzditte, tak je to
nanic. Také si myslimi, Ze kdyZ se toho chopi gatoni witel, tak se to dostane takovych
zachazeni, ktery jsou pro nas absofutepripustné. To hradi az s pravy déte” (R2) a takeé
k individualnimu pistupu v SU:,musim ale hledt, zda na to dét reaguje, zda reaguje na
obrazky, pednety, kontrasty, zda reaguje na slovo, neépbtije tolik obrazk Hlavre
individualni pristup... Nemyslet si, Zze pro autistu jediBU" (R4) nebo,nepracuje se
individualreg, nerespektuje se zdravotni a smyslova zvlaStobst ditte, osobni problémy.

Nikoho to nezajima v té strukaus* (R2)

Rodice se domnivaji, Ze samotné SU je malojeZzpro né nutny komplexni pristup:
»A jako déelat jen SU bez toho, akjjovek pridaval, protoZze problematika autismu je velice
Siroka, ma mnoho aspéittak bez toho biomedicinskéhdgbupu a rozvoje fyzického, tak to
je strad malo... Myslim, Ze maji navic, Ze je to Skodaimemyslim si, Ze je chybéiulidi,
aby fungovali jen fes strukturu a za odimy.” (R8)

Rodice se domnivaji, Zetwodni myslenkaTEACCH programu je v CR pojiména
ponékud jinak , nez se kterou ji tym v Severni Kardiwytvoril: ,Tady u nas je dovedené az
do absurdnich zfsohi a provedeni. Hlavnim smyslem viastreni komplexni rozvoj dte,
ale prosta manipulace s diem.” (R2) nebo,tak jak se to u nas wth specialnich Skolach
dela, nebo jak se to tu praktikuje, Ze to vede k tamie ty dti bezmysSlenkowitvykonavaji ty
cinnosti jen proto, Ze je to za tyiané odminy, zejména teda sladkosti. Otazka je, jestli to

funguje jest v rejakém prostedi, nez v tom, kde se to déy” (R7)

Nekteti rodice vnimajiSU jako neprirozené ,Ja si myslim, Ze pokud g®vek domluvi
s tim klukem dakym jinym zfisobem, lidskym, tak tu neni ani falia zavaé SU... Pr@
tam vkladat cizorodé prvky do toho, kdyz to jdehrojinak, girozereji.* (R1) Uvadji vSak,
Ze SU v zadnemfifpact nezavrhuji, jelikoZ je nutné, aby ro&e meli moznost vybrat si
piistup: ,,Ja si myslim, Ze ke rekterym dtem pomoci, ale Ze neni dobré, Ze ve specialni
pedagogice existuje jen jediny &mnze by se #la moznost dat i jinym/Astupim, které
mohou pomaoci jinymétem.” (R3)
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Rodie, ktgi maji se SU praktickou zkuSenost, hodnoti na zaklad této vlastni
zkuSenosti ,Nikdy v Zivot nebudu souhlasit, Ze se nagdita mluvit jako na psa, Ze ma plinit
strohé gikazy, jen plnit ukoly. To po mimikdo nenize chtit, abych s tim souhlasila. On by si
to nepal nikdo z rodii, aby se tak ¢kdo choval k jeho diti, ani nikdo z odbornik kdyby
m¢l takto postizené dit* (R4) nebo,kdyz jsme byli v jedné Skolce, tak se to s EvmaZii
délat, ale ona nevydrzela séd pedagozka znervéda, za‘ala na ni tlait a to se nam
nelibilo. Takze nam to nevyhovovaldR3) Z interview bylo patrné, Ze rotk maji pocit,

Ze se pkdy v z&izenich, kde sedth SU, objevuje zachazeni, které htéasi pravy digte.

e

Jeden otec o Skkkl: ,Dostali jsme syna akorat do velkého stresu... Asgm zdinal
mit pocit, Ze se s naSim synem pouze bézaviémipuluje, coz nikam nevedldR1) a matka
dodala:,p 7 nekompromisnim jednéni se chovani a psychicky sé&eho déte zhorsil az
k pacuravani a zvraceni.(R2) Bylo slozité rozmyslet, zda tato zkuSenosalygkt faktorem
¢i ptimo divodem k hledani jinych moznosti. Ale vzhledem k tigire rodie navstivili prve
zaizeni, kde se dalo SU, byla jejich nespokojenostivbdem hledat dal jiné moznosti.
Lze se domnivat, Ze pokud by progranttiit jim vyhovoval, v zdizeni by pravépodobré

zastali.

Jeden otec uvedl, Ze kdyby se o SU ddzidiive neZ o SRP, tak by ho mozna u syna
zkusil: ,...Ja vim, ze tam maji ty katkly a tenr/ad, Ze se to umazava po jedny, takze
na tomhle zaklagl uz se mi to nelibi. Ale nelibi se mi to taky asitq Ze jsem serty
dozvdeél o SRP, kde je to pojaty Upljinak. JA nevim,/eba kdybychom Sli préndo Aply
a rekli nam, tohle je bezvadny, tohle funguje, takameme zkouSet agba bysme v tom

nasli zalibeni.“(R5)

AvSak se rozchazi se s tvrzenim matky, ktera uyedlagi SU v Diakonii nabizeli. Ona
ho vSak odmitla a tak s ni poradci hledali daltetlyy mozné, Ze v té délbyla do pée vice
zapojena matka a otec o nabidcecdgl ¢i to zapomgil. Aplu rodi¢e navstivili pouze jednou,
kdyZz uz praktikovali SRP;tenkrat ta navséva v té Aple nas docela Zita, takze jsme to
vSechno zavrhli.{R6) Ale nyni je syn ve Skolnimgku, tak se chystaji navstivit Skolu, ktera
pracuje podle SU, aby si své stanoviska@iivnebo za&ali s domaci Skolou. Dale matka
n¢kolikrat uvedla, Ze se SU nesouhlgshm se vytratil ten vztah, Ze je to Uplna robotiea.
To je straSd daleko od vztahu, od lidi. dMpripada, Ze se tedlovek potebuje nacpat do
systému, aleidbec se nemysli na to, Ze by se systém midpipobit tomucloveku. Tam
slovo akceptace nema ani trochu misto. To mi véaB), Ze ma jiny cil;naucili by ho se

oblikat, cistit si zuby, prost sebeobsluhu, to by ho asi @du Ale Tom v jednom kuse ji
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rukou, on p#ad drzi 1zéku, ale ono tou rukou mu to samemy jde lip... Jak by to oni
udelali? Asi by mu tu ruku upthchiapli. On by byl Gpla negastnej.” (R6)

Pokud tedy rodie ne zcela souhlasi s filosofii a metodami TEACGbgmmu, u nas
metodikou SU, moc moznosti nemajiOR zatim neexistuje jedina $kola, ktera by pracovala
na jinych principech, nez je SU. Roditedy musi volit domaci program, kterym SRP je,
a zarové v CR existuje odbornik na tuto intervenci. Zda majiite realnou moznost volby

a zda jsou s nabidkou prograispokojeni, se budeme podra@frzabyvat az nize.

DUVODY V KATEGORII DIT E

Tyto divody jsou peva provazany a propojeny siebdy v kategorii rodie. Deleni je
ve své podstatumele, ale povazujeme ho za nutné pro sigdmpochopeni aighlednost této

vyzkumné otazky.

+ CILE PROGRAMU
Tento divod Ize z#adit do obou kategorii, jelikoindividualni cile programu piimo
vychazi z pedstav a nazérrodici, co je pro & a jejich di¢ dulezité. Lze tedy usuzovat,
Ze rodte, ktegi délaji nebo dlali SRP, si vybiraji tentoffstup, jelikoZ shledavaji cile SRP

Mrivriw s

konkrétni cile rodit, kam program seuji.

V rozhovorech bylo ktiové slovo plnohodnotnyi normalni,zivot : ,Aby se Zivot
naseho dite co nejvice blizil Zivotu nepostizenych vrstekriby jeho socialni problémy co
nejmeé branily prozivat BZzné radosti Zivota.“(R2) Nektefi rodice cil pojimajiobecrgji:
,CO nejvetsi posun nasi dcery{R3), ,maximalni rist syna“ (R6), ,posunout Kubika co
nejdal, aby mohl co nejvic vyuzit potencial, ktery* (R7) nebo,co nejvic syna vrétit do
Zivota® (R1) a jinikonkrétnéji: ,aby syn zaal mluvit (R5) nebo,navazat s Kubikem co
nejlepsi vztah, nait ho diverovat lidem a nebat se naSehe@tav Rozvijet jeho komuni&ai
schopnosti, motivovat ho, aby se pokou¥ekpnévat své hranice..(R8). Z interview bylo

ziejmé, Ze rodie maji pocit, Ze SRP jim umidje tyto cile naplovat.

« SPOKOJENOST DITETE
Z rozhovoii vyplynulo, Ze pro rodie je velmi podstatné, aby programyhovoval
i jejich ditéti: ,Chceme mit stejnou moznost jako maji eededravych éti, zvolit si pro di¢
Skolni program, ktery bude vyhovovat jemu samotreetalké nam.(R4) Otec hoviil o SU:

»A hlavné jsme citili, Ze to nevyhovuje &vZe byla omezovana jeji svoboda, kterou tak
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miluje, v £ch svych ismech, vtom co m& rdda. To nam SRP d@Zgéme dlat, co ma rada

MV s

V interview bylo kitové slovospokojenost ale také kvalita Zivota dite, jeho patSeni
a radost v programu. Ra@i chgji, aby byl gistup k jejich diti ohleduplny:,citil jsem,
Ze tento pistup je velice ohleduplnyisi mému digti. Chtel jsem, aby mé ditprostoupené
laskou, pijemnym prosedim, aby bylo spokojené. Také mippdalo, kdyz s nim bude radi
Ze bude dbat na to, aby bylo v beZpaby se citilo spokojené(R3)

Rodie uvadli, ze za&atek programu byl pro jejich ditilevou: ,Ze jsme se zali
zabyvat jeho zvlaStnostma, respektovali jsme hdolie a tohle funguje Updjinak, nez
u zdravych dti.” (R2) Vybrali si SRP protoze citili, Ze gyobodny a volny jelikoz dit do
niceho netlai: ,U autisti je to jedind moznost jak s nimi pracovat, abyisé dobre, necitili

se tla‘eni k recemu, co neckji.“ (R7)

« VEKDIT ETE
Dva rodte uvadli, Ze jeden z @voda, prac si SRP vybrali, byMék jejich syna:,My
jsme hledali &co, jak s nim zét pracovat uz s takhle malinkynfR7) nebo,zdala se nam
pro malé di#¢ velmi vhodnda. Dalo se s nictahned a rozvijela jf@sre ty wci, které se nam
Ze SRP jespravny prvni krok smirem k dikti, Ze je to vhodny start a lze pakigadre
navazat na jiné programyTak si myslim, Ze nikdo neprohloupi, kdyZz se bugkkou dobu

venovat tady tomu, tomu sblizovani, sestoupeni dw geha, navazani toho kontaktu(R8)

4.2.2Jaky ma Son-Rise program vliv na celou rodinu?

POMAHA RODIN E VYROVNAT SE S CELOU SITUACI

Rodice uvadli, ze pozitivni vliv SRP na celou rodinu je vlasfeden z dvoda, prat si
SRP vybrali. SRP rodim pomohl a pomahayrovnat se s celou situaci,Podle m¢ se tim
prave odliSuje... Takze to ma vliv vtom, Ze se ta rdiypaada s celou tou situaci mnohem
rychleji, nez kdyby ten program neznala... St¥asam to pomohlo se s celou situaci
vyrovnat. Pgad nam to pomahaf{R8) nebo,myslim, Ze nas to hodnovlivnilo. Jsme radi,
Ze jsme ho poznali, protoze diky tomu se na Kutilkeme jinak, pomohlo nam to zvladnout

tu situaci, vyrovnat se s tim jeho autismem, tdepi@®u.” (R7)

SRP jim nabizi mozZnost, jak se kd&tiivztahovat, jak se kituaci postavit a uchopit ji
,Pro mé je urcité obrovska nagje, kterd mi pomaha tocjak uchopit, celou tuéc. Ze mame
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autistického syna, ktery v 6 letech umi j@rsiova a jeho nejoblibejsi ¢cinnost je plivani na
tabuli. Tak mam pocit, Ze mi hatlddva moznost jak se k tomu postavit poztiabych
Tomase fjal, Ze tak to je a tak ho taky:#ru mit rad. To je jedna ta straSpozitivni sila*
(R5) nebo,pro me¢ je to jednak cesta jak se s tim Atnicoz je dlezity, a jak se k tomu
postavit, jako postoj... A zatim vlagtprotoZe jsem ten Aplackefigptup odmitla, protozZe je
to pro n¥ nepijatelnej zpisob, tak je to pro & jako pro rodée, zpisob, jak s tim TomasSem
byt, jak mu poméahat, jak se &mu vztahovat.(R6) OvSem jsou i rodie, ktéi uvedli, Ze se
se situaci jestzcela nevyrovnali, ale SRP jim pomaha néviklou situaci tak tragickyNo,
myslim, Ze se s tittovek srovnava cely Zivot, nebo ja.dl'e tomhle momedtto nevidim, tak
tragicky.” (R4)

POMAHA RODIN E ROZUMET DITETI

SRP pomaha roéiim rozumét potiebam a projevam ditéte: ,Naucil nas rozurgt
jeho potebam a zvlastnostenfR2), pochopit jeh@hovania zpisob komunikace;pochopil
jsem chovani syna a lépe se miiltas nim zdit komunikovat... Abylovek mohl s digtem
pracovat, musi pochopit pfao ¢i ono &tla a co tim vyjaduje. Nemizeme pece pracovat
s dittem, pokud nepochopime jeho chovani — v téipagr se za@ina jednat o manipulaci®
(R1) nebo,od té doby, co jsme se ot@h tomu, Ze Tom kontaktuje lidi tim jeho zvlastnim
zpisobem, tak si vS8imame toho, pochopili to, Ze clytes idmi“ (R5) a tim jim pomohl
naléztcestu k digti: ,naSel jsem si Uplé krdsnou cestu k déie To n¥ hodre dava a hoda
pomaha k dalSim kr@kn s ni.”(R3)

VEDLEJSI U CINKY*“ PROGRAMU NA RODINU

Rodice uvadli, Ze je SRRobohatil i pro bézny Zivot ,Zmeni pohledcloveka na Zivot,
na rizné udalosti. Lidi kolemlovek vice toleruje, dzné odliSnosti a:i#zné lidi, nez je
odsuzujeRika si, ze daji to nejlepsi co mohou, jakka SRP*(R7) nebo,spoustu jsem se
toho nauila, takovych #istovych ¥ci o akceptaci, jedin@mosti.” (R6)

SRP rodtaim pomaha v tom, aby se zklidnili, byli vyrovrggi, otevergjSi apracovali
na sok¥: ,Hlavne, kdyZ se snazim sama se sebou pracovat, tak Beijuva nezalezi mi tolik
na tom vysledku, objevuje se tam ta radost a totdititi, Zeclovek neni na tom zavisly a pak
to najednou vse SlapgR4) nebaq,Ze jsem se zklidnil, Ze dokazu vice chipat dcaysem se
stal wici ni otevergjsi a veselejsi. Ze dokazu zvladat daleko |épactukteré nejsou moc

prijemné a Ey taky.” (R3)
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Rodice také uvéadi, Ze SRP nil také disledky, které by n&kali. Probudil v nich
kapacity, které netusili: , T /eba tu hernu jsme postavilidiytomu. To bychom jinakiec
nedokazali. Fascinuje énZe jsme sehnali dobrovolniky, ze djotlam pocit, Zze jsme to
dokazali, protoZe jsme se nadchli pro spousitci.V (R5) SRP jim zp&atku isSel jako
Science-fiction;,Ze si s Tomasem budeme celej den hrat a nebudébee unaveny, budeme
furt entuziasticky a jedtsem budou radi chodit dobrovolnici, kterejm my takorat
podekujem. Tak to mizislo, Ze to ¥bec neni mozny. Ale dneska to funguje a:fee se tomu

porad sama divim. Chapu ale, Ze by to spousta lidilezde to nejde.{R6)

PREVENCE SOCIALNI IZOLACE

Zaroveh je SRP pro celou rodinu (radi, di€ s autismem, sourozenc@yevenci
socialni izolacevlivem prichazeni dobrovolnikdo rodiny (viz. kapitola 4.2.4). Tento faktor
shledavame jako velmi podstatny, jelikoZ jde pat&eho nazoru téz dGast&nou prevenci

stresu rodiny.

PRAKTICKE D USLEDKY OMEZUJICi RODINU

Zarovein ma ale SRP praktické disledky, které rodinu néjakym zpisobem
omezuji: ,Samozejn¢ i trochu omezuje ten Zivot té rodiny, Ze se mkigpjsobit. Ta rodina
se rekdy musi rozélit, kdyz jeden je s jednim diém a ten druhy v he#nze r@které aktivity
ted’ nejdou spoléné vykonavat. Je to taky naheé sladit s pé o domacnost.(R7) Tézkosti
mohou vyvstat, je-li v rodihdalSi sourozenec,Efekt je teba pro J. &ky v tom, Ze vidi,
Ze tohle vSechno jsmelali t/Feba pro Tomase, hlavnA je tZky pro @ se s tim vyrovnat.
Ale na druhou stranu, kdyby byl Tom/a0d tady s nama, tak bychom se z toho asi brzo
zblaznili... Je velky problém, Ze tolikcpéwnované Tomasovi, jakoby pak chybi J. Jemu je
dewt a je hod@ téZzké to uidit, protoze je citlivej a bohuzel to nefungujekga
u Kaufmanovych doma(R5)

Zaroveh muze rodéum vadit, Zedobrovolnici chodi k nim domi: ,dobrovolnici chodi
k vdm doni, mate Upld uklizeny byt, ale dftza vtéinu dokaze vytvit z toho bytu eco,
kde se neuklizelo rok/&dstavte si, Ze ten byt a sebe otvirate lidenj jgeu pro vas upk
cizi. Hodr lidi je schopnych tosfjmout, ale je todZké" (R4) nebo to, Ze by #ii byt vétSinu
¢asu s diktem v herné: ,negativre m¢ mozna ovliovalo, Ze se mi zdélo, Ze nedokazu byt

s Evou celej den v té hefrkdyz miluje byt venku(R3)

Tim, Ze rodie SRP ¥nuji velké mnozstvitasu, maji dkdy pocit, Ze uz s® ni¢em

jiném ani nebavi ,To je takovy kusanec naSeho zivotaght 8 hodin. My, kdyZ se die
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sejdem, tak je to, co bylo v hérnco sis vSimala, céikala Jana a Kristyna. Tak ohs
potebuju vypnout, aibec se o to nestarat, takdes.” (R6)

Napliovani filosofie SRP vSak méveé €Zkosti. Jeden otec uvedl, Ze nebyt zavisly na
svych cilech je pro & mnohdy obtizné;Moc chci, aby to co si feju, ty cile, ktery mam,
aby se plnily, ale kdyZ se neplni, tak jsem neliydzam pocit, Ze to jde pomalu dedu...Tak

ja jsem nadch svych cilich chvilema zavislf{R5)

4.2 .3 Je situace rodiny, ktera pracuje podle SRP, slo2ita

VLASTNI AKTIVITA A INICIATIVA

Z rozhovoii vyplynulo, Ze rodie jsouvzdélani a velmi aktivni v oblasti autismu
Maji prehled o #iznych gistupech,casto také fekladaji cizojazyné clanky a knihy.
Z(cashuji se konferenci arpdnasSekyymeénuji si navzajem zkuSenosti s ostatnimi rodi.
VSichni rodte se zajimaji o problematiku os@braviak v gkterych rodindch byjeden
z rodi¢u aktivn &jsi.

