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Anotace

Diplomova prace pojednava o rodin¢ s ditétem s poruchou autistického spektra
(PAS) a o podpoie, kterou tato rodina v Ceské republice miize dostat. V ramci toho jsou
popsany funkce a soucasné fungovani bézné rodiny. Text déale pfinasi informace o
pfi¢inach, projevech a klasifikaci PAS i o jednotlivych poruchéch autistického spektra.
Ptiblizuje reakce rodiny na sdéleni diagnozy ditéte 1 nasledné problémy, s nimiz se potyka.
Seznamuje s moznostmi podpory, které rodina s ditétem s PAS miize v naSem staté¢ vyuzit.
Pro vyzkum v praktické ¢asti jsou pouzity tyto metody: dotaznikové Setfeni, studium

odborné literatury a nestrukturovany rozhovor.

Cilem diplomové prace je popsat rodinu s ditétem s PAS, zjistit, zda se témto
rodinam dostava potiebné podpory a jestli sluzby, které maji moznost vyuzivat, jsou pro n¢

dostupné.
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Annotation

This master’s thesis discusses the topic of family with a child with autism spectrum
disorder (ASD) and the support which this family may receive in the Czech Republic. In
this context, functions and current functioning of family are described. Furthermore, the
text brings information on the causes, manifestations and classification of ASD as well as
on various autism spectrum disorders. Reactions of the family to the revelation about
child’s diagnosis are introduced together with the subsequent problems that the family
faces. It also presents support options which families with an ASD-affected child may take
advantage of. The following methods are used for the research: questionnaire construction,

study of literature and unstructured interviews.

The aim of this paper is to create a description of a family with an ASD-affected
child and determine whether these families receive the necessary support and whether

services provided for them are truly available to them.

Keywords

Family, function of the family, autism spectrum disorders, family with a child with

autism, problems of the family, remediation, possibilities of support
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Seznam zkratek

ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder (porucha pozornosti s hyperaktivitou)
ABA terapie — aplikovana behavioralni analyza

APLA — Asociace pomahajici lidem s autismem

AS — Aspergertiv syndrom

CR — Ceska republika

DSM — Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Diagnosticky a statisticky

manudl duSevnich poruch)
IVP — individudlni vzdélavaci plan
MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci
MMS — Miracle Mineral Solution (,,zazra¢ny mineralni roztok*)
MS — mateiska kola
PAS — poruchy autistického spektra
PnP — ptispévek na péci
PPP — pedagogicko-psychologicka poradna
SPC — specialné¢ pedagogické centrum

ZTP/P — zvlast’ té€Zce postizeny s pruvodcem



UvVOD

Tématem mé diplomové prace je sanace rodiny s dité¢tem s PAS. Toto téma jsem si
zvolila proto, ze v moji SirSi rodiné se diagndza autismu vyskytuje a mam moznost
sledovat praktické dopady této diagndzy nejen na dit€ samotné, ale i celou jeho rodinu.
Dalsim divodem je fakt, ze v poslednich desetiletich dramaticky roste pocet piipadii
poruch autistického spektra (PAS), coz povazuji za zavazny problém, a veskera souvisejici
tématika je tedy velmi aktualni a hodna pozornosti.

Diky vyse uvedenym skute¢nostem a mému z4jmu o praci S détmi, jsem se zapojila
od zafi 2014 do dobrovolnické ¢innosti v organizaci APLA Praha, kde pracuji jako osobni
asistentka u déti s PAS. Tuto praci vykondvam velmi rada, celkové mé naplituje a vidim
V ni smysl.

Rodina, ktera ma pochybnosti o zdravém vyvoji svého ditéte, absolvuje zpravidla
mnoho navstév u riznych 1ékart, ptip. dalSich odbornikl. V pfipadé stanoveni diagnézy
PAS jde pro ¢leny rodiny o velmi ndro¢nou udélost, s niz se kazdy z nich vyrovnava svym
vlastnim zpiisobem. VSichni v rodin€ jsou urcitym zplisobem ,,zasazeni* a jsou nuceni své
potieby a zivotni styl pfizptisobit vzniklé situaci, ktera se ¢asto odviji od rozsahu a hloubky

ptislusné poruchy. Tyto zmény v rodin€ pak mohou mit dopad na jeji celkové fungovani.

Svoji praci jsem rozdé¢lila do dvou casti. V teoretické se pokusim vysvétlit pojem
rodina z pohledu n¢kolika riiznych definici a uvedu jeji jednotlivé funkce. Mym cilem pii
pfedstaveni modelu béZné rodiny bude poukazat na rozdilné mozZnosti takovéto rodiny a
rodiny sditétem sPAS. Dale se budu zabyvat samotnou problematikou poruch
autistického spektra, zaméfim se na jejich pfiCiny, projevy, klasifikaéni systém a
podrobnéji 1 na vybrané poruchy autistického spektra. Nasledujici kapitolu vénuji roding,
ktera ma dité s PAS. Nejprve se budu zajimat, jak reagovala na sdé€leni diagnozy, nasledné
pak piiblizim, s jakymi problémy se rodiny s ditétem s PAS nejcastéji potykaji. Soucasné
se pokusim utvofit ptehled potteb, které by rodina v této nelehké situaci méla dostat.
V neposledni fadé vymezim pojem sanace a piedlozim konkrétni moznosti podpory, které
ma v Ceské republice dité s autismem a jeho rodina. Z poskytovatelt této péée se budu
blize vénovat organizaci APLA, v nizZ nejen sama pusobim, ale jejiz sluzby ve velkém
poctu vyuzivaji rodiny, kterych se budu dotazovat ve druhé Casti své prace. Piedlozim 1

vycet socialnich sluzeb, které jsou také nabizeny jako jedna z moznych podpor.
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V praktické casti se budu dotazovat na problémy rodic¢i s ditétem s PAS. Pii
vyzkumném Setfeni vyuziji dotaznikovou metodu a néasledné popisi, jak Setfeni probihalo.
Cilem bude zjistit, zda se rodinam s dité¢tem s PAS dostava dostatecné podpory a jestli
sluzby, které maji moznost vyuzivat, jsou finanén¢ a svou vzdalenosti dostupné. Jejich
zkuSenosti a doporuceni, které se objevi v odpovédich, by mohly byt pfinosem nejen pro

moji praci, ale i pro dalsi rodiny, aby se 1épe zorientovaly v naro¢né situaci.
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1. RODINA A JEJI FUNKCE

V prvni kapitole moji diplomové prace poukdzu na dulezitost rodiny jako funkcni
jednotky spolecnosti. Budu se zabyvat definici pojmu rodina, jejimi funkcemi a nakonec se
ve vSeobecné rovingé zam¢efim na fungovani bézné rodiny ve spolecnosti. Pojmem ,,béZzna

rodina* oznacuji ve své praci rodinu bez ditéte s poruchou autistického spektra (PAS).

1.1 Obecné vymezeni pojmu ,,rodina“

Rodina je v zivoté jedince nepostradatelnou a tézko nahraditelnou spolecenskou
instituci. Zden¢k Mat&jcek v knize O rodin¢ vlastni, nevlastni a nahradni popisuje, jak
rodina vznikla v pradavnych dobach, kdy se ¢loveék jesté velmi malo podobal tomu, jak ho
zname dnes. Uvadi, Ze nevznikla pouze z pfirozeného pohlavniho pudu, ktery vede
K plozeni a rozmnoZzovani daného zivocisného druhu (ponévadz k tomu neni téeba rodiny),
ale hlavné z potieby své potomstvo ochranovat, ucit, vzd¢lavat a pfipravovat pro Zivot.
Rodina prosla a stale prochazi mnohymi proménami. Dnes se posunulo, pfip. zcela
zménilo postaveni jejich jednotlivych ¢lend — muz ztratil diivéjsi vysadni pozici v roding,
naopak Zena ziskala n€ktera préva, ale i povinnosti, které diive nalezely jen muzi. D¢ti se
stale vice podileji na organizaci rodinného zivota a vztah mezi rodi¢i a détmi je vice
partnersky. Pfesto potieba dité chranit, starat se o n¢, vychovavat ho a vzdélavat, zlstava 1

’ v v v ce g \ v - , 1
nadale — tfebaze v pon€kud jiném smyslu — potiebou Zivotni.

Rodina vS8ak neni jedinou instituci, kterd ma vliv na vychovu, vzdélavani, prospéch
a utvareni osobnosti ditéte. Svou roli zde zaujima také Skola, pfatelé, zajmova Cinnost,
zamé&stnani rodici atd. Rodina ma ale beze sporu jedine¢né a vysadni postaveni v n€kolika
smérech. Za prvé pouze ona stoji na zacatku zivota ditéte a ma moznost ovliviiovat vyvoj
ditéte v jeho nejcitlivejSich fazich. Za druhé miize uspokojovat nejpfirozené€jsim zpisobem
a nejvydatnéji zdkladni psychické potieby ditéte. A v neposledni fadé mu poslouzi jako
model mezilidskych vztaht, ktery si dit¢ ponese dal do Zivota a jimz bude poméfovat
vSechny vztahy dal$i, do nichZz samo vstoupi. Poskytuje tedy ditéti potfebné zazemi,

uspokojuje jeho potieby a zprostiedkovava 1 zkusSenosti, které jinde neziska.’

"MATRICEK, Z. O rodiné viastni, nevlastni a néhradni. Praha: Portal, 1994, s. 15
> MATEIJCEK, Z. O rodiné viastni, nevilastni a nahradni. Praha: Portal, 1994, s. 16
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,Fungujici rodina mé pro psychicky i t&lesny vyvoj ditéte zasadni vyznam.“ * Je
nejenom piedpokladem zdravého vyvoje spokojenych jednotlivct, ale také tvoii podminku

pro fungovéni zdravé, vnitin€ svobodné spoleénosti.4

1.2 Definice rodiny
Definovat jednoznaéné pojem rodina je pomérné problematické. Rodinu je mozné
vymezit z n¢kolika rtiznych wthli pohledu. Podle riznych védnich disciplin, jako napf.
prava, psychologie, sociologie apod., z rtiznych pfistupti (psychoanalyza, behaviorismus,
atd.) nebo z rtiznych hledisek (funk¢nosti, komunikace, socializace, apod.).5 Pro lepsi vhled
do problematiky a srovnani jednotlivych formulaci piedlozim ptimo nékolik definici pojmu

rodina.

Jak uvadi B. Kraus a V. Polackova: ,,V pravnické literatuie se sice rodina
nedefinuje, ale s oblibou se pouziva pojem rodinna kolektivita, nebo uréeni — rodina jako
zékladni ¢lanek spole¢nosti. 6

Psychologicky slovnik vymezuje rodinu jako ,,prvni socialni skupinu, ve které¢ dité
zZije a ziskava zkusenosti lidského souziti, pomoci, ale i konfliktd a jejich zvladani, kladeni
spolegenskych pozadavki a norem a kontroly jejich plnéni.“ * Rodinné intimni prostiedi
umoziuje ditéti nejprve vytvofit si pevné, emocionalné silné socialni vztahy a na jejich
zakladé vstupovat do dalSich interpersonélnich i spolecenskych vztahi.?

Podle sociologického slovniku lze rodinu chapat jako ,,formu dlouhodobého
solidarniho souziti osob spojenych piibuzenstvim a zahrnujici pfinejmensim rodice a dati.«
K tomu jsou uvedeny dal$i znaky rodiny, které jsou socio-kulturné podminény a patii
K nim: spoleéné bydleni, pfislusnost ke spolecné ptibuzenské linii, spole¢na produkce a

., . 1
konzumovani statki atd.*°

$POTHE, P. Dité v ohroZeni. Praha: G plus G, 1999, s. 25

* POTHE, P. Dité v ohroZeni. Praha: G plus G, 1999, s. 33

® GILLERNOVA, 1. a kol. Slovnik zdkladnich pojmii z psychologie. Praha: Fortuna, 2000, s. 61
® KRAUS, B., POLACKOVA, V. Clovék - prostiedi - vichova. Brno: Paido, 2001, s. 78

" GILLERNOVA, 1. a kol. Slovnik zdkladnich pojmii z psychologie. Praha: Fortuna, 2000, s. 61
8 GILLERNOVA, 1. a kol. Slovnik zdkladnich pojmii z psychologie. Praha: Fortuna, 2000, s. 61
9 IANDOUREK, J. Sociologicky slovnik. Praha: Portal, 2007, s. 206

% JANDOUREK, J. Sociologicky slovnik. Praha: Portal, 2007, s. 206
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S podobnou definici se setkdvame i u jednoho z naSich pfednich odbornikii na
problematiku socidlni prace O. Matouska, ktery definuje ve svém Slovniku socidlni prace
rodinu Vv tradi¢néj$§im pojeti jako skupinu lidi, kterd je spojena pouty pokrevniho

piibuzenstvi nebo pravnich svazkul (snatek, adopce).11

M. Vagnerova definuje rodinu z hlediska rozvoje osobnosti jako nejvyznamnéjsi
socialni skupinu. ,,Dité zde prostfednictvim urCitého dospélého, obvykle matky, ziskava
prvni informace o okolnim svéteé. Mateiska osoba, resp. pozdéji celd rodina, je pro dité
nejen zdrojem jistoty a bezpeci, ale 1 zdrojem informaci o ném samém.* 12 Tim, Ze rodina
dit¢ vychovava, ho urcitym zplisobem stimuluje, rozviji jeho schopnosti a dovednosti,

prezentuje mu uré&ity hodnotovy systém.*®

O. Matousek doplituje pojem rodina také o jeji struktury: rodina dvougeneracni,
tedy tvotrena rodici (rodi¢em) a détmi, byva nazyvana rodinou nuklearni. Rodinu zahrnujici
vice nez dvé generace (rozsifena o blizké ptibuzné, prarodice, stryce, tety apod.) oznacuje
pojmem rozsifend rodina. Orientacni rodina je potom ta, do niZ se ¢lov€k narodi a vyrista
V ni a rodinou prokreacni oznacuje tu, kterou ¢lovek zalozi siiatkem nebo tim, ze mé déti.
Déle muzeme rozlisit rodinu uplnou, ve které ziji oba rodi¢e a nejméné jedno dité, a
neuplnou, vniz chybi néktery zrodict. ,,Z hlediska pribéhu socializace ma zasadni
vyznam, do jaké miry se dafi rodiné vypotadat s funkcemi, které ma plnit. Hovofime proto
o rodin€ funkéni (vSechny své funkce plni pfimétené), dysfunkeni (n€které funkce nejsou
plnény dostatecné, celkovy Zivot rodiny vSak neni ohroZen) a afunk¢ni (rodina nezvlada své

I ’ . IR 1z e v o v g S Qi N s 17w 14
zékladni funkce, je vnitin€ rozkladana a zasadn€ je naruSovan i socializa¢ni vyvoj ditéte).*

Jednotlivé funkce rodiny popisuji v nasledujicim oddile této kapitoly.

Y MATOUSEK, O. Slovnik socidlni préce. Praha: Portal, 2008, s. 177
2VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s. 45
B3 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s 45
Y KRAUS, B. Zdklady socialni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 80
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1.3 Funkce rodiny

Funkce rodiny chapeme vétSinou jako ukoly (potfeby a pozadavky), které rodina
plni jednak viici sobé samé a jednak vici spoleCnosti. Aby vSak doslo k uspokojeni téchto
potieb, musi rodina plnit alesponn zakladni funkce, které zabezpecuji zivot Cloveka ve

spoleénosti.15

B. Kraus a V. Polackové se k funkcim rodiny vyjadiuji nasledovné: ,,Rodina ve
svém souhrnu zajistuje mnoho Cinnosti — zabezpecuje své ¢leny hmotné€, peCuje o zdravi,
vyzivu a kulturni navyky svych ¢lent, vytvaii specifické socializa¢ni a vychovné prostredi
pro déti, predava jim kulturni dédictvi, vStépuje jim moralni postoje, ovliviiuje je,
usmérnuje, chrani a podporuje. Rodina plni urcité role i ve vztahu ke spole¢nosti — je to

pfedevsim reprodukce obyvatelstva, a to jak reprodukce biologicka, tak kulturni.* 16

Funkce rodiny nezlistdvaji v pribéhu dé&jinného vyvoje strnulé a neménné. To je
dano pfedev§im tim, Ze se rodina pohybuje v ur€itém spoleCenském prostoru. Ne&které
funkce ztraceji sviij prvotni vyznam — pretvareji se, zuzuji se nebo naopak rozsituji, piip.
Gplng mizi.'” Rodina fadu svych tradi¢nich funkei jako napf. vykon prava, vzd&lavani déti,
ekonomické zajistovani ¢lend rodiny v prub&hu celého zivota piedala statu a stala se tak na
ném proto zavislej 5.1

Jeden z ptednich ¢eskych odbornikl v oboru socialni pedagogika B. Kraus uvadi
Sest podstatnych funkci rodiny: biologicko-reprodukéni, socialné-ekonomickou, ochrannou
(zaopattovaci, peovatelskou), socializacné-vychovnou, rekreacni (relaxacni, zdbavnou) a

emocionalni.’®

1.3.1 Biologicko-reproduk¢ni funkce
Jednou ze zakladnich funkci rodiny je jeji reprodukéni funkce, kterd slouzi k

zachovani lidstva. Svlij vyznam ma jak pro spolecnost jako celek, tak i pro jedince, kteti

1> STRELEC, S. Kapitoly z rodinné vychovy. Praha: Fortuna, 1992, s. 74

8 KRAUS, B., POLACKOVA, V. Clovék — prostiedi — vychova. Brno: Paido, 2001, s. 79
Y KRAUS, B., POLACKOVA, V. Clovék — prostiedi — vychova. Brno: Paido, 2001, s. 79
¥ MATOUSEK, O. Slovnik socidlni préce. Praha: Portal, 2008, s. 177

¥ KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 81 - 83
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rodinu tvofi. ,,Pro svllj zdarny rozvoj potiebuje spolecnost stabilni reprodukéni zdkladnu.

Proto je také v jejim zajmu, aby se rodil takovy pocet d&ti, ktery tyto perspektivy naplni.«*°

Jak jiz bylo zminéno, funkce rodiny se méni v pribehu doby. Diive bylo bézné, ze
lidé méli hodné déti a zili rodinnym Zivotem. Podle soucasného trendu klesa pocet deti
Vv roding, roste vék uzavieni prvniho snatku, roste pocet rozvodii vzhledem k poctu snatkt
a pocet nesezdanych souziti. Krom¢ toho roste také pocet matek, které vychovavaji dité
bez manzela, i pocet rodin dobrovolné bezdétnych. Piibyva pak i pocet lidi zijicich
v dalSich netradi¢nich formach rodiny.21 Ktémto zméndm dochazi dusledkem
spolecenského klimatu, kdy dit¢ je vnimano jako piekazka v profesnim rustu a vlastni
seberealizaci obou rodi¢t. Tim se reprodukéni funkce rodiny dostava v poslednich letech

. )
spiSe do pozadi.

1.3.2 Socidlné-ekonomicka funkce

Socialné-ekonomicka funkce chape rodinu jako podstatny prvek v rozvoji
ekonomického systému spole¢nosti. Clenové rodiny se zapojuji do vyrobni i nevyrobni
sféry v ramci vykonu urcitého povolani a soucasné se rodina sama stavd vyznamnym
spotfebitelem, na némz je znatné zavisly trh.”® Dulezita stranka této funkce se vztahuje
k hmotnému zajisténi vSech ¢lend rodiny, vCetné déti. Podstatna tiha odpovédnosti tkvi
pravé na rodicich, kteti jsou odpovédni za zabezpefeni materidlnich podminek, jeZ jsou
nezbytné pro Zivot rodiny, véetné zajiSténi podminek pro plnohodnotny a zdravy vyvoj
déti. Pravé v tom piedstavuji déti velké finan¢ni zatizeni, které se v soucasné dobé¢ trvale
stuptiuje, protoze jejich naroky stale vice stoupaji. V dnesni dobé je vSak spousta rodin

nebo jejich ¢lenli nezaméstnanych, a proto ekonomicka funkce rodiny pon&kud zaostava.”*

 KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 81

2 MATOUSEK, O. Slovnik socidlni préce. Praha: Portal, 2008, s. 177

2 KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 81

2 KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 81 - 82
* STRELEC, S. Kapitoly z rodinné vychovy. Praha: Fortuna, 1992, s. 75
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1.3.3 Ochranna funkce (zaopatrovaci, pecovatelska)

Tato funkce spocCiva piedev§im v zajisStovani Zivotnich potieb ditéte. A to jak
biologickych, hygienickych a zdravotnich, tak i v pfipravé ditéte do zivota, jeho
osamostatnéni a nasledného dospéni. Rodina by mu méla slouzit jako ttocisté, ve kterém
se citi dobie a bezpe¢né, do n¢hoz se muze kdykoli bez obav vracet a dockat se podpory v

kazdé Zivotni situaci.

Funkce ochrannd, resp. zaopatifovaci ¢i pecovatelska se vaze ke vSem cleniim
rodiny. Projevuje se tedy obousmérné — péci rodictu o déti a v pozdé€jsi dobé, kdyz rodice

zestarnou, 1 péci déti o rodice. 2

1.3.4 Socializa¢né-vychovna funkce

O rodin¢ mluvime jako o prvni socialni skuping, ktera dit€¢ u¢i ptizptisobovat se
socialnimu zivotu, osvojovat si zédkladni ndvyky a zptisoby chovani bézné ve spole¢nosti.
Podle B. Krause zlistava ustfedni ulohou socializa¢niho procesu v rodin€ piiprava déti a
mladistvych na vstup do praktického zivota. ,,Socializaci v rodiné rozumime ptedevsim
proces pusobeni rodiny na své ¢leny v celém souhrnu jevll a procest: ekonomickych,
socialnich, kulturnich, mravnich, estetickych, zdravotnich a jinych.* %6 Rodinna socializace
slouzi také jako model pro osvojovani si socialnich roli muze a Zeny, otce a matky, a tak se
promitd do budouci reprodukéni rodiny deti.?’

B. Kraus a V. Polackova popisuji, jak ,,dit€ od narozeni a po celou dobu zivota
vV rodiné pfijima velmi Siroké spektrum nejriznéjSich informaci a aktivné je zpracovava
Vv souladu se svymi pfirozenymi vlohami, biologickymi a psychickymi potifebami, se svymi
zkuSenostmi, ale 1 s hodnotovymi orientacemi a vzory, jimiZ jsou pro dité predev§im rodice
a star$i sourozenci.« 2
Dit¢ vSak v socializaénim procesu nezlstdva pouze pasivnim c¢lankem, ale

v o01- L. v, . . .29 , . . . L. . ,
uplatituje svou vuli, z4jem, pfani a orientaci.” V této souvislosti chci zminit soucasny

» KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 82

% KRAUS, B., POLACKOVA, V. Clovék — prostiedi — vychova. Brno: Paido, 2001, s. 80
2’ KRAUS, B., POLACKOVA, V. Clovék — prostiedi — vychova. Brno: Paido, 2001, s. 80
2 KRAUS, B., POLACKOVA, V. Clovék — prostiedi — vychova. Brno: Paido, 2001, s. 80
¥ KRAUS, B., POLACKOVA, V. Clovék — prostiedi — vychova. Brno: Paido, 2001, s. 80
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nemaly pozitivni vyznam pisobeni mladsi generace na star$i, evidentn¢ patrny napiiklad

Vv zachdzeni s modernimi technologiemi.30

Svou socializaéné-vychovnou funkci vSak rodina v dnesni ,,uspéchané* dob¢é dost
Casto opousti a pfesouva ji na jiné instituce. Zejména od Skol a profesionalniho piistupu
uciteli k zdkim ocekavaji rodiCe napravu chyb, kterych se ve svych vychovnych

piistupech dopustili.**

1.3.5 Rekreacni, relaxac¢ni a zabavna funkce
Rodina je rovnéz instituci, ktera nesmi zapominat na odpocinek a zabavu — zde
mam na mysli pfedev§im cas, ktery rodina travi pohromadé a plnohodnotné. Jedna se o

aktivity, jez se tykaji vSech jejich ¢lent, jako napft. spolecna dovolen4.*

1.3.6 Emocionalni funkce

Jedna se o funkci rodiny, kterd je velmi dileZita, zasadni a nezastupitelna. ,, Zadna
jind instituce nedokaze totiz vytvofit podobné a tak potfebné citové zazemi, pocit lasky,
bezpeci a jistoty, a tak podstata a smysl nemohou byt nikdy proménény.* 3 Skutecnosti
vSak zustava, Zze od 90. let minulého stoleti u nas pfibyva rodin, které tuto funkci plni
s velkymi obtizemi ¢i téméf vibec neplni (divodem mohou byt rozvody, dezintegrace,
zaneprazdnénost, apod.). Dochazi tak ktomu, ze se zvySuje pocet déti tyranych,

zneuzivanych a citové deprivovan)'Ich.34

% KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 82
3 KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 82 - 83
2 KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 83
% KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 83
% KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 83
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1.4 Soucasné fungovani bézné rodiny

Nasledujici text pojednava o dnesSni bézné rodin€. Konkrétné nastinim moznosti,
jaké se ji v soucasnosti nabizeji, a dale predstavim jeji charakteristické znaky. Moznosti
bézné rodiny uvadim predevsim proto, abych néasledné poukazala na omezeni ve fungovani

rodiny s ditétem s PAS, o které budu pojednavat ve 3. kapitole této prace.

1.4.1 MoZnosti béZné rodiny

Sociolog I. Mozny chape soucasnou rodinu v nasi kulturni sféfe v tzkém pojeti
jako rodinu nuklearni, a to ve smyslu souziti manzelského paru a jeho svobodnych déti. To
predstavuje zaklad, na némz je postavena SirSi rodina. V ptipadé souziti dalSich ¢leni
rodiny, napf.: prarodicu, tet a strycli, hovotfime o SirSi rodin€. Jeji vyhodu spatfuje ve
snadnéj$i obrané ptred osobnimi krizemi jako je umrti, rozvod, nemoc nebo ztrata
zaméstnani. Podle I. MoZného vice lidi z nejbliz§iho okoli mé Sanci nabidnout pomoc a
emoéni podporu.®

Pokud tedy premyslime o rodiné, mame obvykle na mysli osoby a mista oddélena
od vefejného zivota a se zvlastnim emociondlnim obsahem. Prostfedi naseho domova je
casto vnimano jako Utocisté pred vefejnymi institucemi nasi spolecnosti: ekonomickymi,
politickymi i pravnim systémem. ,,Pro mnohé z nas je domov mistem, kde se mizeme
uvolnit, kde mizeme byt sami sebou a zaroven jsme s laskou ptijimani lidmi kolem nas.«*®
Podivame-li se vSak na svlij kaZzdodenni Zivot pozornéji, zjistime, Ze skutecnost se od
tohoto idealizovaného obrazu rodinného Zivota pomérné dost lisi. ,,Z vlastni zkuSenosti
vime, Ze to co se d¢je doma, Casto ovliviluje na$ vykon v praci nebo ve Skole a ze si

. . y , o 37
problémy z prace nebo ze $koly naopak nosime s sebou dom.* 3

V dnes$ni moderni dob¢ si rodina mtze vybirat z Sirokého pole moznosti. At uz ve
vybéru mateifskych Skol, kterych je nepteberné mnozstvi — statni, soukromé, cirkevni,
alternativni, jazykové nebo 1 jinak zamétené. Rodiny si tak mohou zvolit typ ptfedskolniho
vzdélavani podle svého pfani, pomineme-li fakt, Ze je v soucasnosti déti vic neZ mist ve
Skolkach. Stejné je tomu i se zafazenim ditéte do Skoly. Také ty existuji s riznym

zamétfenim (na jazyk, matematiku atd.), statni i soukromé. Mnoho pfilezitosti ma dnes dité

% MOZNY, I. Sociologie rodiny. Sec. cit. In. SEKOT, A. Sociologie v kostce, Brno: Paido, 2006, s. 201
% RENZETTI, CLAIRE, M. Zeny, muzi a spolecnost. Praha: Nakladatelstvi Karolinum, 2005, s. 212
S RENZETTI, CLAIRE, M. Zeny, muzi a spolecnost. Praha: Nakladatelstvi Karolinum, 2005, s. 212
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1 pti vybéru dalsiho studia na vysSich a vysokych Skolach, kde rozhoduje piedevsim
inteligence, pile a schopnosti kazdého z nich. A stejné to je i pfi nasledném vybéru
povolani, protoze dne$ni svét pieje schopnym jedinctim. Sirokou $kalu moznosti ma dité z
bézné rodiny pii vybéru mimoskolnich aktivit, jedinym omezujicim faktorem mohou byt
finance. Dit¢ mtze d¢lat jakykoliv sport, ktery ho bavi, stejn¢ tak miize hrat i na jakykoliv
hudebni néstroj a navstévovat rizné vytvarné krouzky a dalsi zajmové aktivity. Vztahy
v Sir$i rodin€é nebo mezi rodinami se upeviiuji na spole¢nych oslavach, vyrocich a jinych
akcich. Rodina jako celek travi volny Cas na chalupach, vyletech nebo na domaécich i
zahrani¢nich dovolenych. Vztahy nemusi byt vzdy bezproblémové, ¢lenové rodiny jsou
vSak schopni spolu vétSinou vychazet. Pii vybéru dovolené a s ni spojenymi aktivitami
nemusi bézné rodiny feSit omezeni, kterd se tykaji téch, kteti maji dit¢ s PAS. Problémem

neni vybér destinace, druh dopravy nebo vyuziti nabidek aktivniho proziti volného ¢asu.