Rodiny se liSi vtom, Ze ¢&Sina shani vesSkeré informace k autismu(literatura,
odborna literatura, webové stranky), kdezZto jedodina se zagfuje hlavié na SRP:
.informace si teda asi vyhledavameégpaz@ sami, protoZze je mame soteskny na ten SRP.
Takze veSkeré informace, co o tom mame, mame riizkyk z webu a jejich webovych

semindu, ze Start-Upu, kde jsme byl(R5)

VSechny rodie zajimaji informace od odborniki, pouze jedna matka uvedla, Ze se
témto informacim spiSe vyhybgprotoze jsou pro i beznadjny a depresivni, takze mam usi
nastrazeny, tak kdekoliv iu slySet dobrou zpravu.(R6) Ale pievazré si vsichni
vyhledavaji informace sami ,Nic jiného, neZz se zajimat osabmam ani moc nezbyva.
V naSich podminkdch se nam zd4, Ze spoléhat senfoemace od odbornik ani moc
nevyplati. Tady jeée¢th odbornik malo, ani specializované studium na autismus na
univerzitach neexistuje... Alétsina £ch odbornik o jinych gristupech ani nevi, nebo nechce
vedét, to myslim spiSechteré ty specialni pedagogy. Alela tch |ékati, psycholog taky
moc neni, co by o autismdao wdeli." (R7)

Tti rodiny se oSRP dozwdély z vlastni iniciativy (viz kazuistiky) z médii. V dnesni
doke modernich technologii si mohou roelinajit veSkeré informace na internetu. OvSsem

nabidka (na internetu) je velmi Sirok&a a realné mos# jsou pak jiné.
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NESPOKOJENOST SE SOWASNOU NABIDKOU PRISTUPU

VSichni rodte, az na jednoho, ktery uved|, Ze se neciti bytgeientni to posoudit
a ze ho to vlasthani nezajima, jelikoz &@haji SRP, se shodli, Zgpokojeni se sotiasnou
nabidkou vzdélavacich pristupi k osobam s autismem nejsouRodice se vyjatbvali tak,
ze VCR jejen jeden oficialni a uznavany @istup: ,Tady je jenom jedna nabidka, tady se
nabizi jenom to SU. A jeSfedna forma takového absurdniho, tvrdéhsjupu, kterou
nepovazuju za nic extrovniho. Je to takové dikskr bd’ budete dlat tohle a vSechno
ostatni je Spat#t (R2) nebo,mé vadi, Ze jedinejfistup, kterej tu ma monopol, je SUR7)
Rodke by uvitali: ,mozZnost volby, aby si rodimohl vybrat terapii, kterou by chtdeélat.

Taky aby rodie s tma vice terapiema byli seznamovar{iR3)

AvSak také uznavali, Ze jsou tucité snahy:,ale nardzeji neustale nacfaké bariéry.
Ze je to lepsi nez to bylo, ale 3lo by to asi¢jdfi.” (R1) Rodée sami od sebe situaci
pFirovnavali k zahraniéi: ,V Americe a Anglii je ta nabidka moznosti dalef®i. Existuji
Skoly, kde se nepracuje jen TEACCHem, ale i tetamipijde na daleko lepSi drovni... Vim,
protoZze mam znadmou Vv Irsku, a to je taky malaszem jako Anglie a Amerika, ale i tam,
dokonce ve Skolach, kde sd&TEACCH, je ta situace lepSi..¢are pak &la HANDLE,

senzoricka integrace, Delacato, metodika VerontkgrSorn.” (R7)

Z rozhovofi bylo patrné, Ze rode trapi skuténost, 7e v CR neexistuji 3koly
¢i zarizeni, které by pracovalya jinych principech, nez je SU ,jako treba Skoly zalozené
na Floortimu, coz bylovek mohl skloubit se SRRR8) a Ze maiji vlastpouzetii mozZnostt
.kdyZ pominu, Ze ho #ie$ vzdavat doma, tak se #¥ieS snaZzit o integraci, ale tam je
spousta faktarl, a pak jsou specialni Skoly, které pracuji jers&k” (R7)

Nespokojenost se stasnou nabidkowyustila u jednéch rodi¢a v iniciativu v této
oblasti a k vytvéeni obéanského sdruzeni které ma do budoucna v planu vybudovat
alternativni specialni Skolyar jsou tady ty moznosti, které jsou realné a ta edol volba.”
(R4)

RODICUM CHYBIi PODPORA A RESPEKT ODBORNIK U

To, Ze si rodie vybrali alternativni program, kteryGR neni &tinovy, s sebouimasi
fadu €zkych situaci a problém Z rozhovoti vyplynulo, Ze misto toho, aby raei neli
podporu od odborntk musi s nimi ,bojovat‘ a prosazovat, Ze SRP jejdiléti pomaha.
Rodi¢am chybi podpora odborniki: ,vyjimecné se setkame s podporou odborhi¥ CR je
pouze jeden oficidlnisAstup k lidem s PAS{R2) nebo,kromé pani logopedky nas nikdo
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nepodpail“ (R3), setkavaji se jen s malyt spiSe zadnym zajmem ,krome socialni
pracovnice z Diakonie a psycholozky z SPC o SRRy2é&lky z4jem nebykR5), chybi jim
partnersky vztah, respekt a spoluprace,V CR stale petrvavaji zgsoby jednani, které se
zrejme drive uzivaly k tomu, aby sed*edalo do Ustavu. Raflautomaticky neni povazovan
za rovnocenného partnera odboriikktery ma pravo rozhodovat o &it Skole, gistupu,
zachazeni“(R2) nebo,myslim si, Ze by @o byt samoizjmosti, aby tak otégre a na bazi
rovnocennosti a partnerstvi spolupracovali s tinditem. Mla by tam byt vzajemna Ucta

a respekt. Hlavni zajem byhbyt, aby se to détposunovalo dofedu.” (R4)

Rodice museji vhodné@dborniky cilené vyhledavat V n¢kterych gipadech se vsak
poddilo u odborniki najit oporu:,s peknym gistupem jsme se setkali v SPC a v randé. pé
PsycholoZka je také velmi ¥ghda, nicméa dochazi hlaveik posuzovani vyvoje. 3tgi videt
Toma jednou réne* (R6) nebo,nasSe zkuSenost je dobra pouze jencktarymi zkuSenymi

pedagogy se srdaym gristupem.“(R2)

Rodice by od odbornik uvitali vstFicnost a pochopeni,aby meli porozun@ni pro nas
pristup a dokazali respektovat nasi praci se syndoy. dhapali, Ze volba terapie je v prvni
rade veci rodici, Ze je dlezité, aby si rodie vybrali terapii, ktera jim bude i lidsky
vyhovovat, a aby je netldi proti jejich vili do jinych pristupi. Uvitali bychom z4jem o nas
program a konkrétni pomoc v oblastech, kde to biidbik potebovat* (R7), uvitali by
zménu filosofie pristupu k détem s autismem ,ze snahy djak déti zpacifikovat a ovladat,
pozorovat jako pedret zkoumani na individualnim/igstupem pomahat ke zlepSeni kvality
zivota.(R2)

OTAZKA DISKRIMINACE

Otéazka diskriminace je velmi slozitd. To, co jednpovazuji za diskriminaci, druzi
tak vnimat nemuseji. Rodce na tuto otazku odpovidali vzdy s rozvahou. Jénmemje,
Ze odpoxdi témei vSech oté a matek (celko¥ i v manzelstvi) byly velmi rozdilnétcové
nebyli ve svych tvrzeni tak rozhodni, hdNiospiSe o tom, co se jim nelibjDiskriminaci
citime v tom, Zecthme program, ktery nema zZadnou podporu, neni @naa programem.
Myslim, Ze jakmile se dostaneme blize do kontaBfeG tak seédtSina odbornik bude na
m¢ divat skrz prsty, protoze to je pr@ terapie, které natveruji. Je to terapie, kde hlavni
roli hraji rodice, coz uz samo o sble pro r¢ tézko pijatelné” (R7) nebo,nelibi se mi

pristup rekterych odbornik, ktei treba piSi o SRP, aniz by znali jak seemnpracuje,
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aniz by zazili intenzivni kurz Start-Up, aniz byddli vice o tchto programech”(R3)

¢i o pocitech;tak z mého pohledu, asi tam snahy byl§R1)

Tti matky uvedly, Zediskriminaci rozhodné citi, jak finanéni: ,My mame pro dceru
domaci Skolu, ale je to tak, Ze Skola dostane nalEV000 résiche, ale mi nedostaneme nic,
treba na ponicky. Myslim, Ze to tak v fadku neni... Kdybych dostala od stattispevek,
tak bych mohla jet klidh na rgjaky kurz® (R4), tak v pristupu vtom smyslu, Ze se
domnivaji, Ze ké&em s autismem nenitiptupovano tak, jako népk jinym postizenim:
»pokud si clovek hleda literaturu zdch pfibuznych oblasti, jako je prace &wmhi s ADHD,
epilepsii, kombinovanymi vadami, tak #§gupy jsou uz daleko individu@gi a lepSi... M
prijde, Ze pokud je dits kombinovanym postizenim, tak uz tam jsou tydyagako
respektovat jeho p&tby, pracovat s motivaci a jiny normalniigiup, ale jak je to autista,

tak se nasadi dril a musis(R2)

Rodie se zmiovali o tom, Ze jim fijde nespravedlivé Ze rékteré gFistupy jsou
podporovany a jiné ne, Zgat nepodporuje i alternativni terapie ,Nikdo, pokud budes$
chtit absolvovat jakykoliv kurz z Option institutak na @) nikdo nepispeje... KdyZz to neni
SU, kde jsou dktery ty kurzy placeny a dotovany ministerstvenisBkotak <pauza> ja vim,
Ze je tu kurz Autismus | a Il, normélni cena kuj®2-3000 korun aflenové Aply to maji
zdarma. TakzZe je tu i Ze tahle ¥c se podporuje. Ale jiné terapie si musiS hradihad
(R7)

AvSak jedna rodina byldakticky diskriminovana vtom, Ze ji nebyli na SRP
poskytnuti dobrovolnici, jelikoz jde po ,libejch pikech®: ,s Usmevemyrikala, mizeme Vam
nabidnout dobrovolniky, ale ne na SRP, ten nepaggare. Nezlobili jsme se, bylo to laskav
receno.” (R6) Je otadzkou, zda organizace majici v nazvu ¢h&® pomahajici lidem
s autismem* by tedy neffa pomahat jakémukoli¢lovéku s autismem,tauz cla program
jakykoliv. Jis€ ma kazdé almnskée sdruzeni pravo, klast si podminky, za jaklyode
¢i nebude sluzby poskytovat. Na webovych strank@chzeni jsme vSak nenalezli negativni
vymezeni skupin, kterym sluzby poskytovany nebud®eomnivdme se, Ze o jistou

diskriminaci jde.

4.2.4Jaké ma Son-Rise program klady a zapory?

Z rozhovoii bylo zZejmeé, Ze rodie jsou si klad i zapofi programuplné védomi.
VétSina rodi¢a zdiaraziovala pozitivni stranky programu a dva otcové uvedli, Ze negativni

stranky nevidi:,Snad myslim, Ze jsme na Zadny nenarazili. Meéomuju si to. Tim zase
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nechcirict, Zze by to #&aké nemdlo” (R1), ale spiSe obtizné momenimé se zda Uzasnej
a moudrej. Vidim spiSe obtizné momenty v tom,gak se s tim potykameédd jako Ze se

SRP snazime'glozit do naSeho obgjného Zivota, do nasi nedokonalos{R5)

KLADY SON-RISE PROGRAMU

Rodice vyzdvihovali klady SRP, které plynou samotné filosofie a metodiky SRP
jako jesocializacena prvnim mist ,ta myslenka rozvoje socialni inteligence, to Zaginy
program nedla, nezamysli se nad tim a ani tore& a myslim, Ze je to pro ty autisty
dilezity" (R2), pozitivni pristup: ,Ze to neni o chorofy ale speciali, o jiny kvalig® (R6),
radost ze vzajemného kontaktulidskost programu:,taky ten lidsky pistup a takova ta
vzajemna radost z toho kontakt(R8), rodi¢ jako hlavni zdroj v programu;,pak mi prijde
dilezity, Ze rodi m& mit rozhodujici slovo, tedy peny rodé. Je tam ta mySlenka, Ze redi
se ma vzédlavat v té oblasti a Ze si to ma rozhodovat sarotgae s tim détem travi nejvice

casu a nejlépe ho zna(R2)

Rodice mezi pozitivazadili i hernu: ,Je to chrarené proskedi, kde s tim ditem nizes
navazovat kontakt, jak on tak ti dobrovolnici. deilfasné doma mitR8), ktera je pro dit
také utitou strukturou a naii se v ni principy, na kterych fungujeésv,Takze je fajn,
kdyz to di¢ mize byt v té hed) nemusite se strachovat, Ze se zrani, nemusitéikat,
to neber, to nedej. To je Uzasny. Myslim si, Ze je téppavny prostor, kde seithe nadit ty
principy, na kterych st funguje. Ze funguje hlavma tch verbalnich signalech, Ze kdyz
bude @jakym zgsobem mluvit, asgiojednim slovem, Ze dostane co chce, Ze se zogentuyj
v tom svte.” (R4)

Mezi klady rodée zaadili i dobrovolniky, ze kterych se vékterych gipadech pak stali
rodinni @gatelé. Dobrovolnici v programyhraji velmi dulezitou roli - pinaseji do herny
nove prvky, dzné lidské typy a osobnosti(R8) Dit s autismem ma tak mozZnost poznat
pravdEpodobré vice osob, nez kdyby nawsbvalo tradéni zaizeni:,i diky nim si zvyka na
jiné lidi nez na nas, zjifije, Ze i s jinymi lidmi f¥e byt legrace.“(R7) Pro rodie i dig
mohou bytprevenci socialni izolace a podporau,Svét prichazi za nim a ditse postup#&
pripravuje rozsfit ten prostor... feba ta matka se ##e citit vizolaci socialni. Ma jiné
problémy, ta matka nete chodit na ta mista, kam matky norrg&@rbtmi chodi. Kdyz tam
chodi ty dobrovolnici a zajimaji se o toeddt o ni, tak je to pro ni podpora aite se s nima
o tom bavit. Pokud ten tym d@bfunguje, tak tize tu rodinu hodhdob e podpait.“ (R8)
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Jako dalSi klady rode jmenovali to, Ze je SRP takdividualni, Ze pracuje i $8Zce
postizenymi détmi: ,oni se wbec nerozmysli nad tim, jestli seédfiude nebo nebude
rozvijet. Prost se to musi zkusit{R2), Zze sezabyva zdravotnim stavema zvlaStnostmi
v chovani ditte a dava velicerakticky navod: ,jak zapojit ty vSechny lidi okolo, jak
spolupracovat, jak vyhodnocovat na coédiejlépe reaguje. Jak zorganizovat domacnost,
aby to vyhovovalodigkému provozu.(R2)

Také se rodie domnivaji, Ze v SRP jsowtd méné agresivnt ,aspoii si to myslim,
Ze u nich neni pak ta agresivita a autoagresiiMamaji takovou frustraci z toho okolniho
swta, citi se lip celkava to se projevuje na jejich chovan{R8) nebo,ta agresivita je
slabsi, neni toreba proti druhnymuwloveku, ale teba, kdyz maji fyzické problémy, zaZivaci
potize." (R7) Z vy¢tu je patrné, Ze rodke vidi Siroké spektrum pozitiv SRP, cozZ jedigano

také tim, Ze je samotny prograri uidét na vSech &cech zejména to pozitivni.

ZAPORY SON-RISE PROGRAMU

Jako zapory rode nefastji zminovali ¢asovou a energetickou narénost SRP
.Naroc¢né pro rodie na organizaci,é&zko se to spojuje dmkoliv jinym, s domacnosti nebo
z4jmy. Je to hodnnarocné na to, aby rode a vSichni si dlouhod@budrzeli ten pistup
a energii, nadSeni.(R8) Ri SRPchybi ¢as pro druhého sourozence, Spatnse ,slutuje”

s béZnym Zivotem a provozem domacnosiviz. kapitola 4.2.2).

Rodice mezi zapory SRPadili také fakt, ze jsou kurzfinanéné nakladné a tudiz
nejsou prilis dostupné ,kdyby chela jit do disledk:, Ze bych je clta absolvovat, tak se
dostava do dhle potizi.“ (R4) Druhym dechem vSak dodavaji, Zze by jim na SRéhl
prispivat stat;na to nikdo nepispiva. Musis$ si vSechno platit. Je to tva soukredita nikdo

to nepodporuje“(R8) teba formou fispevku, kdyZz maji di¢ v domaci Skole

Zarove je proceské rodinynevyhodou vzdalenostni a jazykova bariérgpodpirné
sluzby gevazre v Americe a Anglii). Mezi nevyhody rotk z&adili i to, Ze se ATCA (pro&
z pochopitelnych  @vodi) nezabyva publikovanim ve  ¥deckych  sférach
a doporué¢ovanim jinych metod ,Ze jsou z jejich amerického prasdi zvykli nepoukazovat
na dalSi ¥ci. Z jejich pohledu je to ale normalni, ze dlegi reklamu dalSim metodam. Ale
nefikaji, Zze je to jedind metoda, ktera se da s titateth dlat.” (R2) My jsme vSak na
webovych strdnkach ATCA nalezli dopoemi jinych metod (viz. kapitola 2.1).
Pravdpodobré protoze R2 uz SRP se svyméthin intenzivé nedla, tak se na webové

stranky aktualé nediva.
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Mrivriw s

vidi témef jen sama pozitiva, ale zapory u¥fidaby byli objektivni.

4.2.5Ma Son-Rise program vliv na rozvoj komunikace, salaii
interakce a imaginace déte s autismem?

Zrozhovoru je patrné, Ze hodnoceni vysiedierapie neni pro ro&k prioritou:
.Hodnoceni vysledk terapie je pro nas druhadé.” (R4) Tim, Zze SRP ma jiné cile
(socializaci), rodie také sleduji jiné vysledky nez odbornigilyslim si, ze ti odbornici,
Ze nedokazou ocenit posun v tom lidském kontaklyZ |§ijdem t'eba k té psycholoZce, tak
se zeptd: Chodi na z&chod? Mluvizb€c ji nezajima, jestli se na¢ndiva. Toto je strasny
posun, ale pro ty odborniky to neni nidR8) Nekolikrat rodice uvedli, Ze pro sidovednosti
a wdomosti (nap aby di¢ chodilo na zachod, uklizelo samostatte stolu, urslo barvy,
téidit atd.) nejsou takidezité, ale chyji, aby s nimi jejich dit bylo rado, gjakym zpisobem

komunikovalo.

OBLAST SOCIALIZACE A KOMUNIKACE

VSichni rodte uvedli, Ze sledovali pokrokyablasti socialni a komunikace,Dit ¢ se
nawilo komunikovat, z&ali byt pro r¢j lidi dalezity, zabavny. Z&l byt s nima rad. Tak si
myslim, Ze/eba si @l& forky, ten rozvoj socialni inteligence je jednamné mnohem lepsi
(R2) nebo,tu socializaci m& vybornou, vidim, Ze je schopioderovat daleko vic jina
prostedi“ (R4).Pro rodie je dilezité spolené traveniéasu ,Ze vibec s nim wrzeme travit
spoleny c¢as, Ze nas ma rad, Ze nas vyhledava, Ze s namzujavikontakt, Ze se na nas diva,
usmiva, ze ma vic vyrax obliceji. Ze se da lépe s nim komunikovat, Ze rozumiedic
Ze rozumi kratkym pokym. Vyhledava vic kontakt se sestrou, Ze ji chytuka a chce s ni

tancovat.” (R8)

V rozhovorech bylo kové slovo,rad“ . Rodice mezi pokrokyadili i to, Ze je jejich
dit¢ rado s lidmi:,je na ném vidtt, Ze je s nama rad, Ze se ks nama @jakym zgsobem
vic komunikovat, Ze méa @gdeni z toho, kdyz je s ndma, Ze se nam vi¢edteR7), Ze se dit
otevielo lidem a s¥tu: ,otevira se svtu“ (R4) nebo,p7edtim jsme vidi, Ze je schovany ve
svym s¥te a nechce zdho wibec vystupovat(R7), Ze z&alo vnimat okoli;, 7ekl bych, Ze do
té doby byl tak ¢jlak sam pro sebe, ale od té doby se snazil ggkrfungovat‘(R1) nebo
»2€ Se UZ nezajima o 10 cm kolem sebe, ale vnimkola“ (R6)
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OBLAST IMAGINACE

Rozvoj rodie sleduji i v oblasti imaginaceP restal si td@it taliFema, tady furt koukal
na video. My neidéli jak to odbourat. Tak to se odbouralo ze dne ea.dlakZe festal se
jen intenzive trepat u videa a tt talirema.” (R1) Hry dti sevyvijeji, rozsSifuje se jejich
rejstiik. Rodie popisuji, Ze se vzdyejaka hra objevi, vymizi a ptase se zase vrati, ale
v jiné kvalite: ,D Five to nélo takovou tu povahu ismu, kdy postavil, jezdiludat a d?lal to
furt dokola. A tg’ se mi zdalo, Ze kdyZ jsme ty kolejnice postaskito byla takova vic hra.”
(R5) Déti maji potéSeni ze spolénych her:, Ted’ ma poeSeni zé&ch her séma lidma. Té
kdyz chodi dobrovolnici, tak se kolikrat na to ta¥, Ze je vezme za ruku a vede si je do té

herny a uziva si tu hru.(R7)

JINY VLIV SON-RISE PROGRAMU NA DIT E

Rodice ovSem nevidi jen rozvofitzakladnich oblasti, ale sleduji tak@okojenost
ditéte: ,Na zacatku urité byla vice spokojefsi, radostdjsi, smala se“(R4) nebo,citim,
Ze se lepSi a Ze je spokojenarasthd.” (R3) RodEe hovdili o tom, Ze je jejichdité
radostnéjsi, veselejSi, BastnéjSi, spokojertjsi, usmévavéjsi atd. Je zajimavé, ze U&m
vyrazy v oblteji, vitaci reakce, fyzicky kontaktcéni kontakt [M ¢l ho vzdycky, ale trochu
jinej. Myslim, Ze se to hoduzlepsilo, Ze se #édokaze upléynadherr koukat® (R5) nebo,do
dnes si pamatuju, Ze jsme tenkrafiakovy a@'ni kontakt, ktery nepamatuju(R4)], bszné
détské reakce (zarlivost, stud) a smysl pro humdsinl jsem si, Ze ma rada legraci, rozumi
tomu, chape ji a da ji.“ R3), jsou pro rodie velmi dilezité, ale literatura se o vyznamu
téchto reakci pro rode [ilis nezmiuje. SRP tyto projevyiiimo podporuje a domnivame se,

Ze ma na jejich vyskyt uetl znany vliv, jelikoZ jsou sotasti rozvoje socializace.

4.3  Rozhovory s odborniky

Nasledujici podkapitolaimasi vysledky otaené analyzy, v ramci které bylytem
opakovanéhd@teni gepidi rozhovofi hledany odpoddi na vyzkumné otazky: Jak se k SRP
stavi odbornici, jaké maji informace o SRP a zkasers timto programem? Vysledky jsou

obohaceny o interpretace, citace z rozhdypostehy a zaznamy z terénnich poznamek.

Tato ¢ast prace je psana jako souvislejsi text &leména na pt Useki. Prvni ¢tyfi
obsahuji vyjatkeni jednotlivych odbornikv oblasti autismu sénem k SRP, ficemZ nejprve

kazdého odbornika stit€ predstavime a nasleduje jeho vyj@di k dota#m, které primaré
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souviseji s vyzkumnymi otdzkami. Pé&#st (témata shodna s rélitéto podkapitoly se tyka

otazek, které se shoduji s otazkami prod®di dokresluji celkovy obraz.

4.3.1Specialni pedagog 1

Respondent SP1 se pohybuje v oblasti autismu jiletl3Profesn je jas® zaméreny
na strukturované uéeni (dale jen SU) ve vSech formach. Mezi lety 19967-a®solvoval
v Mad’arsku r@ni kurz zansteny na SU, dale navstiviizné dophkové kurzy a konference.
SRP poznal naipdnaSce Lindy Cecavové-Neubauerové, ktera po nawatSA (v roce
2003) kontaktovala APLU-JM o.®rimarni oficidlni informace tedy ziskal od terapeutky,
také si vté dob precetl veSkeré informace na internetu. Inform&®l jiz oficialni
informace nevyhledava ma jen:,informace filtrované pes klienty.* SP1nema se SRP
Zzadnou praktickou zkuSenost pouze pes rodte. SRP popisujejako takovy pro né jakoby
mekky intenzivni fistup, ktery vychazi z toho, devek permanent#ina to jedno dit piisobi.
Klad z mého pohledu je jednozné ten, Ze se snazi podiioa pomoci digti s autismem

a nemyslim si, Ze by to SR&adl néjakymi pokoutnimi zgsoby.*

Jakouréujici a zasadni zaporuved!: ,Zze SRP zcela nepokegytkdyZz uz ne pise@in
ale i pisema tvrdi, Ze autismus vylg v jakékoli podob a v jakémkoliv stavu. Jsem
preswdceny, Ze ano, ze je to leitmotiv.iijMkontakt s Lindou byl zcela jasny. Na jasnou
otazku, zda SRP vyiéautismus kdykoliv, tak jednozima odpovd byla jasna - anoDale
uved|, Ze mu na SRP vagie ne pimo vyslovs, ale \7im tomu <pauza>, koneckoi¢sem
se dival na stranky srp-terapeut, a tam vam to unafe odbornici se SRP boji, prota@e,

Ze vyléi autismus. Ja jsem nevldediné vyléené dig. Netvrdim, Ze nejsou, a v kartotéce

mame dti, které SRP jedou, neikroku, ale feba 3 roky."

SP1 mezi zapory SRP izdil to, Ze je v porovnani s Stiéné prakticky vyuzitelny
v naSich Eznych podminkach pokud by neclit financné a socialg diskriminovat rodinu
jako takovou. Ve SU sta2 pedagogové na &til (5 hodin den&) a v SRP;,t ech plus minus

15 hodin, jeden na jednoho a permanent#taini.

Respondent SP1 #adhzioval, Ze sinemysli, Ze mezi SU a SRP jeéaky rozdil
z hlediska specialni pedagogiky a nema nic protodiee SRP jako takove, ale mysli si, Ze:
»rochu zrudne slibuje \éci nesplnitelné a Ze jde haglna tu emotivni, a nebojim seriat, az
na tu emotivni vydiratelnost rodinySP1 se domniva, Ze rodiny, které si zvoli SR&m
nejdou protoze ty jejicheti se zlepSi. Ty tam jdou protoze se jejichi dylési. J& jenom
tvrdim, Ze pokuddkdo tu metodiku zvladne, tak jadela a to je super. M#jen vadi to, Ze se
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jednoznéné rekne, tady mame jasnyipad, Zze naS syn se 100% vill& toho nejhorsiho
a tak budou vSichni. A nejsou! A za tim jsou otkéwimy pefz.”

Respondentovi SP1 daledi vazby SRP na dietni pistupy: ,mame rodie, kté&i na
doporuweni terapeut SRP kontaktuji konkrétni laboré@toa viceméhjsou to velké penize
a ty vysledky jsou bez jakéhokoliv vyhodnoceni.viiye od naSich doktérve fakultni
nemocnici, Zze pokud din moznost ty vysledky srovnat se svymi moznynat"@ysmi, jsou
stejné s tim rozdilem, Ze tady to plati VZP a tadylati rodie desetitisicovymiastkami bez
toho, Ze by jim todkdo zkonzultoval‘a Zze seSRP vydluje va¢i SU: ,a dela z rgj bubaka
a takto rodie pritahuji. Ja vim, Zéasto u diteliz je az nenavistny/ifstup k SRP, alectSinou

je to spiS prawtakova ta prace emotivni - Rbg vSichni k nAm a my to zvladnem.*

SRP by doporuil rodi¢am, ktefi SRP i, protoZe to je kliove, jen aby:pokud
budou utracet velké penize za cokoliv, aby to iabhledali dopordeni k tomu, Ze to ma ten
velky vysledek, ktery je slibovany. Na to aby Sitzzor a aby sami zvazili, Ze maji tolik sily,

Ze majicas, ktery mohouénovat a nebo Ze jsou schopni sehnat ty partnery.”

O SU si mysli ,ze je to velice super podporujici metodika, ktena rozsah pro i
s autismem, di s mentalni retardaci a naruSenou komudika schopnosti a je velmi

prinosna pro dti s poruchou pozornosti. Takze samé superlativy.”

4.3.2 Specialni pedagog 2

Informant SP2 se problematikou autismu zabyva 15Jevzdélan v SU a ma kurzy
ABA. Uvadi, Ze jeho vz&lani mé& historicky podklad, jelikozied 15 lety se teprve &Gaalo
v CR k autismu #co dit a prvni lidé, ki¢ piinaSeli informace afednaseli tu, byli lidé
z divize TEACCH:,proto si myslim, Ze tady to SU ma takovou vahwtqite to byla prvni
metodika ktera semigla.” Respondent SP2 SRP zn& ze srovnavacich studii a &avil
pirednasku terapeutky Lindy (r. 2003)

O webovych strankach ATCA i terapeutky Lindy vie & informacim na nickiyslovil
nedavéru: ,to jsou informace <pauza>, jakoby internet snesecehno, tak jako papir snese
vSechno.“SP2 praktickowzkuSenost se SRP nema nikdy nenavstivil rodinu, ktera SRP
déla. Swvij postoj k SRP oznidl jako neutralni, ale uvedt ,Pro me osobr je tam jedna &c,
kterd pro n@ po tolika letech praxe je diskutabilni... MyslimZe SRP stavi na tom, co tedy
vim o tom, tak SRP tvrdi, Ze kdykoliv a za jakylohkakolnosti, v jakémkolivéku, Ize ty

posuny zaznamenat. S tim ja tedy aplesouhlasim.”
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Respondent SP2 ¢kolikrat zdiraznil, Ze vzhledem ktomu, Ze nema praktickou
zkuSenost se SRP, tak hemiize posuzovat a roditm doporucovat ¢i nedoporucovat:
»,Rozhodre nebudu rodfzm rikat, to neni program, ktery ja vam dopduju. To jim prosé
rikat nebudu. Pokud je to vaSe volba a zajima vastourité vyhledejte odborniky, kte

rozumi té problematice a spojte se s nimi.”

O strukturovaném uéeni se SP2 vyjaidval jako 0 metodice, kterou di@zna, je v ni
proSkolen a mé& s ni dlouholetou zkuSenpdt: to metoda, kterd vychazi z deficautismu
a snazi se tyto deficityejakym zgsobem kompenzovat. Jednak si myslim, z mého pagdhled
ty vysledky vzdycky byly auzbu je kdykoliv vzdycky dolozit, protoze SU stoji na

zaznamenavani vysledkteré jsou kdykoliv doloZitelné acapa vazba je pesre dana.”

4.3.3Psycholog

Respondent P se pohybuje v oblasti autismu adi. ¥ ldisert&ni praci se ¥nuje takeé
této problematice, absolvovatkolik (i zahranénich) konferenci a kutz Vénuje se ¥decké
¢innosti v Institutu vyzkumu &i, mladeze a rodiny, pracuje v Centru pro rodinsoaialni
p&i, kde poskytuje poradenstvi rédm dti s problémy.SRP dolfe zna i z vlastni
zkuSenostj jelikoz pracoval 3 roky jako dobrovolnik ve dvawdinach, které SRP
praktikovaly. Informant P jeo programu dobfe informovan od rodin, ¢etl o SRP

z webovych stranek a knih, informace konzultoviarapeutkou Lindou.

Informant P shledava na SRP jakejpodstatnéjSi klad to, Ze:,u ¢i tu rodinu spolu Zit.
Jo, piblizuje to tohocloveka s autismem,dt8inou dig, t¢ém rodicim a rodie, zase tim,
Ze s nim pracujou a zapojujou se do toho, tak ree zdc chapou. & je si spolu hrat,
komunikovat, ¢eji se spolu Zit. To jA povazuju za @&V klad, protoze to pak usnadni
cokoliv dalSiho potom v tom jejich Zigpbuw/’ vyuce didte nebo v ramci té celé rodiny."

Mezi zapory respondent P fadil to, Ze je SRPtaso¥ a energeticky natmy
a vceskych podminkach ho nelze aglad tak, jak ho Kaufmanovi popisujjnavic se rodée
museji zdolavat tim, Ze musejepedcovat odborniky, Ze dhji neco spravé. Tak to jim
jeSt energii ubira tady na to, dhat ten program peadre. No, asi to tak jinak nejde.
Kazdopads, podle mého nazoru, i kdyZz se SRP flaka <smicteetIl se na 100%, kdyz
nebude plnit tu funkci terapeutickou toho autisrtak alespa funkci stmeleni té rodiny.

TakzZe i kdyz secth malo, tak to ma smysl, podl&h

Z pohledu psychologa mu SRP fjde velmi logicky, v souladu stim, co zna

z psychologie se svymi poznatky,snazi se podporovatdmi kontakt, snazi se pozit&n
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motivovat. To jsou vSechnaoy, o kterych se vi, Ze maji smysl i @tids autismem.”
Respondentovi P se na SRElibi finance ale uvadi, Ze nedovede posoudit, do jaké miry je
to business nebo nutnost. Naopakmge vyborny zfisob tréninku terapeiut ktery povazuje

za genialni; Tolik zkuSenosti tady nikdo nema.”

Informant P by SRP doporwil rodi ¢am: ,kdyby jejich cilem bylo, aby jejich @ibylo
spokojeny, aby s nimi Iépe komunikovalo, aby s nanlo byt v kontaktu“a naopak
nedoporwil: ,pokud na to nemaji energii, jsou &rpani nebo maiji jiné cile, kiesleduji

treba Skolské dovednosti. eém, Ze je SRP zcela opomiji, ale nejsou priofitou

Respondent P s strukturovaném uéeni mysli: ,Ze rozhod@ smysl ma, prévv tom
uceni.“ OvSem rozliSuje mezi terapii &anim a domniva se, Ze se toto zcela Zzinte
smesuje, i kdyz jde kazdy za jinym cilem. Péayto cile by ndl odbornik zji§ovat, priority
rodiny: ,N¢kterd rodina chce, aby jejich ditbylo zalenéno do Skoly, vztavano,

TR Y4

spokojeno s nimi, bylo rddo s rodinou. Ja nedeyahani jeden zdch ciki. Podle né méa

kazda rodina pravo se rozhodnout, ktery ten crgene dilezitgjSi a ty odbornici by jim i

vyjit vstic.”

4.3.4Terapeut

Informant T se problematikou autismu zabyva 9 lez ]who ma6 let certifikat
détského facilitatora SRP. O SRP se dozdél tak, Ze jel zarrné hledat novy fstup
do zahranii (Anglie). ZkuSenosti ma velmi bohaté¢ jelikoZ intenzivié pracoval s cca 300
détmi s PAS. CoZz znamena4, Ze s kazdynitdih a jeho rodinou stravil minimarmeden cely
den a s &kterymi i tyden v intenzivnim kontaktu (jeden naljeho). Aktualni informace
ziskdva komunikaci s ATCA, které ji zardveoskytuje kazdé dva roky supervizi. Na zaklad
shlédnuti jeji prace se danymi détmi rozhodne, zda ji certifikat obnovi ne. Dale T uvadi:
.jsem s nimi v kontaktu tak jednouesirne, protoZze s nima konzultuju, kdyz se chystam na ty

tezSi pripady, se kteryma mam naérkuSenosti.”