1.4.2 Charakteristické znaky soucasné ¢eské rodiny
Fungovani bézné rodiny mulzeme také piiblizit popisem konkrétnich
charakteristickych znak® soudasné Geské rodiny. Ty jsem &erpala z kapitoly L. Sulové v

knize Aplikovana socialni psychologie 1. od J. Vyrosta a I. Slaménika.
Nejprve zminim znaky, které se tykaji jednotlivych ¢leni rodiny:

* Projevuje se vyrazné zamétfeni na jednotlivce, at uz mluvime o pocitu Stésti,
hledani smysluplnosti Zivota nebo o upiednostiiovani vlastnich potieb oproti

kolektivu.

= Neocekavani trvalosti vztahu. Vychazi z pocitu jedince, ktery nechce riskovat, nebo
se ,,obétovat™ v zajmu rodiny. Setkdvame se s fadou alternativ spolecného souziti a
s co nejvolnéjSimi vztahy, jako jsou napf.: manZelstvi na zkousku, partnerstvi, kdy
kazdy vlastni svou domacnost, matka sama s ditétem, o jehoz existenci otce
neinformuje, dlouholety a trvaly partnersky vztah s détmi bez manZelstvi nebo

partnerstvi, které je imysln¢ bez déti (déti predstavuji zdvazek, zodpovédnost).
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Postupné odkladani rodi¢ovstvi na pozdé&jsi dobu. Zeny dnes za¢inaji rodit vétsinou
az po dvacatém patém roce, neziidka maji prvni dité ve tficeti letech. I kdyz muize
byt tento jev vniman pozitivné v tom smyslu, ze rodi¢ovstvi budou pfijimat jedinci
osobnostn¢ vyzralejsi, v disledku dochazi ke snizovani porodnosti. DalSimi
pfidruzenymi problémy, které se vazou K odsunuti rodi¢ovstvi na pozd¢jsi dobu,
mohou byt neochota ménit jiz zab¢hnuty Zivotni styl bez déti, opusSténi kariéry nebo

vyskyt zdravotnich komplikaci, jez jsou spojené s vys$im vékem.

Prozivani intimnich vztaht i trvalého partnerstvi bez potieby reprodukce a narozeni
ditéte. Tim je vyrazné¢ ovlivnén i vyber intimniho partnera, ktery dle uvahy
nepiedstavuje potencidlniho otce ¢i matku ditéte. S problémem chybé&jiciho
,vnitiniho*“ hodnoceni intimniho partnera je spojen nezadouci vliv antikoncepce.
Piekvapivé je, Ze 1 dlouhodobi intimni partnefi se citi byti zasko€eni neocekévanou
graviditou a nahle jim pfipada ten druhy pro vychovu spolecného potomka naprosto

nepiijatelny.

Predmanzelskd sexudlni zkuSenost je povaZovana za zcela béznou a pfedstavuje

vyznamny faktor pro intimni souziti partnera.

Snizuje se vékova hranice pii prvnich intimnich zkuSenostech. Zralost partnert je
VvV tomto piipad€ Casto fyziologicka, nikoliv psychosocidlni. Tato nevyrovnanost
nasledné vede ke zna¢né volnému a nezodpovédnému piistupu k sexu a jeho

pfijimani jako zdroje osobniho uspokojeni bez moznych vazeb na reprodukci.

Stale vice je stirana specificnost muzské a Zenské role na zakladé rGznych vlivl —

rovnopravnosti Zen a muzil, feministickych hnuti.

Omezuje se bezprostiedni kontakt jak mezi partnery, tak mezi détmi a rodici, coz je

zapti¢inéno nasledkem Zivotniho stylu a tempa dnesni doby.
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Zamétime-li se na znaky s dirazem na to, Ze se jedna o primarni socialni skupinu, mizeme

uvést nasledujici:

I pres tplnou odpovédnost rodi¢l za vychovu déti je piimé vychovné plisobeni

Casto zprostfedkovano institucemi a dal§imi socializa¢nimi vlivy.

Setkdvame se Castéji s rodinou dvoukariérovou, ktera je spolecnosti stale vice
akceptovana a preferovana. V rodiné je dit¢ zplozeno, ale péci o n¢j zastavaji napf.

prarodice, profesionalni pecovatelé, posléze vychovné instituce aj.

Cinnosti, které byly diive zajistované rodinou, zajistuje nyni spole¢nost jako celek.
Tyka se to hlavné vychovy a péce o déti, sluzeb a spole¢nych stravovacich zatizeni.

Dochézi tak k absenci dulezitého aspektu spolecného vykonavani ¢innosti.

Mezigeneracni kontakty jsou dlouhodobé udrzovany jen mezi dvéma generacemi,
tj. mezi rodi¢i a détmi. Prarodice bydli mnohdy samostatné, nesdili spolecnou
domacnost a jejich kontakt s détmi je Casto vazan na zprostfedkovani generace
sttedni. Kontakt prarodicii s détmi je oboustranné¢ velmi dilezity a piinosny,
protoze prarodie pifinaseji do vychovy déti klid, moudrost, schopnost trpelivé
naslouchat a toleranci. Naopak déti prarodi¢im poskytuji pocit sounaleZitosti,

zivotni kontinuity, veseli a vzpominky na vlastni détstvi.

Odklon od diive typické rodinné koalice (otec byl dominantnéjsi, naopak matka

submisivni a laskava) k pestiejsi Skale moZnosti.

Znaky, které se tykaji celospolecenskych zmén a vazeb se vztahem k roding:

Prevlada velmi nizka stabilita ¢eské rodiny ve srovnani s Evropou.

Pfi uzavirani manzelstvi se posouva primérny veék partneri smérem vzhiru.
Muzeme fici, ze téméf vymizela tzv. extrémné mlada manzelstvi, kterd byla

uzavirana pted dosazenim plnoletosti jednoho z nich.

Pozorujeme, Ze oproti minulosti je dnes Sir$i Skala forem souziti manzelt a rodin.
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* Dochézi ke snizovani porodnosti. Muze to byt chipano jako reakce na vétsi
moznosti seberealizace jedince, materidlni nejistoty, zamétenost na jiné hodnoty
nez na reprodukci, vnimani nejisté doby, kterd neni vhodna na narozeni ditéte,

anebo rust kvality antikoncepce.

* Pro planovani rodiny roste vyznam antikoncepce. Stale vice se rozsifujici moznosti
vybéru, snadna dostupnost, objevuje se mén¢ vedlejSich nezadoucich vlivi a vetsi
vSeobecna informovanost jak o antikoncepci samotné, tak o negativnich dusledcich

nechténého téhotenstvi.

» Neustdle se zvySujici celospoleCenska tolerance wviac¢i rozvodim. Rostouci
liberalizace v soucasné dob¢ upeviiuje piedstavy, ze rozvod je vhodnym feSenim
pfi nespokojenosti s momentalnim stavem manzelstvi. To je ovSem v rozporu

s manzelskym slibem, ktery zavazuje na cely zivot.

vvvvvv

problematicky.

= Cirkev se snazi posilovat stabilitu soucasné rodiny.

* Vyznamna ¢ast populace klade diiraz na materialni hodnoty. Snaha lidi vyrovnat
svoji zivotni Groven s vyspélymi evropskymi staty Casto sméfuje k jednostranné

zivotni orientaci na ziskani materialnich hodnot.

»  Vzdélanost a vysoka zaméstnanost ¢eskych Zzen ma své disledky jednak v péci o
rodinu, ale také v urcitych oblastech spolecnosti, kde dochézi k jednoznacnému
vlivu Zen (napf. Skolstvi). PfestoZe je zena zaméstnadna na plny pracovni Uvazek
stejné jako muz, jsou cCinnosti spojené schodem domécnosti a péce o déti

ocekavany nadale od ni.

= Legislativné vyhlaSend rovnopravnost muzli a Zen v rozporu s realitou. Napt. ve

., , 38
finanénim ohodnoceni.

% SULOVA, L. Clovék v rodiné. In. VYROST, I., SLAMENIK, L. dplikovand socidlni psychologie |. Praha:
Portal, 1998, s. 305 - 309
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2. PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA (PAS)

V nasledujici kapitole se budu vénovat terminologickému objasnéni a vymezeni
pojmu poruchy autistického spektra, ktery je oznacovan dnes jiz pomérné¢ zndmou zkratkou
PAS. Zminim, kam fadime PAS podle Mezinarodni klasifikace nemoci a jaké je jeji dalsi
rozdéleni. Podrobnéji se zaméfim na vybrané jednotlivé poruchy autistického spektra.
Nasledovat budou zna¢né variabilni projevy PAS, které mohou byt jednak specifické,

V naSem piipad¢ se jedna o triadu problémovych oblasti, anebo nespecifické.

2.1 Terminologické vymezeni
V soucasné dob¢ se v této problematice setkdvame s nejriznéj§imi pouzivanymi
terminy, proto je potieba si pro lepsi orientaci a porozuméni uzivanych pojma objasnit

jejich vymezeni a blizsi specifikovani.

K nejCastéji se vyskytujicim terminiim, které jsou bézné pouzivané v laické i
odborné veftejnosti, patéi autismus — jednoduchy, vystizny a z historického hlediska
nejfrekventovanéjsi. Dale se uziva oznaCeni porucha autistického spektra a pervazivni
vyvojova porucha. Ve stars$i odborné literatufe se miizeme setkat s pojmy: Casny détsky
autismus, infantilni autismus, autisticka psychoza, autistické rysy a dalsi. V soucasnosti se

v Ceské republice preferuje uzivani zastiesujiciho oznageni poruchy autistického spektra.*

Pojem autismus poprvé uzil v roce 1911 $vycarsky psychiatr E. Bleuler, ktery jim
pojmenoval jeden z ptiznakti pozorovanych u schizofrennich pacienti. Nicméné termin
autismus, jako oznaceni dil¢iho symptomu psychdzy, se pouziva dodnes. Tato skutecnost
v§ak vede k tomu, ze jej fada osob, a to v¢etné odbornikll, mylné spojuje nebo dokonce
zamé&fiuje se schizofrenii.** Je to déno predevsim z toho divodu, Ze nékteré piiznaky PAS
mohou byt suvedenou psychdzou zaménovany. Tyka se to zejména socialni izolace,
nespravné pojmenovanych sluchovych obtizi (hlavné ptecitlivélost na sluchové podnéty)

za sluchové halucinace atd.*!

¥ RIHOVA, A. Poruchy autistického spektra: pomoc pro rodice déti s PAS. Olomouc: UPOL, 2011, s.9
40 THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 34
M RIHOVA, A. Poruchy autistického spektra: pomoc pro rodice déti s PAS. Olomouc: UPOL, 2011, s. 10
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Poruchy autistického spektra poprvé popsal v roce 1943 americky détsky psychiatr
Leo Kanner, ktery je povazoval za samostatnou specifickou poruchu.*? K pojmenovani
onemocnéni se nechal inspirovat feckym ptivodem slova autos, coz znamena ,,sadm*. Tim
se Kanner snazil vyjadrit svou domnénku, ze déti trpici autismem jsou osamélé, ponofené
do vlastniho svéta a nezajimaji se o svét kolem sebe. Toto zobecnéni vSak mozné neni a
projevy nejsou tak uplné jednoznagné.”® | Hans Asperger instinktivng pouzil stejné slovo
(autisticka psychopatie), kdyz ve své doktorské praci ve stejném roce jako Kanner

definoval déti s podobnymi projevy.* 44

Dalsim z terminii, se kterym se také Casto setkavame, je pervazivni vyvojova
porucha. Patii k nejzavaznéj$im porucham détského mentalniho vyvoje. Slovo pervazivni
znamena vsepronikajici, prostupujici a naznacuje tak zavaznost poruchy. Vyjadiuje
skute¢nost, Ze vyvoj ditéte je naruSen do hloubky v mnoha smérech. Muzeme fici, ze tento
pojem zhruba odpovida vyrazu poruchy autistického spektra, se kterym se ztotoziuje

vvvvvv

davodu, ze za primarni projev povazuje spiSe riznorodost nez ptiznaky pronikajici, tedy

. .45
pervazivni.

2.2 Definice PAS

Poruchy autistického spektra patii mezi poskozeni trvalé a tadi se k nejtéZ$im
poruchdm détského mentalniho V)’fvoje.ﬂ'6 ,»Vyvoj ditéte s PAS je vétSinou odlisSny od
utlého veku, proto mohou byt rodice a odbornici znepokojeni vyvojem ditéte jiz v jeho
raném stadiu, obvykle pted 3. rokem. PAS se zdkonité projevuje v prvnich letech zivota,
pricemz vékové rozmezi je ovlivnéno konkrétnim typem poruchy. PAS jsou celoZivotni,

I ’ . r r_ v PRV ’ ’ s qrex a7
vrozené, vyvojové poruchy, které zasadné ovliviiuji celkovy vyvoj ditéte.*

Vyvoj ditéte
S PAS je hluboce narusen ve tfech zdsadnich oblastech, které jsou oznacovany jako tzv.
triada pfiznakl (patii sem: komunikace, socidlni interakce a pfedstavivost, zajmy, hra) a
zdsadnim zplsobem ovliviiuje jeho dalsi zivot. ,,V disledku vrozeného poskozeni

mozkovych funkeci dochazi k tomu, ze dit¢ s PAS nedokédze vyhodnocovat informace

2 RIHOVA, A. Poruchy autistického spektra: pomoc pro rodice déti s PAS. Olomouc: UPOL, 2011, s. 10
® THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 34

* RICHMAN, S. Vychova déti s autismem. Praha: Portal, 2006, s. 11

* THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 58 - 60

*® BAZALOVA, B. Poruchy autistického spektra. Brno: Masarykova univerzita, 2011, s. 32

Y RIHOVA, A. Poruchy autistického spektra: pomoc pro rodice déti s PAS. Olomouc: UPOL, 2011, s. 11
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stejnym zptisobem jako jeho vrstevnici.« *®

J. Sinclair definuje PAS jako zpusob byti a uvadi, ze: ,,autismus neni néco, co
osoba ma, neni to zadna ulita, ve které je osobnost uvéznéna. Ve skotapce neni schované

normalni dit€. Autismus je zpusob byti. Autismus je vSepronikajici.* 49

2.3 Etiologie

Pfesto, Ze bylo provedeno nespocetné mnozstvi védeckych vyzkumii, nebyla
pri¢ina poruch dosud jednozna¢né¢ prokazana. Poruchy autistického spektra nejsou
zpusobeny chybnym vychovnym vedenim rodici, ale jedna se o vrozené postizeni, které
ma neurobiologicky podklad.®® V soucasné dob& jsou tyto poruchy povaZovany za
vyvojové. Navzdory stale probihajicim vyzkumim nejsou doposud zndmy jednoznacné
faktory, které by odpovidaly za vznik poruchy, mluvime proto o multifaktoridlnich

Mrve 7 51
pricinach.

Podle odbornikii mohou zplsobit nebo pfispivat ke vzniku PAS genetické
dispozice, rizikové faktory spojené s té¢hotenstvim a porodem, neznamé genetické mutace a
vlivy prosttedi.>® Gillberg a Peeters v této souvislosti zmifiuji, Ze ,,n8které piipady autismu
maji podklad v genetice, jiné jsou zpisobeny specifickymi poruchami mozku spojenymi
S jinymi specifickymi somatickymi obtiZzemi.* >3 Podle t&chto autort je vyssi vyskyt této
poruchy u déti, které utrpély béhem téhotenstvi, porodu ¢i v postnatalnim obdobi
poSkozeni mozku. Dal§imi moznymi spoustéci PAS mohou byt: prostiedi (napt. olovo,
hlinik, rtut’, toluen, atd.), strava (napf. nedostatek vapniku, zeleza a hot¢iku), metabolické
obtize (nedostatecnd detoxikace ledvinami), alergie (zejména gluten a kasein), stfevni
nemoci (syndrom propustnosti stfev, bakteridlni toxiny) a imunologické poruchy (virové

. v .. b4
infekce, ockovanl).5

*® THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. In. RITHOVA, A. Poruchy autistického spektra: pomoc pro
rodice déti s PAS. Olomouc: UPOL, 2011, s. 11

* SINCLAIR, J. In. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 33

O RIHOVA, A. Sec. cit. In. RIHOVA, A. Poruchy autistického spektra: pomoc pro rodice déti s PAS.
Olomouc: UPOL, 2011, s. 23

> THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, s. 51 - 52

2 RICHMAN, S. Vyichova déti s autismem. Praha: Portal, 2006, s. 11

53 GILLBERG, CH., PEETERS, T. Autismus — zdravotni a vychovné aspekty. Praha: Portal, 2008, s. 56

* HOFFMAN Sec. cit. In. RIHOVA, A. Poruchy autistického spektra: pomoc pro rodice déti s PAS.
Olomouc, UPOL, 2011, s. 23
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2.4 Hlavni diagnostické systémy

Dtfive byly poruchy autistického spektra mylné zafazovany do Kkategorie
psychotickych poruch.”® V sougasné dobg jsou jiZ specifikovany jako pervazivni vyvojové
poruchy. K diagnostice PAS se vyuzivaji v§eobecné uznavané a rozsifené dva diagnostické
systétmy — V Evrop¢ diagnosticka kritéria vyddvana Svétovou zdravotnickou organizaci
MKN-10 (Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize, z roku 1992, v CR platné od roku
1993) a ve Spojenych statech americkych pak kritéria vydand Americkou psychiatrickou
asociaci — DSM-IV v roce 1994.%°

Pojeti klasifika¢nich systémtit MKN-10 (1992) a DSM-IV (1994) je odlisné jak
v terminologii, tak ve spektru poruch (viz Ptiloha ¢. 1). ,,Manual DSM-IV obsahuje mén¢
diagnostickych jednotek, nevyskytuji se vném na rozdil od MKN-10 diagnézy
Hyperaktivni porucha s mentélni retardaci a stereotypni pohyby ani Atypicky autismus (ten
je prifazen ke DSM-IV kategorii Pervazivni vyvojova porucha jinak nespecifikovand).« >’
Podle K. Thorové se vSak zdaji byt diagnosticka kritéria DSM-IV 1épe vyuzitelna v praxi,

protoze jsou piehlednéjsi, 1épe definovana a pro praktické vyuZiti srozumitelngjsi.

Dnes se jiz pouziva aktualnéj$i verze DSM-V zr. 2013. Poruchy autistického
spektra jsou stale zatazeny do neurovyvojovych poruch. NerozliSuji se jednotlivé diagnozy
jako napt. Aspergeriv syndrom, détsky autismus apod., ale vSechny jsou slouceny pod
zastieSujici nazev PAS. U ditéte je tedy nyni podle této klasifikace diagnostikovano PAS,
dale konkrétni k tomu ptidruzené poruchy (napf. mentélni, feci, motorické funkce, atd.) a
jesté je stanoven stupenn praktického dopadu na normalni fungovani (ve $kale 1-5). Pro
Evropu vSak zistava smérodatna Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10. revize) a
ptipravuje se 11. revize tohoto klasifika¢niho systému, ve které budou v souvislosti s PAS

pievzaty zmény podle DSM-V.*®

% THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portél, 2012, s. 55

* THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 60

S HRDLICKA, M. Détsky autismus: piehled soucasnych poznatkii. Praha: Portal, 2004, s. 14

% SPORCLOVA, V. Piispévek na konferenci: Autismus — zdvazny spolecensky problém nebo médni
zalezitost? Praha: APLA, [cit. 2014-10-08], Dostupné z: http://www.praha.apla.cz/konference-apla-potvrdila-
autismus-je-zavazny-spolecensky-problem.html
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2.4.1 Klasifikace PAS
Poruchy autistického spektra muzeme klasifikovat podle jiz zminéné 10. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci. Ta definuje poruchy psychického vyvoje, které jsou zde

uvedené pod F80-F89 (viz Ptiloha €. 2) a maji tyto spolecné znaky:

1. Zacatek je vzdy v kojeneckém veéku nebo v détstvi.
2. Postizeni nebo opozdéni ve vyvoji funkci, které maji silny vztah k biologickému
zrani centralni nervové soustavy.

3. Staly pribeh bez remisi a relapst.

Do kategorie poruch psychického vyvoje fadime Pervazivni vyvojové poruchy
(F84), ty patii v MKN-10 do skupiny, ktera je ,,charakterizovana kvalitativnim porusenim
recipro¢ni socidlni interakce na urovni komunikace a omezenym, stereotypnim a
opakujicim se souborem z4jmu a ¢innosti. Tyto kvalitativni abnormality jsou pervazivnim
rysem chovani jedince v kazd¢ situaci, 1 kdyz jejich stupeit miize byt rﬁzny.“59 Dale MKN-
10 uvadi, Ze u vétSiny ptipadld neni vyvoj od utlého véku normélni, kromé nckolika malo
vyjimek se chorobny stav projevuje v pribéhu prvnich 5 let. Poruchy jsou definovany

podle chovani, které je odchylné vzhledem k mentalnimu véku jedince.

Mezi pervazivni vyvojové poruchy MKN-10 fadi: détsky autismus, atypicky
autismus, Rettlv syndrom, jind détskd dezintegracni porucha, hyperaktivni porucha
sdruZzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergeriv syndrom, jiné

pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojova porucha nespeciﬁkované.60

> Poruchy dusevni a poruchy chovani: Poruchy psychického vyvoje (F80 - F89). In Mezindrodni statistickd
klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich problémii - MKN-10. Praha: Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky Ceské republiky. [online]. 2012 [cit. 2014-12-16] Dostupné z http://www.uzis.cz/cz/mkn/F80-
F89.html

% Poruchy dusevni a poruchy chovani: Poruchy psychického vyvoje (F80 - F89). In Mezindrodni statistickd
Klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich problémii - MKN-10. Praha: Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky Ceské republiky. [online]. 2012 [cit. 2014-12-16] Dostupné z http://www.uzis.cz/cz/mkn/F80-
F89.html
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2.5 Jednotlivé poruchy autistického spektra

Znat zakladni vymezeni a jejich povédomi povazuji za podstatné, protoze kazdy
Z podtypit mé své specifické charakteristiky. V tomto vyctu jsem se zaméfila na vybrané,
nejcastéji se vyskytujici podtypy PAS — détsky autismus, atypicky autismus, Rettv
syndrom a Aspergertiv syndrom. Pii vybéru konkrétnich poruch jsem vychazela z toho,

jaké typy PAS se nejfrekventovanéji objevovaly v dotaznicich k mému Setieni.

2.5.1 Détsky autismus

Détsky autismus patii mezi nejlépe prostudovanou, ale zaroven i nejtézsi poruchu
autistického spektra.®’ Stejné jako u ostatnich PAS je u détského autismu typické Siroka
variabilita symptomu (tedy pfiznakt, projevil). Vzdy se musi projevit problémy v kazdé
&asti jiz zminéné diagnostické triady,®® o které budu detailn& pojednavat v podkapitole 2.6
s nazvem Projevy PAS. Kromé téchto specifickych projevii se spolu s nimi vyskytuje i cela
fada nespecifickych. Pfiznaky ale i stupenn zavaznosti poruchy mohou byt velmi
riiznorodé.®® Pti diagnostikovani détského autismu se 1ékar ¥idi nékolika diagnostickymi

kritérii. Pouzivaji se naptiklad Diagnosticka kritéria pro détsky autismus podle MKN-10:

1. Autismus se projevuje pred 3. rokem véku ditéte

2. Kovalitativni naruSeni socialni interakce
= Nepiiméefené vyhodnoceni spolecenskych emoc¢nich situaci.
* Nedostate¢na, nepatfi¢na odpovéd’ na emoce jinych lidi.
= Nedostatecné ptizptisobeni socialnimu kontextu, socialni norme.
* Omezena schopnost pouZivat socialni signaly.
= Absence socialné-emocni vnimavosti (napt. pozdrav).
= Slaba integrace uziti socidlniho, komunika¢niho a emocniho chovani

V Zivote.

* HRDLICKA, M. Klinicky obraz détského autismu. In. HRDLICKA, M, KOMAREK, V. Détsky autismus:
prehled soucasnych poznatkii. Praha: Portal, 2004, s. 34

2 THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2006, s. 177

8 Détsky autismus [online]. 2014 [cit. 2014-12-16] Dostupné z http://www.uzis.cz/cz/mkn/F80-F89.html
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3. Kbvalitativni narus$eni komunikace

* Nedostate¢né socidlni uzivani fe¢i bez ohledu na turoven jazykovych
schopnosti — problémy ve stiidani v komunikaci, v komunikaé¢nim tématu.

= ZhorSena fantazijni a socidln¢ napodobiva hra.

» Nedostate¢na synchronizace a reciprocita v konverza¢nim rozhovoru.

* Snizena pfizpisobivost v jazykovém vyjadfovani (napf. v roding, ve $kole).

= Relativni nedostatek tvofivosti a predstavivosti v mySleni (problém
V chapani sarkazmu, ironie, nadsazky).

* Chybi emocni reakce na pratelské pfiblizeni jinych lidi (verbalni i
neverbalni).

= NaruSena kadence (spad) komunikace a spravného uzivani dirazi v feci.

* Nedostate¢na gestikulace uzivana ke zvyraznéni komunikace.

4. Omezené, opakujici se stereotypni zpiisoby chovani, zajmu a aktivity

= Rigidita a rutinni chovéani (ulpivavé, stdle se opakujici) v Siroké skale
aspektli kazdodenniho zivota (vSedni zvyky, hry).

= Specificka ptfichylnost k predmétim, které jsou pro dany vék netypické (jiné
nez napt. bézné — plySové hracky).

= Lpéni na rutiné, vykonavani specifickych rituald.

= Stereotypni (stale se opakujici) zajmy — jizdni fady, data.

= Pohybov¢ stereotypy — napft. tiepotani prsty, kyvani télem.

= Ziem o nefunkéni prvky predméth (naptf. ocichavani, ohmatidvani
predméth).

*  Odpor ke zméndm v béZném pribéhu cinnosti nebo v detailech osobniho

prostiedi (napf. pfesunuti dekoraci, nabytku).

Nespecifické rysy

= Strach (fobie) — neopodstatnény strach z riznych véci, lidi.
= Poruchy spanku a pfijmu potravy.
= Zachvaty vzteku, agrese a sebepoSkozovani (zvlasté¢ pii t€zké mentélni

retardaci).
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= VétSinou chybi spontaneita, iniciativa a tvofivost pii organizovani volného
Casu.
= Potize s vytvofenim mySlenkové osnovy pii rozhodovéani v praci, prestoze

schopnosti na ukoly stagi.®

Pro praxi je podstatné znat déleni détského autismu na vysoce funkéni, stfedné funkéni
a nizko funkéni. Termin vysoce funk¢éni autismus je uzivan nejvice a oznaCuje 0SOby
sautismem bez pritomnosti mentalni retardace (IQ minimalné 70) a S pfitomnosti
komunikativni fe€i, tedy jedince sleh¢i formou postizeni. Stfedné¢ funkéni autismus
zahrnuje jedince s lehkou nebo stfedné tézkou mentalni retardaci a je zde jiz vice zfejmé
naru$eni komunikativni fe¢i. Vyraz nizko funk¢ni autismus se vztahuje k nejvice mentalné
retardovanym détem (t€Zkd a hlubokd mentélni retardace), které nemaji rozvinutou
pouzitelnou fe¢, velmi zfidka navazuji kontakty a v symptomatice pfevazuji stereotypni,

stale se opakujici pfiznaky.65

2.5.2 Atypicky autismus

Jedna se o kategorii, kterd vznikla ptedevsim z potieby zatadit pod diagn6ézu osoby,
které se projevuji jako autistické, ale zcela nenapliiuji kritéria pro détsky autismus.®® Dité
splituje pouze Castecné diagnosticka kritéria, jez jsou dana pro détsky autismus. U ditéte
ale najdeme fadu specifickych socidlnich, emociondlnich a behaviordlnich symptom,
které se shoduji s potizemi, jez maji lidé s autismem.®’ Atypicky autismus se od détského
autismu li8i bud’ dobou vzniku (prvni symptomy autismu jsou zaznamenany az po 3. roce
Zivota), nebo nenaplnénim vsech tii okruhti diagnostickych kritérii (neni naplnéno naruseni

v celé diagnostické triadé — jedna z oblasti neni primarné a vyrazné narusena).®®

% THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2006, s. 178

% HRDLICKA, M., KOMAREK, V. Détsky autismus. Praha: Portal, 2004, s. 40 - 41

% RIHOVA, A. Poruchy autistického spektra: pomoc pro rodice déti s PAS. Olomouc: UPOL, 2011, s. 14
 THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2006, s. 182

%8 PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Bmo: Paido, 2006, s. 316
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2.5.3 Rettitv syndrom

Rettlv syndrom je geneticky podminéné, neurodegenerativni onemocnéni, které je
velmi vzacné a postihuje pouze divky.69 Casny vyvoj jedince je ziejmé normalni, ale
V obdobi mezi 7. az 24. mésicem véku dochazi k ¢astecné, nebo Uplné ztrat€ jiz osvojenych
pfiznakem je ztrata funkcnich pohybu ruky — stereotypni kroutivé svirani ruky, ,,jakoby
myci pohyby rukou®. Dale je charakteristické nedostatecné Zzvykani, casté nadmérné
slinéni s vyplazovanim jazyka. Typicky je u déti tzv. socialni usmév. Svalstvo je ochablé,
pohyby méné¢ koordinované a chlize ma sklon k Sir§i bazi. Postupné dochazi ke zhorSeni

stavu, které odpovida Grovni té€zké mentalni retardace. Objevuji se 1 epileptické zaichvaty.70

2.5.4 Aspergeriiv syndrom

Klinicky psycholog specializujici se na diagnostiku Aspergerova syndromu T.
Attwood uvadi, ze se jedna o jednu z nejdiskutovanéjSich poruch autistického spektra.
Aspergertiv syndrom v roce 1944 popsal vidensky pediatr Hans Asperger. Ten provedl

vyzkum na skuping déti, ktera méla obdobné piiznaky jako u détského autismu.”