Postoj a nazor terapeuta SRP je k tomuto programjmy: ,Je to bomba <smich>."
SRP by doporWil pravé proto, Ze snim ma bohaté zkuSenosti, protoze fuog.
Respondent T uvedl, 2dadi je mnoho, ale nejdezitéjSi je ten, Ze SRP pracuje na autismu
zevnit: ,Pracuje se na té ficiné, nesnazi se zahladit ty symptomyie takéze Wti
v potencial difte a pak také ty pokroky a potencidl vidi, Zze j@?Sien pro celou rodinu:

.neni to tak, Zze pracuju s dtem a r@kdy si promluvim s rodém. Pracujeme stejnouénou
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srodicema, m@kdy i vic. My povaZzujeme za zaklad disu spokojenéhailoveka, ne
nevyspaného, vystresovaného, vystraseného. Ng, s tremohli batCim vice jsou rode

spokojeni, timétSi jsou pak usfchy ditte, to vidim z praxe.”

Dale respondent T adil mezi klady skutost, Zze SRP jako jedna z mala teraibid,
Zeautismus je I&itelny: ,véri v to a vidi, Ze autismus se délé Pod pojmem vyl&eny si
mame pedstavit to, Ze;neni rozdil mezi nimi a jinym ditem. Je ale spoustaid, ktefi jsou
hodre funk’ni, zbydou jim nap dyslexie, nebo se déct, Ze jsou trochu divni, trosSku.
Kdyz ale /ekneme vykeni, tak to znamena znamky autismu nuldeko zapory SRP
informant T jmenoval;tady u nas finadni nedostupnost a to, Ze je to v adyhe. Pak to,
Ze je to terapie hodrenergeticky nartna, ale to je jakakoliv p& o di¢ s autismem, takZe to
nevidim jako zapor. Aspge to energie cilena a ma pakjaké vysledky. Jen energie rodi
deti, ktefi nedtlaji nic a tech je taky hod# tak energie fezit s timto détem doma je mnohem
vetSi, nez kdyz ji das do SRP.”

Strukturované uceni vidél respondent T v praxi pouze jednou. Jeho zakladg z
z knizek a zarovezna Spatné zkuSenosti roidli ktefi se na & obraci, coZ je neobjektivni
tim, Ze rodie, ktgi jsou spokojeni, tak ho nevyhledavaji. Informanb3obri nesouhlasi
s principem odrén, vadi mu to, Ze v SU¢&H postradaji smysluplnostéani, chybi v gm
prace na socializaci &l pii uceni sedi ped zdi. Zarove mu gijde nesmysiné zadit dit
s autismem do autkitly: ,KdyZz se ma di ucit socializaci, tak se ji musicit od zdravych
lidi, ne od lidi, co maji problém. Pak navigepiraji ismy jinych é&i.“ Jako dalSi nevyhodu
SU jmenoval, Ze siditelé v SU nemohou dovolitekat hodinyei tydny na to, az bude dit
interaktivni:,Dit ¢ bude pracovat Achce nebo nechceDale respondent T uvedl, Ze chape
namitky proti SRP, Ze,vystresované, izolované rodiny je snadné zmaniatlopodlehnout
natlaku — oni je vyld, tak tam ty rodiny jdou. Ja ale vim, Ze to tallddeme, ale nap Apla
to tak prezentuje.”

4.3.5Témata shodna s rodi

MoZznost volby pristupu

Respondenti SP2 a T (jako respondent R7) se shodwjin, Zepole odborniki
na autismus je VCR velmi malé Informant SP2 uvedl;TakZe si myslim, Ze od toho se
odviji vSechno to dalSi, ta nabidka, ty moznosim& ejmy¢ jsou, myslim si, Ze pokud rodi

hledaji, tak utite najdou. Ale obeehta informovanost dostajici neni, v Zadnénvipade.”
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Informant P vysutluje skuténost, Ze nizky p&et odbornik, ktefi se této problematice

vénuji, ma samazjn¢ i ten disledek, Ze fevladne jedenffstup, jeden program a nézor.

Déle se respondenti SP1, SP2 a P shodli na tormdiée moznost volby gistupu
maji ve smyslu gFistupu k informacim. Informant Prekl: ,Ja si myslim, Zeéch informaci
je hodr, spiSe, zecth odbornik je malo, ktéi by se rodinam mohlifimo wnovat, provazet
je tim programem, provazet jaibec rozvojem déte. \tSinou jsou odbornici zahlceni
a nemajicas tu rodinu vést. Tak z tohohle pohledu si mystarje ta nabidka nedostéte,

protoZze kapacityech odbornik jsou maly.”

Informant P se domniva, Zedice, kteri si vyberou alternativu, jsou schopni si ji
prosadit, ale vzdy, kdyz jsou mezi prvnimi, budou mit péably a nachazi se v mnohegasi
situaci, jelikoz aktivita musi byt na jejich sttanJe to systémovy problém a holt je to na
bedrech &ch, ktegi na to maji nejmé&nhenergie acasu, na rodtich. Ja& myslim, Ze pokud ma
rodi¢ zdjem a vzélani, Ze je schopen si informace vybirat sam, takk&imoznost volby ma.
Pokud ovSem spoléha jen na konkrétni své SPC, luddainiho odbornika, tak se holt
prizpisobuje tomugemu ten dany odbornilkeAl.* Tato tvrzeni se shoduji s naSimi v

z predeslé kapitoly o sloZitosti situace rodiny, ktsr&RP vybrala.

Respondent T chape moznost volby gard jinak, tedyve smyslu realné nabidky
programiu, a domniva se, ze rode moznost volby nemaji ,co mi rodice rikaji, kdyz se
dozvi diagnozu, tak se jim nabidne TEACCH a tooskeptoho, co miikaji rodice, tak se liSi
zarizeni od zézeni. Co teda maji na viit? Strukturu a sem tam se nabizi péada terapie.

Pak uZ je to na rodich. Statem nic jinyho podporované neni.”

Otazka diskriminace

VSichni respondenti se shodli na tom, Ze rodé praktikujici SRP jsou z jistého
pohledu diskriminovani a Ze je to¢asto systémovou chybounformant P opt uvedl, Ze je
to nasledek nedostatku profesiangklikoz hlavni proud,é&ch nekolika mélo odbornik, je
SU. Zarové dodal:,A je logicke, Ze se snazi, aby ti lidé to S&lall se svyma &ma. Je to

tedy problém nedostatku lidi a nedostatku supefvize

Co se tye diskriminace, tak se SP2 a SP1 shodli, Ze pokadlit jiz vék povinné
Skolni dochéazky, maji rod moznost domaci Skoly coz se ale tyka jen 1.stupiZS.
Respondent SP1 zaraveekl: ,diskriminovani jsou hypoteticky v tom, Ze nenildkdo které
bych Sel, kdybych jel SRP... Takze takto by motitiid to tak berete, byt diskriminovani.”
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Informant T se, na zakladnformaci od rodia, domniva, Ze rode vCR nejsou pouze
diskriminovani, ale nékdy az Sikanovani ,TakZe se mi zda, Ze jeiptup odbornil strasr¥
chladny, i kdyZzieeba SRP neznaiji, tak rodinu neoceni za to, Zetjendkze se cldji podilet.
Casto jsou rodiny zesf&iovany, @laji si z nich legraci, ztrajuji je, Ze chiji delat SRP nebo
dietu. Takovy fistup k rodii, ktery se kolik let nevyspal, jejich dlina bolesti. Nechavaji je
prestocekat véekarnach casto jsou arogantni, ne sanfepre vSichni, ale hod#®ano. Nebo,
kdyZ jsou dti na dietach, tak se netbou dovolat toho, aby se dodrzovaly i ve Skolably, a
jim ve Skole nedavali sladkosti, oémy. TakZe rodiny museji bojovat Uplaa hlouposti,
placaji na to energii, nez aby ji dali svémuetlit Odpowd’ tohoto respondenta se nejvice
shodovala s informacemi od rédi Lze si to vysutlit tak, Ze pra¥ terapeut SRP je s rali
nejvice v kontaktu, tudiz zna dopodrobna jejichbpgmy. Zarové je do tématiky nejvice

emotivre i profesrg zainteresovan.

Podle respondenfl a P (stej& jako podle rodit) jde také hlavé o systémovou chybu
financovani, jelikoz systém je ri&zeny tak, Ze Zdézeni (Skola, domov pro osoby se
zdravotnim postizenim, SPC), které se osobam smetn ¥nuji, jsou financovany za pet
klientd, Zaki. Informant P uvedl;takZe jsou, i kdyby byli sebelepSi osobnéstiak jsou
systémem tk&eni k tomu, aby takzvariskriminovali ty, kt& nejedou s nima ten program,
ktery je pro tu Skolu uen.” Respondent Trekl: ,Penize dostavaji Skoly nebo Ustavy,

ale pokud je dtdoma a dla velké pokroky v SRP, tak je rodiny nedostanou.”

Respondenti P a T se shoduji vtom,\vBede ve s¥té je situace podobnéa Sika
nabidky je v zahrani vétsi, ale ta se odviji @pod pdtu odbornik v dané oblasti. Musime
vzit ale také v Uvahu, Ze tam maji i pole potengioith klienti desitky tisic. Tudiz je
logické, Ze se tam vyviji a objevuje vicgigupi. Respondent T hovib o svych
zkuSenostech, poznal rodiny z celéhcétava podle jeho nézoru je situace podobna
i v zahrangi. Stat podporuje zejména behavioralni terapie, ale @u i vyjimky: ,To znam
z Ameriky, Anglie, Holandska a Svédska, kde st&8RP plati. Ta rodina si to ale vysoudila,
musela jit k soudu, aby dokazala, Ze je nesprax@dite pokud si dihecha doma, aby penize
nedostala a kdyZz ho da do ustavu, tak ten ty pafogtane. Pégebovala dokazat, Ze jejich
ditt na tom programu prospiva. Nemusi geba ty rodiny vzdy soudit, ale obepisuji

ministerstva, Bady a hodd se za to bijou.”
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4.4  Shrnuti vysledka empirického Sefeni

Tato podkapitola fnasi shrnuti vysledka sodasre jejich interpretaci. Je dopina

citacemi a pro fehlednost udajtéz grafy, diagramem a tabulkou.
4.4.1Pfipadové studie - shrnuti

SLOZITA SITUACE RODINY

Kazuistiky v nasSi praci fiedkladame zejména proto, Ze bychomélchpoukazat
na slozitou situaci a problémy rodiny pracujici pode Son-Rise programy ale vesms
témef kazdé rodiny s autistickym dfem. Na pehledu kazuistik je patrné, jak je situace
rodiny s autistickym détem zn&né¢ komplikovana. Velmi problémové a stresujici je olbid
mezi prvnimi piznaky autismu a stanovenim diagnozy. &ew rodice bihem tohoto obdobi
dostavaji znéné mnozstvi moznych diagnézigemz vsechny jsou vazne. Jde o obdobi pro
rodice plné obav a nejistoty, ale jak je na studiicB &,3 vidt, ¢asto ponirné dlouhé obdobi
(cca 3 roky).Béhem tohoto, pro vyvoj dite zasadniho obdobi, e také diky neznalosti
specifinosti problematiky autismu dochazet k sgvmému podporovani rozvojekierych

symptomni autismu.

Soutasre lze v gipadovych studiich velmi ggané¢ a Zetelr® vypozorovat piznaky

autismu a zarowemozné pi¢iny této poruchy u jednotlivychéti.

KdyZz uz maji rodie diagnozu jistou, nastava otazka co dai?rddiny byly |ékaem
informovany o tom, kam se dale obratit (SPC, ragéepApla) a jaké maji moznosti
(poinformovani o strukturovanénteni). O jiném pistupu k autismu se ragi od odbornik
nedozedéli. VSichni rodice uvazovalii uvazuji (studie 3 a 4) o zazeni ditte do rekterého
piedSkolnihoci Skolniho z#éizeni.Co kdyZz ale jim ani jejich ditéti strukturované ucéeni,
nebo zpisob jakym je v daném z#izeni prezentovano, nevyhovuje (kazuistika 1 a 2)?
Nastava pro rode slozité obdobi hledani a rozhodovani. Kdyz sikv&adice vyberou
piistup, ktery nezapada d&tsinoveho proudu, obtizna situace pronekorti: ,Kdyz jde
clovek mimo ten hlavni proud, tak t@ipasi velké &kosti. Jednak s financema, zajistn té
terapie. Absolutttneméate Zadnou podporu od statu, kdyZ se rozhodélatenéco jiného, nez

je bezné. TakZe si musite zaplatit tu terapeutku, véska&klady, kurz.(R4)

KdyZz si tedy rodie vyberou ,alternativni“ terapii, je nutné @tat s jistymi

komplikacemi a problémy. V dnesni dobmodernich technologii vSak mohaituaci
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¢astalné kompenzovat tak, Ze komunikuji mezi sebou navzéjem,opakovare jsme
s rekterymi rodii 7eSili otazky nap kolem diety. Také sledujeme webové stranky rétking
delaji SRP“ (R6) a vynénuji si zkuSenosti,komunikace a vyrna zkuSenosti je podlecrto

ARV Yd

delSi zkuSenostekladaji si. To jsou nejlepsi zdrojgR8)

Rodike autistickych &ti musi ¢asto zvazit otazku medikamenti. Z kazuistik
vyplynulo, Ze vSichni rode se k nim stavi negati¥ra vnimaji je jako krajni nouzjRadi
bychom se jim vyhnuli. Myslime si, Ze v mnoFagualech nic n&si, ®kdy mohou situaci

i zhorSit a kdyZ se s nimid&#e, je tZké se jich zbavit.(R8)

Rodice trapi atasto jimsituaci komplikuje jeSté zdravotni stav ditte (kazuistika 1, 2,
3), avSak kdyz se naépse zazivacimi potizemi obrati na odborniky, ¢dose k nim zady*:
»~Je od odbornik krajné nezodposdné tvdit se, Ze nic takového neexistuje. Existuje spoustu
informaci, Ze tyto &i maji zdravotni problémy, jejichZigina neni gesre zndm4, ale Zadné
dizkazy o tom, Ze tytoetl v Zzadném fipadk nemaji zdravotni problémy(R1) Je zajimave,
Ze vySe zmiované rodiny upldiji komplexni a holisticky fstup k di¢ti. Jde tedy o rode
v problematice velmi vaflané, aktivni a festozZe je velmi natma jiz samotna realizace SRP,
acinné ho kombinuji s jinymi fistupy (biomedicinckymi, komunikaimi, HANDLE aj.).

Stejre jako studie K. Williams (kpitola 2.1.2) jsme do#izawru, Zerodi¢e SRP
nedélaji zcela tak, jak je typicky popsany v literatufe. Tato skuténost je samazjme
do jisté miry dana podminkami, které jsou nastaveagi spolénosti (nepodporovani

alternativnich prograi).

VLIV SRP NA DIT E S AUTISMEM

Déle je naSim cilem upozornit na vliv SRP na rozvojkomunikace, socialni
interakce a imaginace diéte s autismem,ktery lze ve studiich vid v jeho komplexnosti
(porovnani s fedchozim vyvojem). Ve vSech kazuistikach byly poxény zmény nejen
v této triadé (viz. jednotlivé kazuistiky). U rodin, které jificialni SRP nedaji (kazuistika
1 a 2), najdete vliv programu ¥ahledu vyvoje, u zbyvajicich dvou studitdsti sodasny
stav a terapeutickd a eddk& anamnéza. Jak jiz bylo uvedeno v teoreticksti nasi prace,
spontanni a smysluplna komunikace, zajem o interdizicky a ani kontakt se u &i
s autismem obvykle neobjevuje, avSak tytii @ kazuistik @laji pokroky pra¢ v téchto
oblastech. Rtom jde o jedince seistdré az nizko funknim autismemlU nékterych déti

jsou pokroky méné znatelné a pomalejSi (kazuistika 2 a 3), zato Wjpadove studii 4 jsou

112



snaze patrné.Rodice Petra a Evy popisuji efekty SRP ténako okamzité; pokroky to byly
obrovsky a to okamzity, Ze tam nebyl ZadnygmaWiceli jsme to ihned, tak v gbehu tydne*
(R1) nebq,Slo to hodre rychle, bylo vidt, Ze ten program fungujeR4).

Nelze srovnavat jednotlivé studiemezi sebou, jelikoZz napv kazuistice 4 teprve se
SRP zdinaji a chlapci byly p zacatku programu teprve 2 roky. Naopak hapw a Petrovi
bylo 4 a 5 let, kdyZ program &al. Jist se také vliv SRP odviji od délky (Petr 3,5 rokuak2
roky, Tomas 3 roky, Kuba 1 rok) a intenzity sambm@rogramu. Nelzeipdvidat, jak bude
vyvoj SRP srozvojem dite v kazuistice 3 a 4 pokravat dal. Na zawr vyvstavaji
hypotézy, Ze dinnost SRP se odviji od hloubky postizeni (funknosti) a Ze¢asny za&atek
programu je vice efektivni. Samozejm¢ je nezbytné dalSi zkoumani v této oblasti.
Vzhledem k nereprezentativnosti vzorkuizeme pouze usuzovat o efektdyitktera je
ovlivnéna mnoha faktory (symptomatikaiky 1Q, atd.) Zde jsme problematiku pouze nastinili

a podrobgji se ji budeme zabyvat v nasledugésti (rozhovory s rodi).

FAKTORY, KTERE RODI CE PRI VOLB E SRP OVLIVNILY

V kazuistikach jsme vyhledali 10 faktomi, které rodi¢e pfi jejich volbé p¥imo
¢i neprimo ovlivnily. Neni naSim cilem provést kvantifikaci z§i§ych vlivia (informaci), ale
spiSe vytvait piehled fiznych moznych faktdr V nasledujicim textu tyto faktory kratce
piedstavime a popiSeme. Na &jgme pro pehlednost faktory shrnuli do diagramu fakitor

(viz. obrdzek 1).

» Dobrovolnici — Je #ejmé, Ze ne u vSech rodin dobrovolni¢inpou volbu SRP
ovlivnili, jako je tomu v kazuistice 4.ifiRhod dobrovolnice, ktera¢ta se SRP zkuSenost, byl
pro rodtte podstatny. AvSak je téthjisté, Ze ziskani prvniho dobrovolnika je pro tedizdy
jakymsi startem a motivujicim prvkem. Dobrovolnjsou pro rodie velmi dileziti: ,Bez
nich si program ani neumim-g@dstavit, jsou nezbytni¢lkoli to samoizejme prinasi také praci

a zavazky.(R6)

Vsechny rodiny ziskavaji dobrovolniky zejméngp plakatky na VS, ale takées
znamé na VS (itelé) a patele. \&tSinu dobrovolnik tvori tedy studenti. Nabizi se tedy
mysSlenka, Ze rodina, ktera by zvazovala SRP a ke napiklad na vesnici, nebo daleko
od wtSiho nésta, by mohla SRP zamitnout z obavy, Ze by nesehtwdtatek dobrovolnik
nebo Ze by nezvladla jejich organizaci a vedenjmg£ea proto jsme dobrovolniky mezi

faktory zaadili.
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 Herna — Z predkladanych fipadovych studii vyplynulo, Zetizeni herny bylo
dulezité pro vSechny rodiny (viz. kazuistiky)dg to Gzasné doma mit, protoze co jiného by
s tim digtem ¢lovek doma dlal, protoze stej s malym détem musi travitas doma. Tak
nevim, co bych s nim jinakildla. Takhle niZe cas smysluplé vyuzit. Jinak bych ho tak
honila po by¢.” (R8) V ténei kazdé studii (vyjma kazuistiky 3) bylo vytkeni herny spojeno

S prvni nav&vou terapeutky Lindy.