Aspergertiv syndrom je charakterizovan disharmonickym vyvojem osobnosti a
pfevazujici poruchou v oblasti socidlni interakce a komunikace. Od détského autismu se
1isi tim, Ze neni naruSen vyvoj fe¢i ani inteligence. Osoby s Aspergerovym syndromem i
své potize uvédomuji, proto Casto trpi depresemi, byva také zvysSené riziko suicidalniho

11 12 pu S . o 7
chovani.’” Pfevazné se vyskytuje u chlapci. 3

Britskd psychiatryné Lorna Wingova vymezila na zdklad€ svych zjiSténi klinické

ptiznaky Aspergerova syndromu:

= Nedostatek empatie.
= Jednoducha, naivni, nepfiméfend, jednostrannd interakce.

= Omezena, ptipadné zadna schopnost navazat a udrZet si pratelstvi.

% HARRIS, J. C. Sec. cit. In. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portél,
2004, s. 330

" VITKOVA, M. Integrativni specidlni pedagogika. Brno: Paido, 2004, s. 345 - 346

"M THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 37

"2 HARRIS, J. C. Sec. cit. In. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal,
2004, s. 330

B PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Bmo: Paido, 2006, s. 316
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= Pedanticka, pfesna, jednotvarna fec.
» Nedostate¢na neverbalni komunikace.
= Ulpivavy z4jem o specifické jevy Ci predméty.

= Neobratné pohyby, nepfirozené pozice.74

Stejné jako u détského autismu, mizeme také u déti s Aspergerovym syndromem
orientacné stanovit schopnost obstit v bézném zivoté. Déti se stejnou diagndzou se

v trovni adaptability mohou vyrazné ligit.” (viz P¥iloha &. 3)

2.6 Projevy PAS

Na zacatek je nutné podotknout, ze typicky ¢lovek s PAS neexistuje. VSechny

osoby s PAS jsou jedine¢né a pfevazuji mezi nimi spiSe rozdily nez podobnosti. ®

2.6.1 Specifické projevy PAS

Ptestoze jsou projevy PAS velmi rozmanité, za jejich zdkladni charakteristické rysy
se povazuji postizeni ve tiech oblastech, které nazyvame tzv. tridda problémovych oblasti —
Vv socialni interakci a socidlnim chovani, v komunikaci a pfedstavivosti, zajmu, hie. Jedna

se projevy typické — specifické.”’

Tridda problémovych oblasti spolecna pro PAS:

1. Socialni interakce a socialni chovani
» Je vyrazn€ narusend schopnost jedince vhodné uZzivat neverbalni chovéni
Vv nejriznéjsich socidlnich situacich (postoj téla, mimika, ocni kontakt).
» Jedinec neni schopen navazovat a vytvafet vztahy s vrstevniky

s ptihlédnutim na dosaZenou vyvojovou urove.

7 BURGOINE, E., WING, L. Cit. In. ATTWOQOOD, T. Aspergeriiv syndrom. Praha: Portal, 2005, s. 21

" THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 190

"*RIHOVA, A. Poruchy autistického spektra: pomoc pro rodice déti s PAS. Olomouc: UPOL, 2011, s. 16
""BAZALOVA, B. Poruchy autistického spektra. Brno: Masarykova univerzita, 2011, s. 40
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* Omezend schopnost spontanné sdilet s ostatnimi radost, zajmy a mit
potéSeni ze spolecné ¢innosti. Absentuje tvofivost pfi hie.

= Nemda dostacujici schopnost socidlni a emocionalni empatie (pt. dité
preferuje Cinnosti, které vykonava o samoté, neprojevuje zadjem o okoli,

ostatni lidi vyuziva jako pomocniky nebo ,,mechanické pomiicky*).

2. Komunikace

= Kbvalita komunikace je narusena — vyvoj feci je opozdény nebo se feC vitbec
nevyvine. Dité se nesnazi tento nedostatek kompenzovat jinym zplsobem
komunikace jako napt. mimikou, gesty.

= D¢ti s vyvinutou feci maji potiZe s iniciovanim nebo udrzenim smysluplné
konverzace s ostatnimi.

» Pouzivaji stereotypni a opakujici se fe¢ nebo vlastni jazyk.

* Schazi rozmanita, spontanni a socidlné napodobivd hra odpovidajici

vyvojove urovni.

3. Predstavivost, zajmy, hra

= Stereotypné se opakujici vyrazny zdjem o jednu nebo vice ¢innosti, ktera je
neobvykla svou intenzitou nebo pfedmétem zajmu (astrologie, dopravni
prostiedky).

= Zietelné ulpivani na specifickych, nefunk¢nich ritualech a vykonéavani
zvlastnich rutin, velky odpor k jakymkoliv zménam (napf. zména zaclon,
poloha jidelniho stolu, vyZadovani stale stejné cesty).

= Stereotypni a opakujici se motorické pohyby (tfepani, kroutivé pohyby
rukou ¢i prsty, celkovy specificky pohyb téla).

= Nepiimefené dlouhou dobu trvajici zaujeti ditéte pro pfedmét nebo cast

t&la.’

78 O autismu [online]. 2014 [cit. 2014-12-19] Dostupné z: http://www.vzdelavaniaautismus.cz/o-autismu
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2.6.2 Nespecifické projevy PAS
»Symptomatika a zvlastni projevy déti s poruchou autistického spektra, které se
netykaji diagnostické triady stézejnich oblasti, ale velmi Casto se u lidi s PAS vyskytuji,

nazyvame variabilni nespecifické rysy.« ™

» Nerovnomérny charakter kognitivnich schopnosti (napf. hyperlexie).

* Dité ma problémy s uzivanim jazyka a jeho gramatickou strukturou, pouziva 2.
nebo 3. osobu singularu misto 1. osoby (,,ja").

»  Preference periferntho zrakového vnimani (,,koutkem oka®) pred piimym
pohledem.

» SniZzend schopnost napodobeni pohybi, chiize nachylend, po Spickach, luskani
prsty.

» ,,Okouzleni* pohybem — roztaci hracky, otvira a zavira dverte.

* Nezvykla reakce na smyslové podnéty — hypersenzitivita na zvuky, svétlo, doteky a
nepiimétrend reakce na ving a pachy.

» Nepfiméfend emocionalni reakce — bezdivodny plac, stiidani nalad, afekty, tzkost.

* Problémy s chovanim (dyskoncentrace, agresivita), se spankem a jidlem.80

" THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2006, s. 130
8 0 autismu [online]. 2014 [cit. 2014-12-19] Dostupné z: http://www.autismus.cz/diagnostika/mkn-10.html
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3. RODINA S DITETEM S PAS

V této kapitole se vénuji roding, jejimz Clenem je dité s poruchou autistického
spektra. Zminim, jak rodina reaguje, tedy faze, kterymi prochazi, kdyz se dozvi diagnézu
svého ditéte. Uvedu konkrétni problémy, které poruchy autistického spektra pfinasi a maji

dopad na celkové fungovéni rodiny. Nakonec nastinim, jaké potfeby se jevi pro rodinu

vvvvvv

3.1 Reakce rodiny na sdéleni diagnozy ditéte
Vztah rodicu k ditéti se vytvari jesté pred jeho narozenim. Rodicovstvi je spojeno
S planovanim budoucnosti svych déti, rodi¢e sni o kariéfe pravnika, 1ékatre, sportovce,

ucitelky a mnoha dal$ich uznavanych profesich.®

Se sdélenim diagnozy a zjisténim, ze se jedna o vaznou poruchu, se tyto vysnéné
pfedstavy nahle rozpadaji. Rodi¢e se najednou ocitnou v neocekdvané realité, prozivaji
pocity ztraty zdravého ditéte, na které se tak moc tésili, hluboké zklamani a pocit selhani
v rodicovské roli.?? Podle Z. Matgjcka se s diagndzou vyrovnava kazdy &len rodiny

jedine¢nym zpisobem, ktery je tieba respektovat.®
K. Thorové uvadi faze, kterymi rodiny ¢asto prochazi:

1. Obdobi sdéleni diagnozy, Sok — po sdéleni diagnozy se na rodice vali obrovské
mnozstvi emoci a téZko vnimaji informace, které jsou jim sd€lované. V této chvili
je jejich mysleni pfeplnéné konkrétnimi otazkami tykajicimi se budoucnosti jejich
ditéte: ,,Co bude dal? ,,Bude schopno Zzit samostatn¢, bude studovat, zalozi si
vlastni rodinu?* ,,Jak to zvladneme?* Na tyto otazky vSak v dané situaci neexistuje
jasna odpoveéd’. Rodice prozivaji pocity derealizace, zmatku a jejich reakce mohou

byt n€kdy zcela nepfiméefené.

2. Zapojeni obrannych mechanismii — nastupuji po prozité Sokové reakci a snazi se
poskytnout vycerpané psychice chvili na vyrovnani a ziskdni potiebnych sil.

MozZnymi reakcemi jsou popieni a vytésnéni, kdy rodi¢e zpochybnuji nebo zcela

8. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 407
2 PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Brno: Paido, 2008, s. 40
8 MATEICEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Jinodany: H+H, 2001, s. 25
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ignoruji sdélena fakta, odkladaji odbornikem doporucena vySetieni a prestavaji o
problému doma mluvit. Objevuji se vyroky: ,,Jak mize néjaky Iékat béhem jednoho
vySetieni zjistit, Ze ma moje dité autismus? Mozna neni Gplné v poradku, ale
neveéfim, ze je to autista.” Jakékoliv nepatrné zlepSeni ditéte je povazovano za
davod, ktery vyvraci diagnézu. Pokud rodice v jejich piesvédéeni utvrzuje jejich
Sirsi rodina a pratelé, obdobi se jesté prodluzuje. Dal§im obrannym mechanismem
je vira v zdazrak. Piizna¢na je t€ém rodi¢um, ktefi chtéji se vzniklou situaci uréitym
zpusobem bojovat a véi v existenci zazracného Iéku, IéCitele nebo v jinou
konkrétni uc¢innou pomoc. O alternativnich smérech se dozvidame pfedevsim na
internetu. Rodice se snazi chytit jakékoliv Sance na uzdraveni ditéte, nelituji penéz

ani Casu, protoze zdravi jejich ditéte je pro né to nejprednéjsi.

3. Depresivni obdobi v prijimani diagnozy — zaCatek procesu piijimani diagnozy je
spojovan predevsim s negativnimi emocemi jako smutek, zlost, uzkost, pocity viny,
a deprese. Objevuji se agresivni pocity a vztek zaméfeny na cely svét, nejcastéji na
partnera, zdravotniky nebo vztazené na sebe, ale 1 na dit€¢ samotné. V rodiné
dochazi k ¢asté¢jsim konfliktim a k tézko predvidatelnym reakcim. Typické byva
,hledani vinika“ u druhych, spojené s vycitkami, jako napf.: ,,Kdybys v t€hotenstvi
nedélala...” , Kdybych kvili tob€...*“ nebo se spekuluje o genetické zatézi v rodiné.

Rodice v tomto obdobi proZivaji hluboky smutek, sebelitost a zejména pocity viny.

4. Kompenzované obdobi — postupné dochdzi ke snizovani deprese a zlepSuje se
piijeti situace. Rodi¢e méni svd ocekavani a roste snaha se o dité raciondlné a

aktivné starat.

5. Obdobi Zivotni rovnovdhy a reorganizace — posledni faze, kdy se rodina vyrovnava
s faktem a pfijima dité takové, jaké je. Snazi se spolecné hledat optimalni cesty do
budoucna, rodinné vztahy jsou reorganizovany a méni se zebti¢ek hodnot rodiny.
Rodi¢e se mnohdy rozchazi, pfekonanim této krize naopak dochazi ke stmeleni a
vzdjemnému posileni rodiny. Proziti nelehké situace dovedlo jednotlivé Eleny

rodiny k v&tsi moudrosti.?

8 THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 407 - 411
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Je vSak nutno podotknout, Ze pro mnoho rodi¢i je sdéleni diagnézy spojeno
s velkou ulevou od pociti nepochopeni, kiivdy, viny a bezmoci. Tyto pocity pied
oznamenim diagnozy jsou u rodi¢i zplsobovany myslenkami, kdy je jim neustale
naznacovano a predhazovano, at’ uz ze strany svych rodica, ucitel nebo okoli, Ze sami
nejsou dobrymi rodici, Ze se ditéti malo vénuji a méli by s tim néco délat. Rodi¢ ma vsak
pocit, ze se ditéti maximalné¢ vénuje, jejich dité je jiné, ale sami nevédi proc. ,,Ozndmeni
diagnozy muze tedy z rodi¢e ‘smyt’ nalepku ‘Spatny rodi¢’ a ulevit mu od negativnich
emoci, proto zacne uvazovat zptisobem ‘Ja nejsem Spatny rodic, ale moje dit€ ma poruchu,

a proto je $patné vychovatelné’ .«

3.2 Problémy rodiny s ditétem s PAS

Ptitomnost poruchy autistického spektra u jednoho ¢lena rodiny ma velky vliv na
celkové fungovani rodiny. Je vyraznym elementem zasahujicim do zab&hlych zvyk, které
muzeme oznacit jako ,rodinné ritualy”. Kazdy clen rodiny se musi faktu poruchy
prizptisobovat, ménit své zvyky, svlij denni program a podle rozsahu a zavaznosti se ¢asto
méni i vyhledy a plany do budoucnosti spojené s dal§im Zivotem rodiny.®* Rodina je
soucasné vyznamnym systémem podilejicim se na dal§im rozvoji ditéte s PAS a jakékoliv

vzniklé problémy v rodiné¢ mohou jeho vyvoj vyrazné ovlivnit.®’

Nicméné | tato naro¢na zivotni situace muze byt pfilezitosti pro zménu hodnot
rodiny. Rodi¢lim ditéte s PAS se mohou paradoxné otevtit o¢i pro nové véci. Pokud tento
dlouhy a obtizny proces, v némz hraji roli jak dispozice rodicd, tak i mira a kvalita podpory
od jinych lidi, probéhne spravné, mize byt prozivan jako osvobozeni. Dochdzi k tomu, ze

dilezité vci se stavaji nepodstatnymi a nediilezité mali¢kosti nabiraji zcela novy rozmér.®

Pro konkrétnéjsi ptiblizeni zivota rodiny s ditétem s PAS ptikladam dvé kazuisticka
Setfeni (viz Ptiloha €. 4). Jedna se o formaln¢ upravené doslovné interpretované ,,Ptibehy

rodiny s ditétem s PAS®, s jejichz zvetejnénim rodiny souhlasily (viz Ptiloha ¢. 5).

8 PESEK, R. Kyslikovd maska pro rodice déti s Aspergerovym syndromem. Praha: Pasparta, 2013, s. 29
8 MATEJCEK, Z. Krizové situace v rodiné ocima ditéte. Praha: Grada, 2002, s. 72

S HARRISOVA, S. L. Terapie rodinnych problémii u autismu. In. SCHOPLER, E. Autistické chovdni.
Praha: Portal, 1997, s. 181

8 MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 99
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Nasledujici text seznamuje s problémy, které s sebou pifinasi péce o dité s PAS.

3.2.1 Pecovatelska zatéz

Dit¢ s autismem ptedstavuje velkou pecovatelskou zatéz pro kohokoliv, kdo se o
néj stara. Svymi specifickymi potiebami do zna¢né miry ovliviiuje Zivot jak o0soby
primarné pecujici, tak 1 ostatnich Clent rodiny.89 J. Michalik uvadi, ze v Ceské republice
zastavaji ulohu pecujici osoby o postizené¢ho ¢lena rodiny v naprosté vétSin€ pripadi Zeny,
které se musi vzdat vlastnich osobnich cilti a méni svou roli na trhu prace na roli pecujici
osoby.®

,PeCovatelska zat¢z primarni pecujici osoby je skoro vzdy nadmérna. Stavy inavy
a rezignace jsou ¢astymi ptiznaky pfetizeni. Vyznamny je zpasob, jakym pecujici osoba
dokaze vycCerpavajici stereotyp péce kompenzovat (sportem, meditaci, ale nékdy bohuzel i

alkoholem), a to, nakolik ma mozZnost se z péce o postizené dité uvoliiovat.* ™

3.2.2 Finan¢ni a materialni podminky rodiny

Dité s PAS mé dopad i na rodinné materialni podminky. Pokud se pecujici osobou
stane matka ditéte, rodina pfichdzi o jeji pfijem, a stava se financné zavisla na partnerovi.
Tuto finan¢ni ztrdtu nevyvazi ani pfispévek na péci, ktery je pfiznadn vV maximalni vysi.
V soucasnosti je pod polovinou primeérného mési¢niho ptijmu dospélé osoby. Co se tyce
zdravotnich pomiicek, hrazeny jsou pojistovnou pouze ty ve standartni vybave. Je potieba
vétsinou dokupovat dal§i nehrazené doplitkky a k tomu se piidavaji jesté sluzby, které
rodiny vyuzivaji a musi si je hradit ze svych financnich prostfedkli. N&€kdy je zapotiebi
provést Upravu bytu a jeho zafizeni, coZ pojiStovny nehradi viibec. Pro né€které rodiny je
dokonce z divodu nedostatku sluzeb nebo jejich velké vzdalenosti nezbytné prestéhovat
se, najit si prondjem nebo zakoupit jiny byt, ktery by byl v Iépe dostupném regionu.92
Casto proto mohou otcové pocitovat jako velké biemeno finanéni naroky své

rodiny a specidlni potieby svého ditéte s PAS. %

8 MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 99 - 100
Y MICHALIK, J. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011, s. 106

' MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 100

%2 MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 100

% LAMB, M. E. Sec. cit. In. SCHOPLER, E. Autistické chovani. Praha: Portal, 1997, s. 183
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3.2.3 Rozpad rodiny

Nasledkem samotného zjisténi diagndzy PAS u ditéte dochazi v nemalo ptipadech
k rozpadu rodiny. K nému ale mtze dojit i pozdéji z davoda vySe uvedenych problémd,
jako je pretizenost matky z péce o dité s PAS ¢i finan¢ni zavislost na partnerovi. To mtze
zkomplikovat vztahy mezi dospélymi Vv roding, které vygraduji natolik, ze konéi
rozchodem partnera. Jak pise O. Matousek, nejcastéji je to disledek toho, Ze se pecujici
matka tak moc upne na péci o dité, ze na ostatni ¢leny rodiny ji uz nezbyva Cas ani energie.
Po rozpadu rodiny pak matka zistdva na vychovu ditéte/ déti sama a jeji nadéje na nové
manzelstvi ¢i partnerstvi je velice nizka.

Piestoze nedojde k rozpadu rodiny, mohou se rozvinout konflikty mezi rodici
tykajici se toho, jaka je vhodna péce o dité€ s PAS, ale 1 jinych oblasti fungovani rodiny.
Typickym postavenim roli v rodiné byva pecujici hyperprotektivni matka a distancovany

otec, ktery je odstréeny na ,,vedlejsi kolej«.**

3.2.4 Sourozenci déti s PAS

zat¢z. Postaveni sourozence v rodin€é se méni, jiné jsou i postoje a ocekavani, kterd k nému
rodie zaujimaji. Zdravy sourozenec muze vnimat stigma rodiny jako své vlastni. Toto
védomi odliSnosti od ostatnich ovliviiuje jeho postoje a chovani at’” uz v pozitivnim ¢i
negativnim sméru.%

Sourozenci ditéte s PAS mivaji mnohdy pocit, Ze jim matka nevénuje dostatek
pozornosti. Navic se od nich ofekava a vyzaduje rozsahlej§i pomoc a na starsi zdraveé déti
je Casto presouvana Cast peCovatelského biemene. Nékdy se stava, Ze rodice prendseji na
zdravého sourozence odpovédnost za dit€¢ s PAS i do budoucna, protoZe praveé zdravy
sourozenec bude jedinym ¢lenem Uzké rodiny, az rodice zemiou.”® ||V kazdém piipadé se
zde jedna obecné o zatizeni sourozencii, které spocivd v omezeni hravych moznosti a
vychovu sméfujici k ur€itému druhu nadmérmé rozumnosti — stejné jako omezovani
socialnich kontaktd k vrstevnikiim, coz snadno vede ke zmenSeni osobnich vyvojovych a

socialnich $anci.« ¥’

% MATOUSEK, O. Podpora rodiny - manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 100
% VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2012, s. 169

% MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: portal, 2014, s. 100
Y PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Brno: Paido, 2008, s. 42
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Zdravy sourozenec se miiZze potykat i s dalSimi problémy. Mlze byt frustrovan ze
souziti se sestrou ¢i bratrem, ktery reaguje jinak, nez je bézné, musi si né¢kdy vyslechnout
reakce svych vrstevnikli na chovani svého sourozence, ale miize zazivat 1 jiné nepiijemné a
zranujici zazitky. ,,Tyto problémy jsou intenzivnéjsi, jestlize je postizeni v oblasti chovani
u ditéte s autismem velmi t€zké a velmi vycerpava sily rodici, jestlize se zdravé dité musi
vyrovnat s agresivnim ¢i destruktivnim chovanim postizen¢ho, nebo kdyz je pro ngj
obtizné pozvat si domt kamarady, protoZze by mohli byt konfrontovani s odstrasujicim
chovanim ditéte s autismem.« %

Vliv ditéte s autismem na sourozence ale nemusi byt pouze negativni. Sourozenci
mohou z interakce ditétem s autismem ziskat i obohacujici zkuSenosti, napf. se uci
trp€livosti a pomoci jinym lidem, rozviji socidlni inteligenci, schopnost empatie a

o . 99
komunikaéni dovednosti.

S. Richman pfedklddd v knize Vychova déti s autismem nékolik zasad, které
mohou pomoci zdravému ditéti k vytvotreni kladného sourozeneckého vztahu s ditétem s
PAS:

= vysvétlete pfiméfené a piijatelné zdravému sourozenci problematiku PAS;
= vytvarejte u obou déti pocit rovnocennosti pii kazdé vhodné ptilezitosti;
* podporujte vzajemné kontakty mezi sourozenci;

= chovejte se ke zdravému ditéti jako k jedine&né osobnosti.'”

3.2.5 Nastup do Skoly

Vstup ditéte do Skoly je vyraznym meznikem nejen v zivoté ditéte, ale celé rodiny.
Pro rodiCe tak za¢ind novéa faze psychického zatizeni, ktera je do jisté miry spojena
s vybérem vhodného vzdé¢lavaciho zatfizeni pro dité s PAS. ,Nékdy dochazi k oZiveni
problémi, které souviseji s obtiznou adaptaci rodi¢l na postizeni jejich ditéte.* 101 pyi
volb¢ umisténi ditéte do Skoly maji rodice k dispozici béZznou zakladni Skolu, v niz mize
byt dit¢ s PAS integrovano, nebo mohou zatadit dité do specidlni Skoly. Stava se, Ze rodice

ani nezvazuji, jaka alternativa by byla pro dalsi vyvoj jejich ditéte uZzitecna, ale voli tu,

% HARRISOVA, S. L. Terapie rodinnych problémii u autismu. \n SCHOPLER, E. Autistické chovani. Praha:
Portal, 1997, s. 184

% MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 100

10 RICHMAN, S. Vyichova déti s autismem. Praha: Portal, 2006, s. 102

1% vAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2012, s. 174
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ktera alespoii symbolicky zmenSuje negativni vyznam poruchy. Néastupem do pfislusného
vzdélavaciho zatizeni udéla dit€ s autismem dalsi vyrazny krok na vetejnost. Pti cesté do
Skoly, ve Skole a v dopravnich prostfedcich se dostavd do spolecnosti cizich lidi, kteii
mohou na dité reagovat riizn¢ — vycitky, kdrani, vysméch a odmitnuti ze strany okoli. Tyto
reakce mohou v ditéti vyvolat strach, uzavieni, nejistotu, nepfatelstvi nebo dokonce
agresivni jednani proti okoli, coz je pro rodice dalsi zatézkavaci zkouskou ve vychové

jejich ditste a PAS.*%

3.2.6 Reakce rodiny a okoli

Jednou z podstatnych roli pro rodinu s ditétem s PAS je ptibuzenska podptrna sit’.
Dulezité je, jak blizci pifibuzni, zejména prarodice, piijimaji skutecnost, ze ma dité
diagnézu PAS. Zatimco ,,béZnym rodindm*“ mnohé c¢innosti V Zivoté nepiinasi Zadné
komplikace, sditétem s PAS miZe byt situace zcela opacna. Sem mulzeme zafadit
napiiklad cestovani s ditétem s PAS v MHD, nékup v obchodnim domé, spolecenské akce,
oslavy nebo jen pobyt v parku ¢i na hiisti. VSechny tyto a jesté dalsi situace predstavuji pro
rodice, ktefi se obavaji nepredvidatelné a nepiimétrené reakce svého ditéte, ale 1 pro déti
s PAS, znaéné stresujici a naro¢né chvile. Dité tyto ¢innosti nezvlada, nechova se tak, jak
by si ostatni predstavovali, nebo je agresivni a rodina je tak vystavena negativnim reakcim
svého okoli (nepfijeti, zkoumavé pohledy, ustépacné poznamky, rady, sprosté nadéwky).103
Po téchto projevech okoli pak m4 tato rodina tendence stranit se od ostatnich a je ohrozena

socialni izolaci. %

3.2.7 Budoucnost ditéte s PAS

S pribyvajicimi roky ditéte se rodice zacinaji ¢im dal tim vice zamyslet nad tim, co
se bude s jejich ditétem dit, az nebudou stat po jeho boku a podporovat ho pii jeho
¢innostech. ,,Tato faze zatéze klade na rodice, stejné jako vSechna ptedchéazejici obdobi,
ukol obstat opét ve zkousSce reality a pfijeti skute¢nosti.* 105
Neékdy se vSak muze stat, ze prechod ditéte s PAS do dospélosti viitbec neprobéhne,

protoze se primarni pecovatel nebo rodina domniva, ze dité neni zplsobilé zit samostatny

Y92 PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Bmo: Paido, 2006, s. 43

Y3 pATA, P. K. Mé dité mé autismus. Praha: Grada Publishing, 2007, s. 43

1% MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 101
% PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Bmo: Paido, 2006, s. 44
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zivot. Rodina mlize mit obavy, ze dospivajici dit¢ by mohlo mit problémy napftiklad v praci
nebo partnerskych vztazich, coz by navic mohlo negativné ovliviiovat samotné cleny
rodiny.

Umrti pedujiciho rodiée &i rodict se pro dospélé dité s PAS stava katastrofou, ktera

s N v r , ’ v ’ v v ’ v v 106
je feSena nastupem do ustavniho zafizeni, na néz se musi adaptovat v pozdéjsim veéku.

3.3 Potieby rodiny s ditétem s PAS

Narozeni ditéte s PAS predstavuje pro rodinu velkou, neocekavanou zatéz. Rodina
se proto snazi dosahnout tzv. ,idedlni adaptace. Ta predstavuje takové uspotadani
rodinného Zivota, aby spliiovalo potfeby nejen samotného ditéte s PAS, ale vsech Clenii

rodiny.
Zakladni potieby rodiny s ditétem s PAS jsou:

1. Ziskat potiebné informace o stavu a moZnostech ditéte s PAS — vcasna
diagno6za a poskytnuti informaci o PAS je jednim z nejzavaznéjsich okamzikt

rodiny.

2. Emociondlni podpora — muze byt poskytnuta odborniky (napf. v podobé
psychoterapie) nebo blizkymi pfislusniky rodiny.

3. Finanéni a socidlni podpora — je velice dillezita, pfedevSim v praktické oblasti
péce o dit¢ je snaha (pokud to neni nezbytné nutné) neumistovat déti do
ziizovani dennich zafizeni, moznost kratkodobého umisténi mimo rodinu,
osvétova ¢innost ve spolec“:nosti.107 Moznymi finan¢nimi podporami, které
rodinam s ditétem s PAS mohou pomoci, jsou davky socidlni podpory
poskytované statem, a vyuziti dadvek socialni péce, zejména jednorazovych
pfispévki. Dale maji rodiny dle zdkona 108/2006 Sb. o socialnich sluZzbach

narok na pfispévek na péci.

% MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro poméhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 101
YW PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Bmo: Paido, 2008, s. 41
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4. SANACE RODINY S DITETEM S PAS

Tato kapitola je zaméfena na podporu rodiny s ditétem s PAS. Nejprve definuji
pojem sanace rodiny a pfedstavim, jaké konkrétni moznosti podpory mohou rodiny
vyuzivat. Struéné seznamim s nestatni neziskovou organizaci APLA, o niz je ve
vyzkumném Setieni této prace pojednavano. Nakonec piredlozim vycet vhodnych

socialnich sluzeb, které¢ by mohly pomoci rodindm jejich nelehkou zivotni cestu zvladnout.

4.1 Definice pojmu ,,sanace rodiny*

Samotné slovo ,,sanace* pochazi z latinského sanare, coz byvéa vykladano jako
,uzdravit®® V geském prostredi socialni prace je synonymem odborného pojmu sanace
rodiny povazovan vyraz podpora rodiny, kterou O. MatouSek definuje jako: ,,postupy
podporujici fungovéni rodiny, které jsou opakem postupl vyclenujicich ne¢kterého ¢lena
rodiny kvili tomu, Ze n&koho ohrozuje, ptipadn& kviili tomu, Ze je sim nékym ohrozen.«'*
V zahrani¢i je pro podporu rodin (family support) pouzivan pojem udrzovani rodiny

(family preservation).'°

Podle O. Matouska se ,,podpora rodiny* nezabyva pouze zajmy ditéte a fungovanim
rodiny, ale 1 chovanim a spokojenosti dospélého jedince v roding€, vazbami rodiny na
mistni spoleCenstvi a na rGzné organizace. ,,Podpora rodiny nespoléhd pouze na
profesiondlni zdroje (profesiondlem muze byt socidlni pracovnik, psycholog, pedagog,
etoped, psychiatr, pediatr, oSetfovatel), nybrz vyuzivd vSechny dostupné lidi — napf.
Sirokou rodinu, sousedy, dobrovolniky ¢i profesiondly pisobici mimo pomadhajici

«lll

profese. Lze tedy odvodit, Ze ,cilem sanace rodiny je piedchédzet, zmirnit nebo

eliminovat pfiiny ohrozeni ditéte a poskytnout rodi¢im i ditéti pomoc a podporu

k zachovani rodiny jako celku.* '

1% MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 13
19 MATOUSEK, O. Slovnik socidlni préce. Praha: Portal, 2008, s. 185

10 MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 13
" MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 13
12 MATOUSEK, O. Sec. cit. In. BECHYNOVA, V. Sanace rodiny. Praha: Portal, 2011, s. 18
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4.2 Moznosti podpory rodiny s ditétem s PAS

O. Matousek popisuje v knize Podpora rodiny s podtitulem ,,manual pro pomahajici
profese®, strategie prace s rodinou, v niz je dité s postizenim.