Herna znamenala pro vSechny vyznamny krok iédp, krok ke zintenzivmi
programu, Ulevu pro domacnost. &pmpe nabizi hypotéza, Ze pokud by rodina bydlela
ve velmi malém byt (nag. 2+1), mohl by byt poZzadavek herngyvddem k zamitnuti SRP.
Pokud se vSak rotk pro SRP pewn rozhodnou, musi tyto ipkazky ieSit nap.

piestéhovanim, jinou alternativou (nagkazuistika 3, 2).

e Knizka a dokumento SRP- V rozhodovani dvou rodin (kazuistika 3 a 4) aédr
klicovou roli kniha Son - Rise - Zazrak pokuge: ,Hned jak jsme si pecetli tu knizku, tak to
pro nas znamenaloeno Uzasnyho. Do té doby jsme sidugli rady, co nasceka, zdalo se
nadm to Sileny a tak. Nédli jsme co nas‘eka a tohle bylo takové &lo v tunelu, co jsme
videli.* (R7) Knizka pro & byla prvnim impulzem, prvni informaci o tom, Ze BSRibec
existuje. Steja tomu tak bylo u dvou zbyvajicich rodin (kazuistikaa 2) s dokumentem
.Bledémodry s¢t“, kde Linda Cecavova-Neubauerova prografedgtavovala: Yelice nas
oslovil. Ohrom@ se nam libil ten Pstup, Linda jak mnila hlasy, byla spontanni, veseld.”
(R3) Kniha o SRP vysla seském jazyce aZ po zafmii jejich programu.

* Hloubka postiZzeni dig€te — Tento faktor ovlivnil rodie (kazuistika 1 a 2)fpvolb¢
terapie nefimo: ,nase di# nen¥lo v podminkachCR pilis valné vyhlidky, proto jsme
vyhledavali dalSi moZnosti(R2) Jak jsme jiZz ve studiich uvedlgtdnavstvovaly po rEjaky
cas redSkolni specializované izzeni (i rekolik), avSak v matiské Skole si s nimi nedgli
rady ¢i se stav dti zhorSil. Tato fakta tedy nutila ragi hledat dal. Zde vyvstava hypotéza,
Ze hloubka postiZzeni hrajéi pybéru terapie utitou roli, jelikoz zd&izeni nejsou fipravena na
déti, které vyZzaduji vyraznou individualni praci (kamikace, sebeobsluha aj.), jsou
hyperaktivni, jejichZ rodie odmitaji medikamenty atd. Je tedy otdzkou, zttartejsou imo
duvody, pr@ rodice hledaji jiné alternativy. dmto domrnkam by odpovidal také fakt,
Ze SRP daji castji rodice s @&tmi se stedre az nizko funknim nez s vysoce fudkim

autismem.

* Odbornici — Z kazuistiky 3 a 2 vyplyva, Ze odbornici régliv SRP pozitivé

podpdili: ,Specialni pedagozka z Diakonie nam ten programstwia zprostedkovala
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a pomohla nam jej nastartovat, pomohla nam sehratize na vybaveni herny a prvni
dobrovolniky. To bylo velmiiatkzité“ (R5) nebo,nase pani logopedka, kdyz jsme ji poslali
video Lindy s Evou, tak z toho byla uzasla. Hledaky metody, jak déepomoci, navazat

s ni kontakt. ZkouSela to s ni pomoci behavior&ltéchnik, ale nikdy se kontakt nepovedlo
navazat. Takze kdyz vld ten zaznam, taliikala, je to mozny? Tak ona jedina nas
z odbornik podporovala, & déldme tenhleten program, Ze v gasné fazi je to pro Evu
urcitée nejlepsi, Ze na tom paku#eme stadt.” (R4) Na gipadové studii 2 je iejmé,
Ze odbornici program neovlivnili nijak, nebo spiSegativie¢ vtom smyslu, Ze rotiim
nedokazali pomoci, odpését na jejich dotazy atd. (viz. vySe) a tak se oliratiam. Kuba
(studie 4) je teprve v ranéndku, tudiz rodie @ilis kontakti s odborniky jegtnentli.

» Kurz Start - Up — Kurz byl pro rodte, jak vyplyva z nazvu, startengByl silnym
zazitkem a inspiraci na delSi dobyR6) nebo,ohromnym povzbuzenim s mnoha zcela
novymi poznatky.“(R3) Z kazuistik je patrné, Ze nové informace dismu a praktické
zkuSenosti jsou pro rotk velmi dilezité: ,Start — Up byl zdrojem mnoha zkuSenosti
a informaci.” (R2) VSichni rodie, kteéi kurz absolvovali (fipadové studie 1, 2, 3), se po
navratu pustili do SRP ,uptnnaplno“. Byl pro & jakymsi potvrzenim, Ze se rozhodli
spravié. Zadny rodt negijel zklamanygi s pocitem, Ze s kurzem &ldl chybu:,Sdileli jsme
s rodici se stejnymi problémy své situace. Byl to nezapateky zazitek, protoZze se tam
velice dobe, odbor@ a hlavre lidsky pracovalo s rodem. Jest ted, kdyZz si vzpomenu na

nekteré situace, které jsme tam prozili, tak mi \skéwaji slzy dod.” (R3)

» Terapeutka SRP- Kazuistiky ukazuji, Ze prvni kontakt s terapeutk.indou je pro
vSechny rodie vyznamny, jde o dalSi krok kigmlu €asto spojeny s vyt¥enim herny).
Rodie zaujalo to, jak Linda pracuje s jejichétiém: , TakZe to byla stradvelka euforie, v té
prvni chvili. ProtoZe, kdyZ Linda &gda délat s Evou, ten prvni den SRP, tak Eva@ata
navazovat s ni dni kontakt, i trochu mluvit. To bylo UzZasny, pretado té doby se takhle
s nikym cizim neotésla“ (R4) nebo,Linda byla prvnim odbornikem, ktery dokazal nasSi
dceru nadchnout. Podstatné také bylo, Ze se Lidgdavala nam rodizm, rozebirala s nami
nasi situaci, pro a proti a nechala nas, abychonkee/Semu vyjadi. Najednou nas &kdo
poslouchal a hledal s nanieSeni.“ (R3) Terapeutkaipdstavuje pro rode oporu,¢loveka,
na kterého se mohou obratit s jakymkoliv problénadredre SRP. Komunikuji s nijevazre
e-mailem a telefonicky, ffmo konzultaci v domacnosti (z kazuistik vyplyvé& ftekvence

navsev je cca jednou zaiproku).
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* Informace od zkuSerjSich rodi¢u — Rozhodovani ovliwiji také informace od jiz
zkuSerjSich rodin. VSechny rodiny maji v stasné dob také své webove stranky. s se
na rodinu (zejména e-mailemgkudo obrati, Ze SRP zvaZuje a &hby od nich rjaké
informace a zkuSenostjtnformace od dalSich rodi: nAm hoda pomahaji. Na zéatku, kdy
jsme hledali cesty, jak se s autismem vyrovnatkavidpec s Kubikem komunikovat, nam
hodre pomohli rodie, ktegi uz neli vice zkuSenosti nez my. Hednam to taky pomohlo
v patatcich naSeho SRP, Ze jsme mdhlpat ze zkuSenosti r@di ktesi uz ho @jakou dobu
delaji.” (R7)

* Vira — Z kazuistik vyplynulo, Ze u dvou radi ovlivnila volbu terapie jejich vira,
vyznani: ,Jsme mnoho letleny kesanského spot@nstvi pro mentath handicapované,
jejich rodiny a patele. Neodsuzuijici, lidsky a citlivyFigtup SRP dole souzni s naSim
pohledem na specialni lidi, ktery uznava jejich imtdi, dary a poebu byt pijiman
a milovan i sjejich omezenimi a odliSnostm{R8) Zarové se domnivame, Ze SRP si

vybiraji rodite spiSe filosoficky a ducho¥mez materialisticky zalozZeni.

« Uplnost a socialni status rodiny- Tyto dva faktory spolu tak tzce souvisi, Ze jsme
je ponechali jako jeden. VSechtiyti rodiny z gedkladanych kazuistik byly Uplné. Nejde ale
0 pouhou Uplnost rodiny, ragh mezi sebou #h z&rover vyrovhany a silny vztah.
Domnivame se, Ze k organizaci SRP a jeho realigaoutné, aby mezi sebou oba rai
velmi dolde spolupracovali, ush se navzajem podpib a délat kompromisy. Ve vSech
¢tyfech gipadech byl jeden z ratfi zameéstnany a druhy doma s &ligm (fevazna pée
o di€ a organizace SRP).

Pri vybéru pristupu tedy hraje ditou roli socialni status rodiny a jeji uplnosteid
S nim Uzce souvisi. Jelik@asto dochazi kifpadim, kdy otec (v Bkterych gipadech matka)
rodinu s postizenym ditem opusti, vyvstava &p hypotéza, ze pro matku, ktera &trdi
zustane sama, by byl SRP z figaich a jinych dvodi (¢as a energie) nejspiS t&m

nemozny.
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Obrazek 1: Diagram faktora

Duhruvulm’ i

Tplnost a
socialni status
Terapeuntlka
SRP

Knika a
dokument o

rodiny

Odhbornici

Informace od
zluengj&ich
rodiéd

4.4.2Rozhovory s rodi - shrnuti

DUVODY RODI CU

Je velice zajimavé, Zeidoda, prad si rodice vybrali prd¢ SRP je opravdu pofmeé
velké mnoZstvi a neni to ten jeden jediny, kterfej@st povazuje za podstatny — \bgai
ditéte. Rodée uvadli, Ze nadéji, Ze se jejich di€ bude dale rozvijet, maji jsou si ale
védomi, Ze se jejich ditnemusi vyléit (prijali mySlenku SRP o vylételnosti autismu).
OvsSem zaroue uvacli, Ze neni divodem, pro¢ si SRP vybrali, Ze mu slep véii. Nekteri
rodice maji samazjme¢ i pochybnosti, stefh jako vSichni rodie #chto dti. Z jejich
individualnich citi je Zejmé, Ze jejictcilem neni vyl€eni (viz. vySe), i kdyz by si ho jist
vSichni @ali, jako ostatd vSichni rodée. NejéastjSim cilem byl maximalni rozvoj ditéte
a kvalita jeho Zivota. Toto jsou jis€ cile nejen rodida postizenych dti. Jsou to i cile
specialni pedagogiky jako oboru.

Prehled zjis¢nych divodi naleznete v tabulceidoda nize (obrdzek 2). Je vSak nutné
upozornit, Ze ne vSechnyivbdy se u vSech rotli objevily a pro kazdého rotk byl ten
¢i onen divod prevaZzujici.VSichni se vSak shodli, Zze si SRP vybrali, protozge jim
filosofie SRP blizka, souhlasi s ni, libi se jim g pro né dilezité, aby jejich di® bylo
spokojené a Bastné. Rodie R1 a R2 ziraziovali, Zze pro & byly dilezité informace,
praktické navody a to, Ze jim nevyhovovalo SU. infanti R3 a R4 fikladali velkou vahu

intuici, spokojenosti dite a vzajemnému vztahu. Pro respondenty R5 a RGdbgkity
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zejména pozitivni postoj a ngd. Rodte R7 a R8 ziraziovali vk ditéte, vzdjemny vztah
a pozitivni postoj. Vysledky nasi studie skoduji s vysledkem vyzkumu University v
Kentu (viz. kapitola 2.1.2), Ze hlavniidod, pra@ si rodice program vybrali, byl, Ze souhlasili

s jeho terapeutickou filozofii.

Obrazek 2: Tabulka davoda

RODICE DETI
filosofie SRP spokojenost
dulezitost socializac veék

povaha, intuice
informace a navody
nesouhlas s SU

cile programu

Duvody v kategorii rodie i citi jsou velmi Uzce propojeny a navzajem spolu seejvi

Jejich cleni je v podst&tumelé, ale pro pehlednost nutné.

VLIV SRP NA CELOU RODINU

SRP ma bezesporu jak pozitivni ta&st&né negativni vliv na celou rodinu. Ra@
zduraziovali, Ze pozitivni vliv je pro & rozhodujici. Domnivame se, F@éace s celou
rodinou je jeden z podstatnych rozdili, kterym se SRP pra¥ liSi od jinych pristupi.
P&e a podpora je totiz zafifena na celou rodinu. Napv SU se jist pracuje s rodi, ale
v tom smyslu, Ze jsou rotk Skoleni v tom, jak s ditem pracovat. Jak rotg uvadli, SRP
jim pomaha vyrovnavat se s celou situaci, je pfgprevenci socialni izolace, pomohl jim
pochopit chovani, projevy a specificky igob komunikace jejich dite. Domnivame se,
Ze ona pomoc tkvi zejména v tom, Ze SRP poskyag&im dostatek informaci a navind
ale také zejména tim, Ze pracuje s jejich postofitover terapeuti poskytuji rodindm
potrebnou podporu. Jde saniepné o hypotézu a je nutné dalsi zkoumani této oblasti.

SRP rodie obohatil pro &ny Zivot a probudil v nich ekanou siluDava rodi¢am
rady, jak pracovat i se sourozenciTi jsou powdeni o autismu, chapou svého bratraestru,
znaji techniky a metody SRP. AvSak ne vZdy se fiaitairozence do programu zcela zapojit.
Rodie by se vSak neth pfirovnavat k jednomu idedlnimuripadu (viz. R5). Problematika
sourozend takto postizenych d&fi je velmi slozita (viz. kapitola 1.6). Radi v SRP

sourozendm veénuji pozornost, snazi se jim situaci kompenzovapi(rherna pdf i bratrovi,
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ktery tam jednou tydhprespava s kamaradem) a k zapojeni do programu jgin@echavaji

jim v tomto volnost).

V hovorech vyvstavala i tématastozZitosti béZnych kazdodennich situac{skloubeni
programu a chodu domacnosti), ¢eypani, Una¥ a obavach z budoucnosti. &nito
problémy se vSak musi potykat vSechny rodiny sotpkistizenym détem. Rodte jsou si této
skute&nosti wdomi a rektefi ji i uvacli. Je vSak otazkou, zda jsou problémy umodmy
tim, Ze SRP je doméci programDomnivame se, Ze ano, ale je nutno dalSiho zkouman

v této oblasti (naip srovnavaci studie s rodinami, které Silagd dukladng i doma).

SITUACE RODINY

Situace rodiny, ktera si vybere alternativni progrgakym SRP je, je opravdu slozita.
Tato teze byla potvrzena vypadmi rodici i odborniki. Rodi¢e si musi informace
vyhledavat prevazré sami, nemohou se spoléhat na lokalniho odbornikamuseji byt
sami aktivni. 7 z 8 rodéu uvedlo, Ze neni spokojeno se &msnou nabidkou ffstupi
a nespokojenost v této oblasti vedla u dvoudidiokonce k zaloZeni sbnského sdruzeni.
Podle rodi¢a realna moznost volby programu FiliS neexistuje z hlediska dostupnosti
terapie. Rodie maji pocit, Ze ¥R existuje jen jeden oficianuznéavany fistup. Informaci
o jinych programech je teoreticky dostatek (intérmahranini publikace). Vzhledem k tomu,
Ze je SRP tak odliSnyyemaji rodi¢e moznost dat di€, alespai na ¢ast dne, do tradiéni

Skoly pro takto postizené dti.

Rodike maji pocit, Ze nejsou odborniky brani jako pdrtaeuvitali by, kdyz uz ne
piimou spolupraci, tak alespovstiicnost, pochopeni a respekt.otdzce diskriminace se
liSily odpovédi otci a matek, pricemz matky uvadily, Ze si mysli, Ze diskriminovani jsou.
Diskriminaci rodEe citi zejména v tom, Ze odbornici neuznavaiji liejicaci s dittem (SRP),
Ze stat ani &kterd olkanska sdruzeni nepodporuji alternativni terapidn@erodig byla

odmitnuta sluzba sdruzeni (poskytnuti dobrovdaim& SRP).

Nekteti odbornici (P a T) potvrdili teze, Ze rodinglalici SRP ¢i jakykoliv jiny
alternativni program) musi byt aktivni, vynakladatké asili a energii, aby prosadily SRP.
Jejich situace je o poznanizi, ¢i slozitejSi v porovnani s rodinami, které&ldji vétSinovy
(v zemi tradéni) pristup. Takovato situace je dana také timpa&et odbornikia na autismus
je vCR velmi nizky (informant SP2 a P) a odbornici jsou &meré zahlceni klienty.

Nedostatek odbornikzpisobuje, Ze fevladne jedenfiistup, nejsou alternativy. Séasre jde
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0 systémovou chybudomaci Skola pouze na 1. stupni ZShgbu financovani Situace je

vSak podle vypo¥di odborniki podobnd i v zahranti.

KLADY A ZAPORY SRP

SRP ma své kladné i stinné stranky a ¢edii je u¢domuji. AvSak pozitiva programu
jsou pro ®& dilezit¢jSi, coz je logické. Z tohotoustodu SRP prav délaji ¢i délali. Pro
piehlednost jsme odpedi rodict shrnuli do graf (obrazek 3 a obrazek 4), kteréegdstavu;ji
castost odpaddi. Zaznamenali jsme jen ty klady a zapory, ktedfice vyjmenovali v rdmci

této otazky.