V obdobi prvotniho Soku je potieba respektovat fakt, ze reakce rodiny je intenzivni
a bude ur€itou dobu trvat. Nejvhodné&jSim ptistupem je krizovd intervence, tj. podle O.
Matouska ,,podpora otevieného vyjadfovani emoci, podpora opory v blizkych lidech,
tolerance nedestruktivnich inikovych reakci a naopak kriticky postoj k ,.,feSenim®, ktera by

113 px: ) . s N ’ ’
“ =7 Pti préci s rodinou je zadouci, aby pracovnik

pfenasela vinu na osoby, jez ji nenesou.
pomahajici profese dodrzoval zésady krizové intervence (viz Pfiloha €. 6).

K tomu, aby mohlo dojit k uspésné adaptaci a piijeti ditéte co nejdiive, méla by byt
tato psychologicka podpora poskytnuta rodiné co nejdiive po zjisténi diagnozy ditéte. Ta je

ale v Ceské republice zatim dostupna jen vyjime&ng.

,Protoze je rodina ohroZzena rozpadem, je zadouci podporovat jeji soudrznost, tj.
dosud fungujici vazby a vzajemnostni ritualy.“ "* Aby se predeslo pretizeni primarniho
pecovatele (matky) je potieba rozlozit pecovatelskou zatéz na ostatni cleny rodiny a pokud
to je mozné, na profesiondlni sluzby (napf. osobni asistence, pedagogickd asistence). Je
mozné vyuzit nékterych dennich staciondiii, které kromé zajisténi dennich aktivizacnich
programti poskytuji i odlehcovaci tydenni a vikendové pobyty. Pro rodiny s détmi se

zdravotnim postiZzenim existuji také komunitni centra.

ProtoZze rodiny s ditétem s PAS maji nékdy pfirozenou tendenci se vyhybat
ostatnim jedincim, mély by byt podporovany vSechny spolecenské kontakty rodiny,
Z nichZ mohou rodiny 1 déti téZit néco pozitivniho, a to i v pfipad¢, kdy samotni rodice
maji ke spolecenskym kontaktim malo chuti. ™

Vyznamnou podporou pro dospélé mohou byt svépomocné rodi¢ovské skupiny.
Nemély by se viak stat jedinym spolecenskym prostiedim, které pecujici rodie navstévuji.
V soucasné dobé& také funguje vzdjemnd rodicovskd pomoc, napf. na internetovych
strankach a riznych socidlnich sitich. V Ceské republice jsou na nékterych mistech

dostupné i terapeutické skupiny, které vedou zkuseni odbornici.

3 MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 101
M MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 101
5 MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 101

45



Velmi dilezité je pribézné odborné poradenstvi. Rodiny mohou do sedmi let véku
ditéte vyuzivat ranou péci, jejiz velkou vyhodou je, ze poskytovatel kontaktuje rodinu
Vv domacim prosttedi pfiblizné jednou az dvakrat za dva meésice. StarSim détem mohou
rodi¢e vyhledavat specializované poradny a sluzby dostupné spiSe ve vétSich méstech.
Kvalitni hodnoceni moznosti a limitd ditéte provadi specializované pracovisté. V nasem
staté existuje sit’ specidlné pedagogickych center (SPC), ktera provadéji jak hodnoceni
potieb ditéte, tak vychovné a pedagogické poradenstvi. Nevyhodu muzeme spatfovat

V tom, ze se nejedna o terénni sluzbu.

Nékdy je nezbytné poméhat rodindm, aby se dostaly do kontaktu s pfisluSnymi
sluzbami. Jedinymi odborniky, ktefi maji informace o postizeni ditéte, jsou 1ékafi. Ti se
vSak neorientuji na adaptacni pochody, které probihaji v mysli rodi¢id. Organy statu se
vétSinou dozvidaji o ditéti s postizenim az ve chvili, kdy rodice podaji Zadost o ptispevek

na péci.

V situaci, kdy rodi¢e uvazuji o tom, zda budou o dit¢ pecovat doma, nebo si
vyberou jinou formu péce, je rozhodnuti zcela na nich. Pomdhajici pracovnik nepiebira
odpovédnost za volbu, jeho ulohou je ,pouze” poskytnout informace o moznych
dasledcich jakékoliv volby. Neni-li dit¢ vychovavano v roding, ale pecuji o n¢j jiné osoby,

je zaddouci podporovat mezi nimi vzajemny kontakt.

Jak jiz bylo zminéno, muze se stat, Ze piechod ditéte do dospélosti mize rodina
brzdit na zéklad¢ predsudki. Ty pak vyzaduji trpélivy, nekonfliktni pfistup poméhajiciho
pracovnika ke vSem ¢lentim rodiny. ,,Vzdy, kdy je to mozné, by m¢l byt podpoten klienttv
narok na samostatné bydleni, partnersky vztah a zaméstnani (s pfislusnym jiSténim a

kompenzaci hendikepu).* 1

Vhodnou formou pribézné péce o déti a dospivajici s PAS mohou byt stacionare.
Pro dospélé osoby s postizenim jsou jednou z moznosti podporované a chranéné bydleni,

S . v , 117
které vSak nejsou vSude dostupné.

1 MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 102
Y MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 103
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O. Matousek popisuje soucasné zajisténi pecujicich osob dichodovym a
zdravotnim pojisténim v CR nasledovné: ,,Diichodové pojisténi plné pecujici osobé plati
stat, pokud pecuje o dit¢ ve véku od 4 do 10 let s pfiznanym piispévkem na péci
kteréhokoli stupné. Pecuje-li o dit€¢ vyssiho véku, je pojiSténa na dichod jen v piipade,
kdyz ma dité priznan ptispévek ve II. a vys$im stupni. Zdravotni pojisténi se plati pecujici
osobg¢, ktera celodenné pecuje o dité (s postizenim nebo bez néj) do véku sedmi let, nebo
kdyz pecuje o dvé déti do 15 let. Pii péci o dité s pfiznanym piispévkem na péci v I. stupni
je plné pecujici osoba zdravotné pojisténa do 10 let veku ditéte. Pokud ma dité piispevek
na péci ve vysSim stupni, je tato osoba zdravotné pojisténa, i kdyz je dité starsi nez 10 let.

V 18 letech mé dit& s postizenim narok na invalidni déichod.* *®

Specificky orientovanou pomoc poskytuji spolky a sdruzeni, ktera jsou zaméfena

na jednotlivé typy postiZeni. Jednim z nich je naptiklad ob&anské sdruZeni APLA.™

4.2.1 APLA

Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA) vznikla vroce 2000 v Ceské
republice na zdklad¢ dlouhodobé spoluprace odbornikii (psychologii, psychiatrili, terapeutii
a pedagogu) s rodic¢i déti s poruchou autistického spektra. Hlavnim diivodem zalozeni byla
potfeba zacit feSit problematiku lidi s autismem komplexné, tedy pomoci nejen détem a
dospélym s poruchou autistického spektra, ale 1 vSem, kteti o n€ pecuji nebo jim poskytuji
své sluzby (rodinam, institucim a odborné Vefejnosti).120

,APLA CR se postupné zacala §tépit do samostatnych ob&anskych sdruZeni. V roce
2003 vznikla APLA Praha, APLA Jizni Morava a APLA Hradec Kralové. V roce 2004

APLA Vyso¢ina, v roce 2005 APLA Severni Cechy.« %

Ve vyzkumné ¢asti této prace jsou dotazované rodiny s dit€tem s PAS nejcastéji
klienty nestatni neziskové organizace APLA Praha, proto povazuji za nezbytné seznamit se

zakladnimi informacemi o tomto zafizeni.

8 MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 103

9 MATOUSEK, O. Podpora rodiny — manudl pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s. 103

120 SOJKOVA, A. (ptipravila k vydani) Vyrocni zprava. Praha: APLA Praha a stiedni Cechy, 2013, s. 3
2L THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2012, s. 360
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APLA Praha poskytuje komplexni nabidku sluzeb pro lidi s PAS v Ceské republice.
Zajistuje socialni, psychologické, terapeutické, diagnostické a vzdélavaci sluzby, které

jsou zamétené na podporu lidi s poruchou autistického spektra a jejich rodiny.122

V jednotlivych stiediscich APLA Praha pusobi specializovani odbornici. V oblasti
diagnostiky pracuje psychiatr a psychologové. O rodiny s ptedskolnimi détmi je postarano
tymem pracovnikli rané péce a sluzby jim poskytuje i zdjmové integracni centrum pro
déti (ZAJIC). Specialni pedagogové sestavuji individudlni vzdélavaci programy pro déti,
zéky a studenty a spolecn¢ s psycholozkou se pak vénuji specidlné pedagogické
diagnostice, navrhim podpory a konzultacim ve $kolskych zafizenich. Cinnosti
vyskolenych terapeutll je vést individudlni a skupinové ndcviky socidlnich dovednosti
nebo analyzovat a FeSit problémové chovani. Nékteti z pracovnikli poskytuji odborné
poradenstvi pobytovym zafizenim socialni péce, které maji v péci klienty s PAS. APLA je
registrovanym poskytovatelem terénnich socidalnich a pobytovych socidlnich sluZeb a
realizuje programy podporovaného zaméstndvdni. Pro klienty, kteti byli kdekoliv jinde
povazovani za ,,neumistitelné* je ziizen Domov se zvlastnim rezimem. V ramci APLA byl
zalozen socidlni podnik — Nakladatelstvi PASPARTA, ktery zaméstnava osoby s PAS.
Organizace podporuje sdruzeni tzv. sebeobhdjcii — lidi s PAS, kteti se snazi prosazovat své
nazory a prava ve spolecnosti. Ma kvalitni a uceleny systém vzdélavani odborniki, rodici
nebo jakychkoliv z4jemci tykajici se problematiky autismu. Organizuje také osvétové akce

. " 12
pro Sirokou vefejnost.'?®

Jednou ze zakladatelek organizace a v soucasnosti i feditelkou odbornych programii
je psycholozka Katefina Thorova, ktera vroce 2006 piispéla vydanim své publikace

Poruchy autistického spektra k osvéte této plroblema‘[iky.124

Podrobnéjsi informace o sluzbach, organizaci zafizeni, zaméstnancich a
pracoviStich APLA Praha lze nacerpat v metodickém materidlu, ktery jsem ziskala na

Skoleni osobnich asistentl (viz Ptiloha ¢. 7).

122 Zékladni informace. [online] Praha: APLA Praha a stfedni Cechy, s. 2 [cit. 2015-01-25] Dostupné z:
http://www.praha.apla.cz/index.php?option=com_phocadownload&view=category&download=59%3Aebrou
rka-o-slubch-apla-v-eskm-jazyce&id=7%3Ae-brozury&Iltemid=42

12 SOJKOVA, A. (ptipravila k vydani) Vyrocni zprava. Praha: APLA Praha a stiedni Cechy, 2013, s. 7

124 SOJKOVA, A. (ptipravila k vydani) Vyrocni zprava. Praha: APLA Praha a stiedni Cechy, 2013, s. 10

48


http://www.praha.apla.cz/index.php?option=com_phocadownload&view=category&download=59%3Aebrourka-o-slubch-apla-v-eskm-jazyce&id=7%3Ae-brozury&Itemid=42
http://www.praha.apla.cz/index.php?option=com_phocadownload&view=category&download=59%3Aebrourka-o-slubch-apla-v-eskm-jazyce&id=7%3Ae-brozury&Itemid=42

4.3 Socialni sluzby

Dalsi moznosti podpory rodinam s ditétem s PAS je vyuziti socialnich sluzeb dle
zakona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach.

Prostfednictvim socialnich sluzeb je zajisStovdna pomoc pii zvladani béznych
ukonl péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro
osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani
nebo pomoc pii zajisténi bydleni, pomoc pii zajisténi chodu domacnosti, vychovné,
vzdelavaci a aktivizacni ¢innosti, poradenstvi, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym

v 1, C e . v f o r: o 125
prosttedim, terapeutické ¢innosti a pomoc pii prosazovani prav a zajmu.