Obrazek 3: Graf kladia Son-Rise programu

@ pozitivni pfistup

B mensi agrese a autoagrese

O socializace na prvnim misté

O radost ze vzajemného kontaktu

m rodi¢e jako vedouci programu

O nawdy a informace

B zabyVa se zdravotnim stavem
ditéte
O herna

m individudlIni pfistup

O dobrovolnici (prevence sociélni
izolace)

O lidsky pristup

Obrazek 4: Graf zdpori Son-Rise programu

81 O ¢asova a energeticka naro¢nost

7 B Spatné se slucuje s béznym
Zivotem

61 Ofinance

O jazykova nedostupnost

m \vzdélenostni nedostupnost

O shanéni dobrowolnikt

@ nepuplikovani ve védeckych
sférach

O nepropaguji jiné metody
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VLIV SRP NA DIT E S AUTISMEM

Podle vypo¥di rodici SRP rozvijizejména oblast socialni (§etné komunikace).
Rodie popisovali rozvoj déte jako otevirani se svému okoli, coZz povaZzuji gjaliheziteSi
faktor, na kterém lIze staélv Pokroky Ize vidt i v oblastiimaginace (zejména hry) Ac¢koli
u vSech dti stale petrvava tendence ke stereotypnimu opakovani hgspundak casté.
Je zajimavé, Zmining tyto hry (ismy) nezafixuje, ale rodte naopak howudi o tom, Ze se
hry ditte rozvinuly a obohatily, repertoar her se riik&i jsou prostdkem ke komunikaci
a interakci. Tato zjighi se shoduji s vyzkumy, které uvadime v teoretickétasti (viz.
kapitola 2.3) Nabizi se tedy hypotéza, Zze SRP ouiuje piimo podstatu postizeni
autismu, jak to ATCA prezentuje. Je vSak nespoénnutné dalSi zkoumani v této oblasti.
V nasi praci byla tato vyzkumna otazka jako vedle]g vSak pozoruhodné, Ze hagits,
které red zahajenim terapie nezvladlo byt v jedné misirsogtym ¢lovékem, dnes aktivh

kontakt s druhymi vyhledava.

Alternativnim vykladem popsaného rozvojétid(socializace, schopnost hrat si) by
mohlo byt, Ze jde pouze o subjektivni pocity rbdi AvSak rekteré zngny lze vygist
i z psychologickych a speci@medagogickych zprav z vy$eni (viz. kazuistické studie),
takze nejde o ,placebo efekt." Zardvese domnivame, Ze pravwodice pi hodnoceni
acinnosti terapie maji hrat Kidvou roli. Rodte di€ nejlépe znaji, travi s nim nejvicasu
(ne jen il hodiny v ordinaci) a pravpro r¢ je dilezité, aby pokroky vidli. Zarovei nelze
zcela udit, zda i rozvoji ditéte jde o pouhy vyvoj déte ¢i jde o zasluhu SRP. Toto nelze
nikdy s ugitostifici v Zzadném programu. Ale vzhledem k tomu, Zed®giozorovali ginky
SRP hned od patku terapie a popisovali je jako okamzité, |ze deemnivat, Ze SRP

vyznamnou zasluhu ma.

4.4.3Rozhovory s odborniky - shrnuti

POROVNAVANI SU A SRP

Vzhledem k tomu, Ze jak odbornicigs SU, tak SRP terapemiskavaji informace
0 programech zejména pes zkuSenosti rodii, mohou byt tedy do z&daé miryzkreslené
coZ respondent T¥fznava. Na ob strany se rode obraci i nespokojenosti s druhym.
Kazdy program ma jistsvé nepopiratelné kladné i zaporné stranky a mdné je
piiznat. VSichni respondenti, aniz bychom se jichohaangrné ptali, sami od sebe srovnavali
SRP a SU (stefnjako rodte). VSichni se shodli na tom, Ze niZe byt sebelepsi program,
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ale finalné vzdy zalezi na konkrétnich lidech, ktéi ho délaji. Ti ho pak mohou fevést
,apIné jinam*“, nez byla fivodni filosofie, coz je na Skodu &ba programim. Rodte se
mohou prezentovat jako ti, kfedélaji SRP, avSak nepochopili zakladni mySlenku gragidho
intenzivre, nekonzultuji s terapeutem SRP, nemaji dobrovglatd. To samé plati o Skolach,
které @laji SU, jak uvedl| respondent SBpokud ho @& nekdo, kdo mu nerozumi, nebo ho
nepochopil, tak sameégjnme to mize byt katastrofa. Ta struktura je spiS leckdy dpisu,
treba ty fidy to na hony nevitb, i kdyz tedy tvrdi, Ze jedou SUzZarove je velmi €zké
posuzovat SRP jen podle rodinrCR, jelikoZ jich je zde velmi malo a SRP je tu ,zngm
teprve necelych 6 lePokud by odbornik chtél ziskat objektivni piehled, musi roz&fit
suviij pohled i do zahranii. Posuzovat SRP jen podltR by bylo posuzovat SU podle toho,

jak ho praktikuji jen na jediné Skole.

Lidé mohou pekrucovat a zjednoduSovat jak filosofii SU, tak SREbornik by vSak
mél védét a uznat, kam az sahaji jeho kompetence gdomosti a informace.Informant P
iika: ,To je asi to co nam chybi, dit, kam az sahaji mé kompetenéemu vSemu rozumim
a za co vSechno mohuwijmout odpo¥dnost a za co mohu rozhodovat. Ja nelezu do
pravomoci specialnich pedagpgak si myslim, Ze specialni pedagogové byechdért do

pravomoci psychologa. To je podl€ to, kde se ty programy mohou vzajemné bit.”

Dle naSeho nazoru se prapodobrg objevuje nedorozuméni na obou stranach
Odbornici na SU jsourpswdceni, Zze SRP hani SU &ld z rgj ,bubaka“ a terapeutka SRP je
pieswdéena, Zze APLA prezentuje SRP jako terapii, kterd l&kdite na vyléeni. Z tohoto
davodu by pra¢ meli odbornici ungt uznat své kompetence a ¥khi, neSkodit tak

jednotlivym programim.

DalSi pozoruhodné zji&ti, zejména k naSemu vyzkumnému cili, byl vyrok SPBa
vim, Zecasto u diteli: je az nenavistny/istup k SRP.Vzhledem k tomu, Ze se SP1 pohybuje

mezi Witeli, Ize usuzovat, Zefphled o pistupu specialnich pedagol SRP jis¢ ma.

Je zajimavé, Ze respondefim SP1 a SP2, kt8 nemaji se SRP praktickou
zkuSenost, ffijdou SU a SRP podobnélnformant SP1 uvedly zdsad jsme na tom Upk
stejre. To znamend, Ze z hlediskdspupu a faktickychdjakych metod, z mého pohledu, tam
nejsou zasadni rozdily. Je to jako &mva deibezi, prost maso® Kdezto respondentim T
a P (stejre jako vSem rodium) prijdou zcela rozdilné Informant P hovih dokonce
o rozdilnych cilech a rozliSuje je jako terapii (Ra metodu kd&eni (SU). Lze z toho
usuzovat, Zeraktické zkuSenosti a dikladnéjSi poznani SRP je nutné, k pochopeni jeho

metodiky a filosofie. AvSak k ziskavani zkuSenosti aikthdrgjSimu poznani (nap
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navstiveni rodiny, ktera podle SRP pracuje) progrgamutny zajem ze strany odborniki.
Zinterview s SP1 a SP2 jgggmé, Ze tento zajem nemaiji. Je vSak nutigngt, Ze nezajem je
jisté z casti zgisobencasovou vytizenosti profesioigh také tim, Ze uzéthji metodu, ktera

jim vyhovuje, jsou v ni vzélani a domnivaji se, Ze je ta nejlepsi.

Pozoruhodné bylsdéleni informanta SP1, Ze mu vadi, Ze se SRP Wdje viéi SU.
Nam toto vydleni rijde logické, protoZze SRP je zaloZzené mistopu zamreném naloveéka
afadi se mezi terapigippzenym w@enim, kdezto SU je behavioralni terapie.

KLADY A ZAPORY SRP

Klady a zapory SRP, které odbornici jmenovali, bydgngs stejné, jako ty, které uvedli
rodice, avSak &které zapory, které jmenoval SP1, byly mylné. Infanti T a SP1 hovdi
o tom, Z2ev CR je SRP v porovnani s SU méh prakticky vyuZitelny, Ze tu nejsou
piipravené podminky pro alternativnfigtup. Tyto zasry se shoduji s vyp@d'mi rodicu.
Ukolem nejen specialni pedagogiky tedy bude zapracat na pripravé podminek pro

rodice, ktéi se rozhodnou pro alternativni program.

Je mylny nazor respondenta SP1, e SR@ terapeutka SRPGR) tvrdi, Ze vylé&i
kohokoliv, kdykoliv a v jakémkoliv stavu. Terapeut Trika: ,To, co o n¢ SP1 tvrdi, neni
v Zzadném fpade pravda.” Pokusili jsme se na webovych strankach terapeurtsit:
,0dbornici se SRP boji, protozéika, Ze vylé autismus.” (SP1) Pravépodobr tim
respondent SP1 myslektu: ,Odbornici velice neradi slySi o tom, Ze autismusgzen byt
lécitelny a \tSinou nad vyléenim rkterych z dti jen mavnou rukou. TvrdoSérsi stoji za
nevyle&itelnosti autismu bez toho, aby séepedcili a nekteré rodiny vedoucBon-rise
navstivili“ (Cecavova - NeubauerowéSon-Rise Program Terapdanline]) a doslo k mylné
interpretaci. SRP pouze pipousti I&itelnost autismu a tak by to také nélo byt
prezentovano. Vyroky o leitmotivu a emocionalnim vydirani zrely velice peswdcive
a kdybychom neznali filosofii SRP podrahnisté by bylo snadné jim uit. Jsou vSak
do znané miry vyvraceny vysSe jelikoz divody rodtu pro SRP a jejich cile v programu
jsou jiné. Rodie, ktgi SRP oficial@ delaji ¢i délali, jsou si wdomi hranic SRP. OvSem
usuzujeme jen na zakladnformaci z naSeho vyzkumného vzorkdylné a zkreslené
piredstavy (nag. o patu hodin) SP1 o SRP plynou praypddobré z nedostatku informaci
0 tomto programu, z toho, Ze informace SP1, jak sam uvadi, nyrkaxi jen filtraci.
Zarover informant SP1 zitazioval, Ze to, zda SRP radm vyl&eni slibujeci neslibuje je

véc nazoru.
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Domnivame se, Ze je velmi praygbdobné, Ze se rag pijdou zeptat odbornika
(Castji urcité specialniho pedagoga) na SRP a mozna s chyliedstpvou, napze SRP jim
zarwi, Ze se jejich détvyléci. Mozna Ze také zthto @icin SP1 tak o SRP usuzuje. Od toho
je vSak odbornik odbornikem, poradcem, aby to uvelpravou miru (v ramci svych
kompetenci), nebo dal raidlikontakt na certifikovaného terapeuta SRP, ktedidi filosofii

ey e

pravou miru, ti se pak mohou rozhodnout, zda si 8¥erouci ne.

Zustava vSak otazka, pré kdyz rodi¢e prvné prijdou do SPC ¢ jiného
poradenského z#izeni, nejsou seznameni siznymi metodikami? Neekne se jim: ,Mate
na vykEr tu a tu moznost, ale rozhodnuti je na Vas." Redak musi hledat moZnosti sami
a tak také mohou ziskat zkreslené informace. Poxa8C mohou oporu najit i wg/hlasce
72/2005 o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skdt@ Skolskych poradenskych
zarizenich jelikoz SPC poskytujici sluzby zék s PAS ma ve standardni¢imnostech
specialnich uvedengquplatizovani metodiky strukturovanéhdemi, aplikované behavioralni
analyzy a jinych.“Neni samoizjmé v moci SPC upldibvat veSkeré metodiky, které nasty
existuji, avdak informace o metodikach, které jgalR dostupné, by dostatdn USetili by
tak rodi¢am mnoho ¢asu, energie a podle respondenta SP1 tedy i @@nStejny problém
vidime v podeni o biochemickém vy&eni. Od rodia vyzrelo jasné stanovisko, Ze |éiea
v CR metabolické a dietni problémy jejichsttl nezajimaji. Neni cilem ani v nasi moci
se v této praci na tuto problematiku podrglbmaniit. Vyvstava vSak otazka, praodice
nejsou jiz v SPC nebdadiglusnymi Iéké informovani o moznosti bezplatného vy&eti jejich

ditste?
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5 DISKUSE

Zpracovani diplomové prace pidtho bez vaznych komplikaci. K problematice autismu
je dostupné zrmé mnoZzstvi literatury a informace ¢nm a @gibuzné problematice Ize najit

i na webovych strankaaleskych a zejména zahranich.

Kontakty na rodie, jez se svym ditem pracuji¢i pracovali podle metodiky SRP, jsme
ziskali pongrné¢ snadno, jelikoz mnohé radi zname osolina jsme s nimi ve staléem
kontaktu. Spoluprdce s nimi byla bezproblémova igemna. Radi poskytli informace
a ochotg si na nas vyhradiltas. Zarova jim zaleZelo na podge prace, protoze si byli
védomi, Ze timto zf;sobem mohou pomoci ostatnim r@dn, ktei zvazuji, Ze by podle SRP

pracovali se svym autistickym dié¢m, nebo jen z tohouslodu, abyctendi o SRP ziskali

NN s

Se skupinou odbornikbylo navazani spoluprace o pozn&ist, i kdyz rozhovor nebyl
nikterak¢asow narany (cca 30 min.) a byli jsme ochotni za odbornikgroestovat. Bvodni
zamer, ziskat vyjadeni 6 gednich odbornik se bohuZel nezéih PravdEpodobr diky jejich
casové zaneprazénosti nebylo snadné ziskat pozadovana wgad Roli v tomto fipadt
hraly patrg¢ i dalSi divody. Mnoho profesionél se k tématu za&énn¢ nechce vyjatbvat.
Jak jsme jiz psali v praktick&asti, &innost SRP neni totizédecky podloZzena a hokeni o
tomto g@istupu povazuji mnozi odbornici za spiSe ,SkodliErover jsme nabyli dojmu, Ze

si reékteri odbornici mysli, Ze nic lepSiho nez SU jiz vyney& nebude.

Samotny SRP je spojen itlymi pochybnostmi také ze strany rédlidéti s autismem.
Duvodui, prad rodice SRP odmitaji je pragdodobr vice. Jednim z nich je@dstava, Zze SRP
je neunosé finaniné narany. Béhem rozhovat s rodti, ktefi podle SRP se svym diém
pracovali¢i pracuji, se vSak ukazalo, Zze program nemusidintkladny, jak se z patku
jevi. Kurzy ATCA jsou nespomnfinantné nakladné, ale roté je nemusi absolvovat hned,
nebo kurz nemusi absolvovaibec. Terapeutka SRP naséije i rodiny, které kurz nemaji.
Samozejnk je lepSi, kdyZ rodie kurz absolvuji, ale pokud n&jmemaji nap. finance, nikdo
je negeswdcuje (viz. kazuistika 4). Z rozhovbivyplynulo, ze terapeutka rodiny nasdnje
tak jednou za roku a poplatek za 6 hodin prégiai 2000 K.

Vzhledem k tomu, Ze SRP nevyuZivd atm- sladkosti, us#trodice zase v tomto

smeéru. Pro zdravy vyvoj déte jsou sladkosti vSeobetspiSe Skodlivé nez pragmé. O to

e

vyuzivaji bonbdn, c¢okolad, ale i slanych bramitek a kofeinovych napdj apod.
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k odmenovani za spravhprovedeny ukon. U rodii a mnohych pedagdgoanuje pedstava,
Ze dit ¢innost bez odrimy neudld, jelikoz nebude mit Zadnou motivaci. Musini&pat,
Ze je opravdueizké si SRP fedstavit v praxi, ale jedinyifeSenim je asi si metodu vyzkouSet
a ona peswdci sama. Timto v zadnémiipad nechceme nikoho o tomto programu

preswdcovat.

Soutasre je ale nutné dodat, Ze rodi kte¢i SRP dlaji, casto drzi i GFCF dietu, ktera

je, jist v porovnani s &nym stravovanim, nakladjsi.

V davodech, pr¢ nektefi rodice SRP odmitaji, hraje vyznamnou roli také fakt,
Ze stanoviska odbornéiegnosti na SRP se rozchazeji. Z rozhovoru s regragdSPl a SP2
je patrné, Ze by odbornici dopoiu spiSe struktorované ¢eni, nezli SRP. Naopak
psycholozka by ho rodinam za jistych podminek (cieici) dopordila. Rodie dnes

prikladaji diraz vyjadeni doktorky Thorové, kterd k SREigiupuje spiSe s despektem.

Pri zpracovavani prace jsme nabyli dojmu, Ze v zakifameni tolik jako VCR fe$ena
otdzka vyléenych dti. Je zajimave, Ze deské odborné w¥ejnosti ffetrvava nazor, ze SRP si
rodice vybiraji pra¥ proto, zZe jim dava falesSné rigel a slibuje uzdraveni jejich die (jako
nag. SP1). Bude to pra¥godobr tim, Ze se o tyto rodinyifiiS nezajimaji, nejsou s nimi
v ¢astém kontaktu, nehotios nimi o tomto tématu. Domnivame se, Ze jde ocgom/ani

téchto rodEu, kteri maji stejné cile, jako vSichni ra@i nejen postizenychiti.

NaSe praceaste&né vyvraci teorie o ,napaleni” ro¢lh ,sektou” (jak byva skdy ATCA
,Zlymi jazyky" oznatovana). Netvrdime vSak, Ze zklamani tedhemohou nikde existovat.
Myslime si, Ze je to dokonce velmi prapbdobné a to v tomifpack, kdy rodte jdou do
SRP stim, Ze se jejich 8iL00% vyl€i a pak se tak nestane. Domnivame se ale, Ze fo nen
piipadceskych rodin (vyzkumného vzorku), jelikozZ ty tempidstup pélivé zvazily. Pokud je
ovSem rodina ndapz USA, neni pro ni takovy problém SRP ,zkusitkdyZ napiklad neni
o jeho filosofii greswdéena, nesleduje stejné cile jako SRP, ale chceivyeé dit. Je to
stejny, ale obracenykipadceskych rodin, které, i kdyZ s metodikou SU nesaihlgesto ji
zkusi nap. ztoho dvodu, Ze je jim vSemi odborniky dopdénvana nebo protoze je
~dostuprgjsi“.

Pro nas osohinotazka vyléenych d@ti neni zas takidezitd. (Do SRP jsme se zapojili
z toho divodu, Ze se nam prévento gistup libi.) Je vSak velmi problematicka a samal® s
by vydala na nejednu samostatnou praci. Zminimeetn Ze i K. Thorova uvadi, Ze v 98%

piipadi k Uplnému potléeni giznaki autismu nedochézi (viz. kapitola 1.1) a Linda
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Cecavova-Neubauerova na svych webovych strankadudiuZe se zdti, se kterymi
pracovala, vyléilo 6 z 200, coz jsou 3%. V zasaske tedy tyto d& odbornice nerozchazeji.

Na tomto mist bychom chili vyjadrit, Ze vzhledem k tomu, Ze se nas zkoumané oblast
piimo dotyka (jsme do Son-Rise programu zapojerk)séado interpretace mohly promitnout
nase osobni nazory a postoje. Miovsky (2006, su®@yi, Ze,nikdy neni mozné zkoumat
a interpretovat bez jakychkolifpdpojatosti.“Vzdy jsme ovliviéni naSi individudlni historii
a zkuSenosti, kterd se sar@ag promitd do nasSeho #&gobu uvazovani o problému, ktery
zkoumame. Jiz sama volba tématu nebyva vysledkdmadi® intelektualnicinnosti (Kirk,
Miller sec. Miovsky 2006).

Zarover chceme uveést, Ze jsme vesSkera témata prace smkeysli®, jelikoz vyzkum
této problematiky je teprve nacgku a je nutné vém pokraovat. Vzhledem k tomu, Ze ani
forma kvalitativni studie neumaije zachytit veSkera data akaliv jsme se snazili popsat
Gdaje co nejpodrol#fi, mohly byt rekteré vyznamné informace opomenuty, coZz mohlo vést
ke zkresleni vysledk tohoto vyzkumu. S ohledem na typegdkladané studie Ize hawo

o vysledcich spiSe jako o hypotézach.

Hlavnich i ditich cili prace bylo dosazeno. Jsme si vSaklomi, Ze k Uplnému
naplréni cili: zabyvat se postoji odborriikk SRP a zjistit nakolik je odbornd iegnost
informovana o SRP a jaké ma s timto programem ziasie by bylo nutno &Siho mnozstvi
responderit a jiny zpisob vykEru nez kombinace aglového vykru a samovyéru. Jeden
zinformanti je SRP terapeut a o respondentovi P jsnmiekly Ze se o SRP zajima,

s programem souhlasi a ma s nim zkuSenosti.

Zarovei nelze vysledky prace zohevat na rodie, ktei si vybrali jinou terapii, nez je
SRP. Vysledky prace jsou taktéZz obtizmobecnitelné na jiné rath dlajici SRP kyli
nereprezentativnosti zkoumaného vzorkugma vsak pindsi cenné informace. Byl by nutny
vétsi paset respondeit coz neni v podminkadR realné. Vyzkum by v3ak bylo mozné
rozSiit o Slovenskou republiku, alergsto by byl vzorek nedosigici k obecnym zasram.

Ukol tedy #Aistava ,na bedrech* ATCA, které ma s rodinami négilkontakt.
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6 ZAVERY ADOPORUCENI

Pro specialé pedagogickou teorii a praxi z tohoto vyzkumnéhisese vyplyva rkolik

zawra, doporwenici ukoli.

6.1  Z&avéry pro teorii

Z diplomové prace vyplynuly nasledujici teoreticdésery:

Hlavni vyzkumné otazky:

» Pro¢ si rodi¢e vybrali pravé Son-Rise program?

Rodie kvole SRP mli fadu divodi. Hlavnim divodem je, Ze souhlasi
s terapeutickou filosofii SRP.fiPvolbé vychazeli ze svéipdstavy a nazoru, co je pré@ n
jim SRP poméhéa napbvat. Rodte zarové vychazeli ze své intuice a povahy. U SRP hledali
konkrétni navody a odp¢di na otazky, které jim zodpesél. Urcitou roli hral také fakt,
Ze rodée nesouhlasi s filosofii strukturovanéhieni, nebo se jim spiSe zda nevhodna gro n
a jejich di€. Rodice zarové hledali program, ve kterém bude jejichéddpokojené, radostné,
nebude do ®eho tla&eno a se kterym je mozné&#tgiz v raném ¥ku ditte.

» Jakeé faktory ovlivnily rodi ¢e pfi volbé Son-Rise programu?
Bylo zjiS&€no celkem deset faktir dobrovolnici, herna, knizka a dokument o SRP,
hloubka postizeni dite, odbornici, kurz Start - Up, terapeutka SRP,orimfice

od zkuSejSich rodéu, vira, Uplnost a socialni status rodiny.

» Jak se k Son-Rise programu stavi odbornici?

Postoje odbornik k SRP jsou rozporuplné. Na vyzkumném vzorku se napodélo
vyzkumnou otézku zcela zodpmiét. AvSak lze usuzovat na zaktatbho, Ze s nami
odbornici na vyzkumu nechi spolupracovat a zvype@di spacidlniho pedagoga
(o aZz nenavistném postojtitelt), bude jejich postoj pra¥godobré spiSe negativni. Zaroke

minime, Ze odbornici o tento program ani nemiijispvelky zajem.
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VedlejSi vyzkumné otazky:

» Jaky ma Son-Rise program vliv na celou rodinu?

SRP ma jak pozitivni tak i negativni vliv na celoadinu. Rodina na zakladnow
ziskanych informaci a odp&di na otazky pochopila chovani &é a naSla vhodny #apob,
jak k digti pristupovat. SRP jim zarowepomaha vyrovnavat se s diagndézowtdit obohatil
rodice pro zny Zivot a probudil v nich netuSené kapacity. [@otnici jsou prevenci
socialni izolace rodiny, ale stasré rodinucasté&né omezuji tim, Ze chodi k ni dégmRodce
se citi omezovani také tim, Ze veSkery chod rofilmynacnost, sourozenci, zaliby réa se
musi gizpusobit SRP.

» Jaké maji odbornici v oblasti autismu informace o 8n-Rise programu a zkuSenosti
s timto programem?
Zodpowzeni této vyzkumné otazky musime réitdna dw ¢asti. Obornici, ktd byli
vybrany zamirné, byli o SRP velmi dol® informovani a i s programem bohaté
zkuSenosti. Profesionalové ze samairyb nentli zkuSenosti Zzadné a informaceélm

zkreslené, neaktualizované a ziskavané zejméneagiit pres rodée.

« Je situace rodiny, ktera pracuje podle Son-Rise pgramu, slozita?

Rodina, kterd pracuje se svymd&tim podle metodiky SRP, se potykd se stejnymi
problémy jako vSechny jiné rodiny s takto postizengittem. AvSak SRP s sebodimpasi
jese dalsi komplikace astkosti. Tim, Ze je odbornikna autismus ¢R malo, jsou ¥tSinow
zameteny na metodiku strukturovanéheni a tim je rodinaaste&n¢ diskriminovana. Rode
musi byt sami aktivni, aeln¢ vyhleddvat odborniky, kie respektuji jejich program,
informace si musi fievazre vyhledavat sami, coz je stajas a energii. Vzhledem k tomu,
Ze je SRP tak odliSny, nemaji rédimoznost dat dif alespa nacast dne, do tradii Skoly
pro takto postizené &l a alternativni Skola CR zatim neexistuje. Séasré jde
0 systémovou chybu (domaci $kola pouze pro 1. 8td89 a chybu financovani (rag na

vzklavani nedostavaji zadnyippevek).

» Jaké ma Son-Rise program klady a zapory?

Mezi hlavni klady SRP p#t pozitivni filosofie SRP, prace na vztahu a slizaei,
poskytuje praktické navody a informace, individugifistup, herna a dobrovolnici (prevence
socialni izolace, dit potkda fizné osobnostni typy) aj. SRP ma také stinné strjaky:

129



¢asovou a energetickou nénmst, je obtizné ho ,sl@it s béznym Zzivotem, finaéni

a vzdélenostni nedostupnost aj.

* Ma Son-Rise program vliv na rozvoj komunikace, sodini interakce a imaginace
ditéte s autismem?

Vliv SRP je vysoce individualni z kvantitativnihokialitativniho hlediska. Ma vliv
nejen na triadu postizeni & zataly vnimat své okoli, projevuji zajem o kontakt
a komunikaci, jejich hry se rozvijeji a repertéamosti se rozsiije), ale di& se stava v SRP
spokojerjSi a radost¥jsi.

6.2  Z&avéry pro praxi

Na zaklad naseho vyzkumného $enhi navrhujeme tatprakticka doporu éeni:

* Vzhledem ktomu, Ze get ckti trpicich poruchou autistického spektrabpva, je
nutné zvysit pdet odbornik, ktefi by se rodinam s takto postiznymeatdéim wnovali.
Nedostatek odbornikvede k tomu, Zeipvladne jedenfiistup, odbornici nemagias

vénovat se fimé praci s rodinou.

* Pro praxi by bylo velmi finosné setkavani odboridiz rniznych gistupi, na kterych
by si mohli vynénovat a sdilet zkuSenosti, metody prace a poznafsnaze. Diky
témto sekanim by #li odbornici jasijSi predstavu o jinych programech a zamy
mohli obohatit programy vlastni.

e Je nutné posilit spolupraci odboraiks rodinou, ktera @& Son-Rise program
(jakykoliv alternativni program). Spoluprace povekleeliminaci jejich problérin

a usnadni rodiuz takto slozitou situaci.

« Vytvoreni internetovych stranek nebo infortméch broZur, které by poskytovaly
komplexni a objektivni aktuélni informace o vSedrapeutickych a edukaich
piistupech dostupnych@R, a jejich distribuce ve speciélpedagogickych centrech
(i jinde), by mohlo pispét k snadwjSi orientaci a pohodéjSimu rozhodovani rodi.

e Odbornici by pi poskytovani sluzeb a informaciéinumét uznat omezeni svych
informaci, drzet se svych kompetenci &domit si, za co vSechno mohodjmout
odpowdnost a co mohou rozhodovat. Zar\ey meli zjiStovat priority a cile rodiny

a pomabhat ji hledat program, kteryeknto cilim bude srsfovat.
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Je nezbytné CR piipravit podminky pro praktickou vyuZitelnost altativnich
piistupi  (SRP), které by ispely ke zvySeni kvality Zivota rodiny. Kinto
podminkdm by pé#ita zejména finaéni podpora rodin, které maji domaci Skolu,
moznost domaci 3koly i pro 2. stup&S, spoluprace kmenové Skoly a rodiny,
podpora rodiny otanskymi sdruzenimi atd. Zaravge potebné podpiit uplatreni
prava rodit na vyler programu dle jejich iigdstav a posileni jejich kompetendi p

rozhodovani.

Bylo by vhodné vytvit alternativni Skolu pro &i s autismem, které by pracovala
také na jinych principech nez je strukturovanini (nap. Skola pracujici podle
Floortimu), kam by rodie mohli dit umistit, kdyZz budou dat prevazr domaci

program (SRP). Tato skuteost by roditm usnadnila situaci (respitni funkce),

prispéla by ke komplex&Simu rozvoji ditte.

Vzhledem k tomu, Ze rodin, které realizuji domacigoam Son-Rise, je velmi malo,
by bylo zn&né prinosné setkdvanédhto rodin, na kterych by si mohly vyfovat
a sdilet své zkuSenosti. Tato setkani by motiigpfvat nejen ke zkvalitmi jejich

programu.

Je nutné, aby ro&e @i vybéru SRP peitali s komplikacemi, které domaci program
piinasi, zvazili jeho pozitiva a negativa, zviage-li vrodine dalSi sourozenec.

Zarove to, zda maji energii byt aktivni a silu k sebeprowvani.

SRP doportujeme rodétm, ktei souhlasi s jeho terapeutickou filosofii, sledtijée
jako socializaci, budovani vztahu a smyslupiné koikace, spokojenost die.

Rodicam, ktei po jeho zavedeni sleduji 2ny v chovani dite.

Pokud maji rodie jiné cile (akademické dovednosti, nacvik sebeiiyslaj.),
doporw&ujeme uplatovat principy SRP alespopii hie a volnéméase digte. Tyto
principy pomohou ziskat pozornost &, mohou slouzit k relaxaci jak &, tak

rodice atd.
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RESUME

Diplomova prace se zabyva Son- Rise programeminawl, které tento prograntidji
se svym autistickym ditem. Redklad4 souvislé arghledné informace o dané problematice.

Prvni kapitola je zagtena na teoretickd vychodiska. Vznikla analyzou odé@o
literatury. Seznamujétende s pervazivnimi vyvojovymi poruchami a Son-Risegramem.
V prvni ¢asti jsou shrnuty poznatky tykajici se autistickypadruch. Charakterizuje autismus
a jeho triddu, nespecifické variabilni rysy autisjao gic¢iny a diagnostiku. Zahrnuje také
klasifikaci pervazivnich vyvojovych poruch, popigdiny digte s autismem a terapeutické

a edukani pristupy k osobam s autismem.

Druha ¢ast prvni kapitoly se zaffuje na pojeti Son-Rise programu. Ohjgs jeho
filosofii, cile a faze, zabyva se také vyzkumy rai [son-Rise programu. Blize se zabyva
metodikou Son-Rise programu, tedy jeho principghtekami a strategiemi. Nechybi ani

piehled systému vzthvani a podpory v ramci Son-Rise programu.

Praktick&cést prace nejive predstavuje hlavni a dil cile a vyzkumné otazky prace.
Doklada pehled pouzitych metod a popis zkoumaného souboru.

Prvni ¢ast vyzkumu tvti kazuistické studie ai s autismem, které jsodi byly
vzklavany podle metodiky Son-Rise programu. Kazdéipgmovou studii tvid podrobna
anamnéza a popis s@sného stavu. iBvaznacast vyzkumu je zaloZzena na rozhovorech
s rodti. Tato kapitola je roz&élena podle vyzkumnych otazek a vSe doyl shrnuti, pipadre
tabulky ¢i grafy. Poslednicast vyzkumucerpd z rozhovdr s odborniky, kid se k dané
problematice vyjatili. Zachycuje nazory a postoje dvou specialnicgmmdi, psycholozky

a certifikovaného terapeuta v Son-Rise programu.

Na vyzkum navazuje diskuse, ktera popisuje sampitiigch prace a komplikace, které
pii jejim tvareni nastaly. Jsou zde také zaznamenany zajimati@lppskteré vznikaly &hem

prace.

Prace vyUtuje v zavry jak pro teorii, tak pro praxi a je dogima gilohami.
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SUMMARY

The Diploma thesis deals with the Son-Rise Progaachfamilies, who treat with there
children with autism according to this programpiésents coherent and synoptic dates about

this problem.

The first chapter is focused on literature revieasdd on special text analyses. It
acquaints readers with pervasive developmentatdiss and the Son-Rise Program. The first
part summarizes dates about autism disordersaltcterizes autism and triad of disabilities,
nonspecific variable features of autism, etiologg diagnostic instruments. There is also the
classification of pervasive developmental disordeise description of a family with

an autistic child and therapeutic and educatioppt@aches to persons with autism.

The following part of the first chapter concentsaten the concept of the Son-Rise
Program. It reveals his philosophy, aims and perateb dealing with research in the sphere
of the Son-Rise Program. It describes the Son-Risgram methodics in detail, particularly
its principles, techniques and strategies. It alsmlves a system of education overview

and support in the Son-Rise Program.

The practical part of the thesis includes main padial aims and research questions of

the work. It also presents methods and a researaple of the work.

The first part of the research consists of casdiesuof autistic children , who are
or were taught in the Son-Rise Program. The casbkest contain detailed anamneses and the
descriptions of child’s state nhowadays. The mairt pathe research consists of interviews
with parents. This chapter is divided by the reseguestions of the work and it is completed
with summaries, alternatively tables or graphs. fiflewing part of the research draws upon

interviews with specialists.

The discussion follows up the research. It dessrithe actual process of the thesis and

some obstacles during it. It also includes somer@sting observations related to the work.

The final part of the thesis suggests theoretiodl@ractical conclusions.
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PRILOHY
Priloha 1: Diagnosticka kriteria MKN-10 pro détsky autismus (F84,0)s. 9

A. Abnormalni nebo narudeny vyvoj je patrny pred vwkem tii let, a to nejméré v jedné z
nasledujicich oblasti:

1) receptivni nebo expresivnie¢ uzivana v socialni komunikaci;
2) vyvoj selektivnich socialnich vazeb nebo reciptmi socialni interakce;
3) funkéni nebo symbolicka hra.

B. Celkem musi byt gFitomno nejméng Sest symptond, uvedenych pod bodem 1), 2) a 3),
pri¢emz nejmér€ dva z bodu 1) a nejmé#ijeden jak z bodu 2), tak z bodu 3):

1) Kvalitativni abnormality v recipro ¢ni socialni interakci se projevuji nejméi ve dvou zetty¥
nasledujicich oblasti:

* neschopnostifmétert uzivat pohledu z® do ai vyrazu tvéie postojedla a gest k socialni
interakci;

* neschopnost rozvijet (2pobem pimétenym mentalnimudku a navzdory hojnym
piilezitostem) vztahy s vrstevniky, které se tykagjemného sdileni zajmaktivit a emoci;

» nedostatek socialrema:ni reciprocity, coz se projevuje narusenim nebodadeni reakci na
emoce jinych lidi, nedostatei pfizptisobovani chovani socialnimu kontextu, nebo slaba
integrace socialniho, erwiho a komunikativniho chovant;

» chybi spontanni snaha o zabavu, zajmy nebo ak8\ityymi lidmi (nag. ukazovat, fenaset
piednety zajmu jinym lidem nebo natrupozoiiovat).

2) Kuvalitativni abnormality v komunikaci jsou z ¥ejmé alespdi v jedné z nasledujicich oblasti :

* rozvoj mluvené&eti je opozan nebo Upla chybi a neni snaha tento nedostatek kompenzovatt
pouzivani gest nebo vyrazemiwgako alternativniho Zigobu komunikacet@sto chybi
piedchazejici komunikativni zvatlani);

« relativni neschopnost &k nebo udrzet konverzacit{az je schopnoseci na jakékoli arovni),
kde je teba reciproné reagovat na komunikaci jiné osoby;

« stereotypni a opakujici se pouzivani jazyka nelosyataktické uzivani slov nebo frazi;

» nedostatekirznych spontannich her ,jakoby“ nebo (v mladi) spetekych her.

3) Omezené, opakujici se a stereotypni vzorce chovamgjmi a aktivit se projevu;ji alespai
v jedné z nasledujicich oblasti:

+ stalé zabyvani se jednim nebo vice stereotypnimezenymi zajmy, které jsou abnormalni cp
do obsahu nebo zaieni, nebo jednim nebo vice zajmy, které jsou abatminve své intenzita
presré vymezeném druhu, i kdyZ ne v obsahu a &emi;

 zdanliv¢ kompulzivni Igni na specifickych, nefugkich rutinach nebo ritualech;

« stereotypni a opakujici se motorické manyry, keatérnuji bd’ poklepavani, nebo krouceni
rukama nebo prsty, anebo komplexni pohyby celélag t

e zajem ocasti gredneti nebo nefunéni casti hraek (jako je nap viing, omak, hluk nebo
vibrace, které vytvdji).

C. Kilinicky obraz nelze priéist jinym pervazivnim vyvojovym porucham: specifické
vyvojové poruSe repetitivninfeci (F80,2), se sekundarnimi soci&lemanimi problémy, reaktivni
poruSe vztah (F94,1) nebo desinhiimu typu naklonnosti (F94,2), mentalni retard&diqQ-F72),
s nekterou gdruzenou poruchou emoci nebo chovani, schizof(€i0-) s neobvykléasnym
vznikem a Retto¥ syndromu (F84,2).

(Hrdli ¢ka 2004, s.41-42)



Priloha 2: Posuzovaci Skala&skéeho autismu (CARS)s. 17

Skladba posuzovaci Skaly CARS: Déje posuzovano v patnacti polozkach.

Vztah k lidem.Tato poloZzka hodnoti chovani &# ve strukturovanych i nestrukturovanych
situacich, f kterych je di¢ ve styku s jinou osobou. Postizeni v této oblastiovazovano za
primarni charakteristiku autismu a je ugad vSemi diagnostickymi manualy.

NapodobovaniPolozka sleduje schopnostdtét napodobovat verbalni i neverbalni chovani. Je
dilezité, abyinnost, kterou méa dithapodobit, odpovidala jeho schopnostem. Nehodeoti
schopnost provad urtitou ¢innost, ale schopnost napodobovat, proto volimewals aktivitu, kterou
dit¢ provadi spontarin Schopnost napodobovat ma zékladni vyznam jakqmeoj ieci tak pro
rozvoj socialnich vztah proto byla do Skaly CARS t@zena, i kdyZ postizeni v této oblasti neni
primarnim kritériem pro diagn6zu autismus.

Emocionalni reakceHodnoceni této polozky spiwd v pozorovani, jak ditreaguje naiijemné i
negijemné podity. Hodnoti se fimé&ienost i intenzita reakce. Autismus byivpdre povazovan za
emociondlni poruchu vyvolanou patologickym rodinngrastedim. Abnormalni a népnéiené
emaini reakce jsou stale povazovany za vyznamny rysgboautistického spektra.

-

IV. Motorika. Polozka posuzuje koordinaci &mpé&tenost pohyb téla, vS§ima si motorickych stereotyp
a abnormalit (chozeni po gkich, otéeni kolem vlastni osy apod.). je géati vSech diagnostickyc
systént.

V. PouZivani pedmétii, hra. Polozka si vS§ima zajmusti o hratky a jiné gednty a zpisobu, jak
jich dit¢ vyuziva.

VI. Adaptace na z@ny. Polozka sleduje potizeipirechodu z jedné aktivity na jinou a obtiZnost
s jakou Ize zmnit u digte navyklé vzory chovani.

VII. Zrakové percepcelolozka se soudi na neobvyklé Zgoby vizualni pozornosti, zahrnuje
schopnost déte sledovat zrakem ¢&ity pirednet.

VIll.  Sluchové percepcelolozka sleduje neobvyklé sluchové chovani a nedbwgakce na wité
zvuky. VSima si také reakce na lidsky hlas.

IX. Churova,dichova a hmatova recepceolozka se zabyva hodnocenim reakci na smyslové
prednity z bezprosedni blizkosti. V&ima si i jakym #pobem dit vnima bolest.

X. Strach a nervozitaPoloZka hodnoti neobvykly a nevyshitelny strach anebo absenci strachu
v situaci, ve které by se zdravédifa stejném vyvojovém stupni balo.

Xl.  Verbalni komunikacePoloZka se zabyva viemi aspeiéyi, nehodnoti pouze jestli dimluvi
nebo nemluvi , ale zaznamena i veSkeré abnorniatibwého projevu, slovnik dite, melodii,
rytmus apod. JeidkZité vyhodnotit, zda obsah projevustiét odpovida dané situaci. Porucha
v oblasti komunikace je povazovana za primarnekiam autismu.

XIl.  Neverbalni komunikacePolozka si v§ima viech projemeverbalni komunikace dfe a jeho
reakce na verbalni komunikaci jinych osob (gesimika, postoje apod.) polozZka je obzviast
dulezita u ditte, které nepouZzivis.

XIl.  Urovei aktivity. Polozka sleduje aktivitu dite jak ve strukturovanych tak spontannich situacich
v§ima si hyperaktivitgi netetnosti.
XIV. Urovei a konzistence intelektovych funkdbolozka je rozgenou verzi jednoho z Kannerovyc

kritérii a zahrnuje jak mentalni retardaci tak nedgenosti intelektovych funkci. Zjigje také

=

piipadné extrémni dovednosti.




XV. Celkovy dojemPolozka obsahuje celkové posouzeni na zé&kdabjektivniho dojmu. i
hodnoceni Ize vyuZzit veSkeré dostupné informacketi (anamnéza, pohovor s rédiwciteli ¢i

vychovateli, vyvojové dotaznikyiedchozi vySéeni apod.).

Interpretace vysledku testu CARS hodnoceni jednotlivych poloZzek porovnavame chévan
sledovaného dite s chovanim zdravého &# stejného &u. Kazda jednotliva polozka ma
k dispozici¢tyitbodovou hodnotici stupnici (1-4)igemz Ize vyuzit i hodnoty mezi jednotlivymi
body (1,5 ; 2,5 a 3,5). Hodnota jedna znamenahaeéni ditte v této poloZce je v mezich normy, to
znamena, ze odpovida chovani zdravéhtielgtejného &u, hodnotatyti indikuje vyrazné

abnormalni chovani ve srovnani zdravéhstdistejného &ku.

Timto zpisobem je mozno rozliSit sedm moznych hodnoceniéabibzky:

1,0
15
2,0
2,5
3,0
3,5
4,0

Celkové skoére ziskamedenim bod u jednotlivych polozek. #celkovém pétu bodi 15-29,5 je
dit¢ posuzovano jako neautistické, 30-36,5 je hodnogskm mirré az stedre autistické a

v mezich normy pro danghk/

velmi mirg abnormalni pro danygi

mirre abnormalni pro danyek

mirre abnormalni az abnormalni pro darékv
abnormalni pro dangk

abnormalni az vyragrmbnormalni pro danyek
vyraz@ abnormalni pro danyk

hodnotach 37-60 péatdo kategorie sikautistické.

(Jelinkova 2001, s.39-40)



Priloha 3: Charta prav osob s autismems. 31

1. Pravo osob s autismem na nezavisly, plnohodnotsmpslupiny Zivot podle schopnosti
postizeného.

Pravo osob s autismem na dostupnoufedgojatou afesnou klinickou diagnozu.
Pravo osob s autismem na dostupné a specializazaki&vani.

Pravo osob s autismem a jejich zastupastnit se jakéhokoliv rozhodovani o jejich
budoucnosti.

Pravo osob s autismem na dostupné a vhodné bydleni.

Pravo osob s autismem na veskeré jocky, asistenci a podpné sluzby, které postizeni
pottebuji k nezavislému a plnohodnotnému Zivotu.

7. Pravo osob s autismem na mzdu nebo jibjem, ktery zabezpg v post&ujici mire
stravu, bydleni, obteni a jiné Zivotni paeby.

8. Pravo osob s autismentastnit se odpovidajicim #pobem na rozvoji @izeni sluzeb,
které zajisuji jejich Zivotni poteby.

9. Pravo osob s autismem na odborné poradenstwianpou pro jejich fyzické, mentalni
a duSevni zdravi,¢etré vhodné Iéby a medikace, ktera je podavana v zajmu klierga a
které jsou respektovana vSechna nutna kigmystni opaeni a zvaZzovana vSechna mozna
rizika.

10.Pravo osob s autismem na vhodné pracovi@zemi a na vhodnodipravu na povolani s
vyloucenim jakékoliv diskriminace a stereotypVycvik i pracovni z#azeni musi
vychazet z individualnich schopnosti, zajmpéani klienta.

11.Pravo osob s autismem na dostupnou dopravu a smobadoznost cestovani.

12.Pravo osob s autismengastnit se kulturnich, zabavnych,sportovnich a fngktivit pro
volny ¢as.

13.Pravo osob s autismem rovnocémyuzivat vSech Zé&eni, sluzeb a aktivit, které nabizi
spole&nost.

14.Pravo osob s autismem na partnerské a jiné vzt&kyndy manzelstvi s vylotenim
vykortistovani nebo donucovacich praktik.

15.Pravo osob s autismem a jejich zastupa &asti @i tvorbé zdkori a legislativnich
opateni a @asti [ ochraré dodrZovanidchto legislativnich norem.

16.Pravo osob s autismem byt osvobozen od strachu medzdby uzaveni v psychiatrické
lé¢ebre nebo jinych podobnych #aenich.

17.Pravo osob s autismem na ochrarfedpzneuzivanim, fyzickym tyranim, averzivnimi
postupy Iéby nebo zanedbavanim.

18.Pravo osob s autismem na ochrati@dpzneuzivanim a nespravnym podavaniév &
jinych farmakologickych prostdki.

19.Pravo pistupu osob s autismem a jejich zastupc veSkeré osobni, psychologické,
psychiatrické a Skolni dokumentaci.

(semin& ,Autismus a lidska prava“, 19.11.2007)



Priloha 4: Hierarchicky model systénia v HANDLE pFistupu, s. 32

Vzajemna

zavislost a interakce senzomotorickych systémd
Podstata zpracovani podnétli v mozku
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(,Z&kladni kurz v HANDLE p Fistupu®, 8.-9.11.2008)



Priloha 5: Aktivita z HANDLE p Fistupu, s. 33

Obejmi a zatahni

K ¢emu je to dobré

Tato aktivita posiluje interhemisférickou integraci (spoluprace mozkovych hemisfér) a
artikulaci. Podporuje diferenciaci (rozliSeni) jednotlivych prsti, a jedné ruky od druhé.
,Obejmi a zatdhni® posiluje svalové napéti v prstech; stimuluje reflexni body pro
dutiny, &elisti a usta; integruje hmatové vnimani v rukou; zvy$uje proprioceptivni
vnimani v prstech a v rukou; a miZe také ¢lovéka zklidnit a pomoci mu se soustfedit.

Co budete potiebovat

Budete potiebovat pouze vlastni ruce nebo ruce pomocnika. Jestlize va§ pomocnik ma
silnéj3i prsty nez vy, miZzete pouzit hrubsi bavinu nebo kousek latky.

Jak na to
iF Siokty lezicimi na podloZce nebo lehce opfenymi proti hrudi, proplette své
ukazovadéky. Drite je tak, Ze se ruce nachazi uprostied vaSeho téla.

2. Zmacknéte a potdhnéte ukazovacky - jeden je uvolnény a druhy tahd, a pak prvni
taha a druhy je uvolnény. Ob& ruce a paZe zistavaji téméf bez pohybu a uvolnéné -
trochu se pohybuji pouze prsty.

3. Zopakujte toto tahéni a uvolitovani s ukazovacky tfikrat az Ctyfikrat na kazdou
stranu.

4. Odpojte ukazovéacky a proplet'te prostiednitky a opakujte.

5. Pokracujte se viemi prsty a zakoncete s palci.

©2004 The HANDLE® Institute

(,Zakladni kurz v HANDLE p ¥istupu®, 8.-9.11.2008)



Priloha 6: Vyvojovy model v Son-Rise programu, s. 39
I |

_,| Sebeobsluhahygiena; stravovani; oblékani; atd

_>| Kognitivni schopnosti: matematikagteni; logické mysleni; atd.

Socializace:Cty¥i zakladni dovednosti

__________________________________________________________

Autistické o e e e e - Socialné
dite/ > i Komunikace: slovni zasoba; délkat; atd. zdathé
dospli o o dite/
i = -~ dospeli
> i Délka trvani interakce: délka trvani; frekvence; atd.
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__________________________________________________________

_.I Hrub& motorika: pohyblivost a koordinace koetin; rovnovaha; atd.

> Jemné motorika: koordinace oko-ruka; smyslové vnimani; atd.

(W. Hogan, B. Hogan in ATCA [online])




Priloha 7: Osnova socialnich dovednosti v Son-Riseqgramu, s. 39
SOCIALIZACE — Ctyfi zékladni oblasti

O¢éni kontakt

ménrs nez 1x/min . . . .
Frekvence (zapi&te pesnou hodnotu) 1x/min 2-3x/min 4-5x/min 6-10x/min Typicky" oeni kontakt:
- sowasné sledovani a mluveni
Délka Letmy pohled 3.5 sec 6-10 sec 10 sec nebo déle - sowtasné sledovani a naslouchani
1-2 sec - o¢ni kontakt typicky pro délku aktivity nebd
1 3 interakce
. - > . | - vlastnosti: sousédiny a zansieny
Vlastnosti mechanicky/ 2 3 4 soustedény, zangieny, y reny
strojeny z(&astreny
Komunikace
s mére nez mére nez
PI4E/ Frekvence castji nez 4x/hod 3-4x/hod 1-2x/hod 1x/hod 3-4x deng 2x deng 1x denr
zachvaty Délka déle nez 2 hod 1-2 hod 30-60 min 15-30 min 10-1% mi 5-10 min 1-5 min
vzteku/ — —— -
- . fve a Kici; hazi ¥cmi; bije se do hlavy; uhodi . . oA _
narky Vlastnosti sebe nebo ostatni atd. fve a Kici pl&e naik&/pl&e naika
Ukazovani/ - strk& do Vas - berd&s\za ruku
Fvzicka t - ukazuje na &ci - posunkoveé:
yzicka gesta - dava Vam gednity
Slovni zasoba Zvuky podobnéegi 1-10 slov 11-30 slov 31-60 slov*** 61-100 slov 101-300 slov vice nez 300 slov
Délka v éty 1 slovo 2-3 slova 4-6 slov 6-12 slov vice nez 12 slov
Jazvk Srozumitelnost zpravidla nesrozumitelné zpravidla srozumitelné naprosto srozumitelné
azyl -
_Spontannost mér nez 25% 25-50% vice nez 50%
(inic. komunikace)
Obsah podstatna jména slovesa fedlozky pfid. jména zajmena spojky ukazovaci a nedrzajmengy
Konverz.obraty 1 obrat 2-3 obraty 4-6 obratl vice nez 6 obrat

Priklady zékladnihojazykového obsahu

Podstatna jména: mama, tata, Zidle,ratito, panenka, atd.
Slovesa: chtit, vidt, tahnout, tleskat, lechtat, jet, atd.
Predlozky: nahoru, dél| do, na + fislovce ven, pry, atd.
Pridavna jména: hlasity, tichgerny, Zluty, atd.

Osobni zajmena: on, ty ja, atd.
Spojky: ale, a, nebo, kdyZigsto, atd.
Zajmena neuiita a ukazovaci:&aky, ten,...
31-60 slov***:na této urovni rizete zait poZzadovat dvouslovné&ty




SOCIALIZACE — Ctyfi zakladni oblasti
Délka interakce (interakce = zahrnuti jiné osoby do hry nebo aktvi

mere nez 1x/hod. 1-3x/hod. 4-6x/hod. ) 4-6x/hod. 1-3x/hod.
Frekvence (zapiste pesnou Castji nez 6x/hod.
hnadnnti
Oblast zajmu «— « « « «délkado 4 min> > >— — «— « « délka 5 min nebo vices —» —
ditéte
Délka mére nez 20 sec 1-4 min 5-10 min 10-30 min 30-60 min vice nez 1 hod.
e . S . Ca lehka strnulost/ spontannost/
Prizp dsobivost velka strnulost/sebeoviadani mirna strnulost/sddéamni sebeoviadani piizpisobivost
Mérg nez 1x/hod R . 5 o o
Frekvence (zapiste pesnou 1-3x/hod 4-6x/hod Castji nez 6x/hod. 4-6x/hod. 1-3x/hod.
Aktivita hodnotu )
} «— «— «— «— «délkado 4 minb> - > > — « «— « délka 5 min nebo vice>» —» —
iniciovana
jinou obou Délka mére nez 20 sec 20-60 sec 1-4 min 5-10 min 10-30 min 30-60 min vice nez 1 hod.
e . f s . s lehka strnulost/ spontannost/
Prizp dsobivost velka strnulost/sebeoviadani mirna strnulost/sddéamni sebeoviadani piizpisobivost
Typicka délka interakce
LTypickd" délka interakcegini 3-5 min za
kazdy rok Zivota déte.
2 roky: 6-10 min
4 roky: 12-20 min
6 let: 18-30 min
8 let: 24-40 min
12 let: 36-60 min
Fyzicky kontakt
Délka méns nez 2 sec 2-10 sec 10-30 sec 30-60 sec déleméz 1
. nedovoluje fyzicky VyuZiva jinou osobu, dovoluje fyzicky L - . .
Viastnosti kontakt aby dostal, co chce kontakt/interakci niciuje fyzicky kontakt/interakci

Nez gistoupite k dovednostem navazovatétplstvi a ke komunikaim
dovednostem, ujiste se, Zze VaSe dibvlada vSechny 4 zakladni oblasti socializage.

3 DULEZITE:
Zadné di nebude prokazovat vSechny vySe zinéhcharakteristiky neustale
Nezapominejte pouzivat ,zdravy rozum."

(Autism Treatment Center of America 2005)



Priloha 8: Struktury rozhovori, s. 65
STRUKTURA ROZHOVORU S ROMI
1. Zajimate se Vy osoléno problematiku autismu, nebo se spiSe spoléhateforanace
od odbornik?
2. Jak jste se o0 SRP dazkli?
3. Co pro Vas SRP znamena?
4. Jaké jsou tivody, pro které jste se rozhodli podle SRP prace/dasim dittem?
(Pras praw tento program?)
5. Jaké zminy ve ke, rozvoji komunikace a socialniho chovéni jste zgpovali u
Vaseho ditte v pibéhu SRP?
6. Ma SRP sjaky vliv na celou rodinu (na Vas jako roéd)? Pokud ano, tak jaky?
7. Co si myslite o strukturovanéntani?
8. Jste spokojeni se stasnou nabidkou vzthvacich pistupi pro cti s autismem?
Myslite si, Ze maji rode moznost volbyifistupu?
9. Maéte pocit, Ze jste Kili SRP rgjak diskriminovani?

10.Jakeé klady a zapory méa podle Vas SRP?

STRUKTURA ROZHOVORU S ODBORNIKY
1. Jak dlouho se pohybujete v oblasti autismu?
Znate SRP? Jak jste se 0 SRP ddzva?
Nakolik jste 0 SRP informovan/a? Odkud ziskavatermace?

Mate praktickou zkuSenost se SRP? Pokud ano, jakou?

o bk~ 0N

Myslite si, Ze je satasna nabidka program(piistupi) k osobam s autismemGR
dostaténa? Maji rodie moznost volby?

Co si myslite o strukturovanénteni?

Myslite si, Ze je rodina pracujici podle SR#fak diskriminovana?

Jaké klady a zapory ma podle Vas SRP?

© © N o

Jak byste charakterizoval/a Vas postoj k SRP?
10.Pra¢ byste SRP rodiim nedoportil/a nebo naopak dopotiva?