Cilem sluzeb je také:

» Podporovat rozvoj nebo alespon zachovani sobéstacnosti uzivatele, jeho navrat do
vlastniho domaciho prostredi, obnoveni nebo zachovani ptivodniho zivotniho stylu;

* rozvijet schopnosti uzivatelt sluzeb a umoznit jim, pokud toho mohou byt schopni,
vést samostatny Zivot;

Iy s 17 roe e s ey o v v o 12
» snizit socidlni a zdravotni rizika souvisejici se zpisobem Zivota uzivatelt.* 6

Socidlni sluzby zahrnuji:

1. Socialni poradenstvi
2. Sluzby socialni péce

3. SluZzby socialni prevence

125 Socidlni sluzby [onling]. 2015 [cit. 2015-02-10] Dostupné z: http://www.mpsv.cz/cs/18661
128 Socidlni sluzby [onling]. 2015 [cit. 2015-02-10] Dostupné z: http://www.mpsv.cz/cs/18661
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4.3.1 Socialni poradenstvi

»docidlni poradenstvi poskytuje osobdm v nepfiznivé socidlni situaci potiebné
informace pfispivajici k feSeni jejich situace. Zakladni socialni poradenstvi je soucasti
vSech druht socialnich sluzeb. Odborné socidlni poradenstvi zahrnuje obcanské poradny,
manzelské a rodinné poradny, socialni praci s osobami spolecensky neptizptisobenymi,
poradny pro obéti trestnych ¢inti a domaciho nasili, socialné pravni poradenstvi pro osoby
se zdravotnim postizenim a seniory. Sluzba obsahuje poradenstvi, zprostiedkovani
kontaktu se spolecenskym prostfedim, terapeutické ¢innosti a pomoc pfi prosazovani prav

a zajmii. Sluzba se poskytuje bezuplatng.« '’

4.3.2 Sluzby socidlni péce

,»Sluzby socialni péce napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou
sobéstacnost S cilem umoznit jim v nejvys§i mozné mife zapojeni do b&zného Zivota
spoleCnosti a v pripadech, kdy toto vylucuje jejich stav, zajistit jim diistojné prostiedi a

.12
zachazeni.« 1?8

Vycet socialnich sluzeb, které mohou rodiny s ditétem s PAS vyuzit:

(dle Zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbdach v platném znéni)

= Osobni asistence

= Pecovatelska sluzba

* Podpora samostatného bydleni

= (Qdlehcovaci sluzby

= Centra dennich sluzeb

* Denni stacionaie

* Tydenni stacionaie

= Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
* Chranéné bydleni

* Socidlni sluzby poskytované ve zdravotnickych zatfizenich tstavni péce

127 Socialni poradenstvi. In. Socidlni sluzby. [online]. 2015 [cit. 2015-02-10] Dostupné z:
http://www.mpsv.cz/cs/18661

128 Sluzby socialni pége. In. MPSV, Zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbdach v platném znéni. [online]
2010 — 2015 [cit. 2015-02-10] Dostupné z: http://www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108 2006 Sb.pdf
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4.3.3 Sluzby socidlni prevence

»Sluzby socidlni prevence napomahaji zabranit socialnimu vylouceni osob, které
jsou timto ohrozeny pro krizovou socialni situaci, zivotni navyky a zpisob zivota vedouci
ke konfliktu se spolecnosti, socialné znevyhodiujici prostiedi a ohrozeni prav a
opravnénych zajmi trestnou ¢innosti jiné fyzické osoby. Cilem sluzeb socidlni prevence je
napomahat osobam k piekonani jejich nepfiznivé socidlni situace a chranit spole¢nost pied

vznikem a Sifenim nezadoucich spolecenskych jevi.* 129

Vycet sluzeb, které mohou rodiny s ditétem s PAS vyuzit:
(dle Zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbdach v platném znéni)

= Rana péce

» Socialn¢ aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi

» Socialn¢ aktiviza¢ni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim
* Socialné terapeutické dilny

= Socialné rehabilitace

129 Sluzby socialni prevence. In. MPSV, Zikon ¢. 108/2006 Sh., o socidlnich sluzbéch v platném znéni.
[online] 2010 — 2015 [cit. 2015-02-10] Dostupné z: http://www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108 2006 Sb.pdf
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5. DOTAZOVANI NA PROBLEMY RODINY S DITETEM S PAS

5.1 Cile vyzkumného Seti‘eni

Cilem tohoto Setieni je zjistit, zda se rodinam s ditétem s PAS dostava potiebné
podpory a jestli sluzby, které vyuzivaji, nebo by rady vyuzivaly, jsou jim dostupné. A to
jak po finan¢ni strance, tak z pohledu vzdalenosti nabizenych sluzeb. Snazila jsem se, aby
informace ziskané od rodin s ditétem s PAS byly co nejvice uzite¢né dal§im rodinam, které
se do podobné situace mohou dostat. Z tohoto divodu jsem se chtéla dozvédét, s jakymi
uskalimi ¢i problémy se tyto rodiny bézné potykaji. Za piinosna povazuji zejména uvedena
doporuceni dotazovanych rodin, kterd vychazi z jejich vlastnich zkusSenosti a mohou byt

inspiraci ¢i ur€itym voditkem dal§im rodinam.

5.2 Vyzkumné metody

Jako vyzkumnou metodu jsem si zvolila dotaznikové Setieni, dale pak studium
odborné literatury a pro piesné€jsi pochopeni informaci jsem méla moznost vést s nékolika
rodi¢i nestrukturovany rozhovor, jehoz t¢elem bylo zjistit dopliiujici informace nad ramec

dotazniku.

Aby se mi podafilo co nejlépe zmapovat, zda se rodinam s ditétem s PAS dostava
podpory, sestavila jsem dotaznik (viz Piiloha ¢. 8) s 30 otazkami, které jsem rozd¢lila do
Sesti oblasti. Ty jsem nazvala: Rodina, Podpora, APLA, Dostupnost, Uskali/problémy a
Doporuceni rodi¢t rodicim. Zminéné okruhy jsem si zvolila, abych poskytla co mozna
nejucelengjsi pohled na rodinu, ktera ma jedno nebo vice déti s PAS. A dale proto, abych
nastinila moZnosti podpory této rodiny a mohla uvést dalsi praktické¢ informace od ni
ziskané. ,,Rodina‘“ ma za cil zjistit informace, které se tykaji rodiny jako celku i samotného
ditéte s PAS. Druhou oblasti, nazvanou ,,Podpora®, jsem se chtéla dozvédét, zda se roding
s dité¢tem s PAS dostalo podpory ve chvili, kdy zjistila, ze s jejich ditétem neni vse
v poradku. Dale jaké sluzby vyuziva a zda ma pocit, Ze se jim v néjaké oblasti podpory
nedostava. Ve tieti oblasti ,,APLA®“ jsem se konkrétné zaméfila na zafizeni, s nimz
spolupracuji, a které mi také pomohlo S rozsitenim mych dotazniki. Orientovala jsem se
na jeji klienty, abych zjistila, jak je pro né APLA dostupnd a jaké sluzby vyuzivaji. V
okruhu ,,Dostupnost™ jsem se zaméfila pfedevSim na zjisténi dostupnosti nabizenych

sluzeb z hlediska vzdalenosti a finan¢ni naro¢nosti. Také jsem se ptala, jaky je divod jejich
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dojizdéni. V piedposlednim okruhu jsem zjistovala ,,Uskali & problémy*, snimiz se
rodiny s ditétem s PAS setkavaji. Zajimalo m¢, které byly nejvétsi i jaké obdobi bylo pro
rodinu nejnaro¢néjsi. Posledni oblast jsem nazvala ,,Doporu¢eni rodi¢t rodi¢tm®. Zde
rodiny s ditétem s PAS maji moznost sd¢lit své zkuSenosti a problémy, se kterymi museli
bojovat, a mohou poradit ostatnim, kteti se Vv této nelehké zivotni Situaci ocitnou. Pevné
doufam, ze tyto rady pomohou dal§im rodinam situaci 1épe zvladnout, nebo jim alespon

dodaji nad¢;ji a silu, ze Zivot s ditétem s PAS se zvladnout da.

5.3 Metodika vyzkumu

Problematikou autismu se dlouhodobé zabyvam nejen proto, ze v nasi Sirsi rodiné
se diagndza autismu vyskytuje. Prace s détmi mne obecné bavi, S t€émi s PAS mé navic i
naplituje a vidim vni smysl a perspektivu. To je také divod, pro¢ jsem zacala
spolupracovat s organizaci APLA — Praha a stfedni Cechy. Nejprve jsem Vv srpnu roku
2014 absolvovala v tomto zafizeni praxi a o mésic pozd¢ji jsem nastoupila jako osobni
asistentka. Na konci zafi 2014 jsem se zucastnila tydenniho pobytu rané péce, kde jsem
vypomahala chlapci s diagnostikovanym vysoce funkénim autismem a ADHD. Tohoto
pobytu se zucastnilo celkem 6 rodin. Jejich ¢leny jsem osobné pozadala o vyplnéni
dotazniku, které jsem meéla ve vytisténé podobé ptipravené. Jak jsem jiz zminila vyse,
s nékterymi jsem pak nasledné vedla rozhovory, abych 1épe nahlédla do jejich Zzivotni
situace. Diky tomu, Ze se zafizenim APLA spolupracuji, jsem se domluvila s jejimi
zaméstnanci, ze jim dotaznik poslu emailem a oni ho pfeposlou svym 250 klientim rané

péce.

Po navratu z pobytu rané péce jsem se zUcastnila nékolika akci pofadanych
organizaci APLA. Na zac¢atku fijna to byl kurz ,,Psychohygienicka a psychoterapeuticka
podpora rodi¢t déti s Aspergerovym syndromem*, ktery vedl Mgr. Roman Pesek. Zde mi
dalsich 9 maminek déti s PAS vyplnilo dotaznik. Nasledn¢ jsem navstivila dvoudenni
konferenci s nazvem ,,Autismus — zavazny spolecensky problém nebo médni zalezitost?*,
kde jsem se potkala s matkou ditéte s PAS, ktera na konferenci vystupovala, a pak mi
poskytla jeden z piibéhi, ktery je soucasti kazuistického Setfeni v ptiloze této prace. Ten
druhy mi nabidla rodinna ptibuzna. V obou pfipadech byl piibeh zpracovan podle osnovy,

kterou jsem jim zaslala (viz Ptiloha €. 9).
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Ke zpracovani vyzkumného Setfeni mam celkem 40 vyplnénych dotazniki, z toho
25 jsem ziskala emailem od klienti APLA, dalSich 6 v pisemné podobé do piedem
ptipravenych vytisténych dotaznikd na pobytu rané péfe APLA a stejnym zpusobem i
zbylych 9 na kurzu APLA, ktery jsem absolvovala. Data ke svému vyzkumnému Setieni
jsem sbirala od zati 2014 do ledna 2015.

Pro zajimavost bych rada jest¢ uvedla sviij postiech, k némuz jsem dosla pii
analyzovani dotaznik. Celkem 39 z nich vyplnovaly matky a pouze v 1 ptipadé byl

respondentem otec.

5.4 Ukoly $etFeni

I. Informace o rodiné a ditéti s PAS:

1. vkol: Zjistit, kolik ¢lenti ma rodina.

2. ukol: Zjistit, kolik je v rodiné déti s PAS a bez PAS.

3. ukol: Zjistit, kolik let je ditéti s PAS.

4. ukol: Zjistit, kolik let je sourozenci/ sourozencum ditéte s PAS.

5. ukol: Zjistit, zda rodina Zije na venkové, nebo ve mésté.

6. ikol: Zjistit, kolik bylo ditéti let, kdyZ se u ného PAS diagnostikovala.

7. iikol: Zjistit, jaky ma dité typ PAS.

II. Informace o podpore rodiny s ditétem s PAS:
8. ukol: Zjistit, kam se rodina obratila, kdyz s jejich ditétem nebylo vSe v poradku.
9. ukol: Zjistit, jak dlouho trvalo, neZ byla ur¢ena diagndza ditéte.

10. ukol: Zjistit, jaké dostupné socialni sluzby rodina vyuzila, nebo v soucasné dobé

VyuZziva.
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11. ukol: Zjistit, kdo rodin¢ s ditétem s PAS opravdu pomohl.

12. ukol: Zjistit, zda rodina vyuzila ¢i nevyuzila sluzeb v celém rozsahu, popt. jaky byl

davod ukonceni sluzby.

13. ukol: Zjistit, jestli se rodin€ v néjaké konkrétni oblasti podpory nedostava.

I11. Informace o vyuZivani sluzeb v APLA:

14. uikol: Zjistit, zda rodina spolupracuje s APLA.

15. ukol: Zjistit, jaké sluzby a jak ¢asto rodina v APLA vyuziva.

16. ukol: Zjistit, do jakého konkrétniho zafizeni (budovy) APLA rodina dojizdi.
17. ukol: Zjistit, jak daleko je pro rodinu budova APLA vzdalena.

18. ukol: Zjistit, jak rodina do APLA dojizdi.

IV. Informace o vyuZivani dalSich sluZeb:
19. ukol: Zjistit, jestli jsou pro rodinu dostupné socialni sluzby, co se tyc¢e vzdalenosti.
20. ukol: Zjistit, jak daleko rodina za sluzbou dojizdi.

21. ukol: Zjistit, zda je divodem dojizdéni za sluzbou to, Ze rodina nema zadnou jinou

sluzbu pobliz svého bydlisté dostupnou.
22. ukol: Zjistit, kolik ¢asu roding zabere cesta.
23. ukol: Zjistit, jestli rodina musi platit za sluzby, které vyuziva.

24. ukol: Zjistit, zda jsou podle rodiny sluzby finanén¢€ dostupné pro vSechny, popt. kolik

rodina za sluzby zaplati ro¢né.
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V. Informace o uskalich a problémech, se kterymi se rodina potyka:

25. ukol: Zjistit, jestli rodina vnima situaci od sd¢leni diagnozy stale stejné, nebo by

24

26. ukol: Zjistit, co rodina vnima jako nejvétsi problémy, které musela kvili PAS

zvladnout.

27. ukol: Zjistit, kdo rodiné poskytl podporu v tézkych chvilich, kdyz zjistila diagnézu
ditéte.

VI. ZkuSenosti, které doporucuji rodi¢e s ditétem s PAS
28. ukol: Zjistit, jaka jsou doporuceni rodinam, které se dozvi, Ze jejich dit¢ ma PAS.
29. ukol: Zjistit, ¢eho by se mély rodiny s ditétem s PAS vyvarovat nebo ¢emu predchazet.

30. ukol: Zjistit, jaka jsou dalsi prakticka doporu¢eni rodinam s ditétem s PAS.

5.5 Ziskana data a jejich interpretace
Celkem jsem pro své vyzkumné Setieni ziskala a nasledné analyzovala 40

vyplnénych dotaznikli od rodin s ditétem s PAS.

Je také dulezité upozornit na nékteré skutecnosti, které jsou spojené s dotazovanymi
rodinami. Pro ziskani dat jsem prostfednictvim APLA oslovila rodiny, které vétSinou
S touto organizaci spolupracuji, coz mélo vyhodu v tom, Ze jsem se mohla zaméfit na
vyuzivani konkrétnich sluzeb jednoho zafizeni. VétSina rodin pochazi z Prahy, vyskytly se

ey

1 néktere z priméstskych oblasti nebo Zijici ve vzdalenéjSich méstech a obcich.
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|. Charakteristika rodiny:

Tabulka €. 1: Celkovy pocet ¢lent sledovanych rodin

Pocet ¢lenu

rodiny 2 osoby 3 osoby 4 osoby

Ziskana

data

Pocet déti
Vv rodiné ZAadné dité

S PAS

Bez PAS

Tabulka ¢. 3: VEk ditéte s PAS

Vék
déti 2 3 4 S5let 6let 7let 10

sPAS roky roky roky let

Pocet
déti 3 6 5 10 10 2 1 1 2 2 1

Tabulka ¢. 4: VEk sourozence/ sourozencu ditéte s PAS

Vék
ditéte | 1 2 3 4 5 7 8 9 10 11 13 16 17 18 25

bez rok roky roky let let |let let let let let let let
PAS

Pocet
osob 4 8 1 3 4 2 2 2 2 4 1 2 1 1 1
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Tabulka ¢. 5: Kde rodina s ditétem s PAS Zije

Rodina Zije Venkov

Pocet rodin

Tabulka ¢. 6: VEk ditéte v dobé diagnostikovani PAS

Vék
ditéte 2roky 3roky 4roky 5 let 6 let 8 let 9 let

Pocet

déti

Tabulka €. 7: Typ poruchy autistického spektra

Zjistované typy poruch autistického spektra u déti: détsky autismus (DA) — nizko
funkéni (NF), stfedné funkéni (SF), vysoce funkéni (VF), atypicky autismus (AA),

infantilni autismus (IA), autistickd porucha nespecifikovana (APN), Aspergertiv syndrom

(AS) — nizko funkéni (NF), sttedné funkéni (SF), vysoce funkéni (VF). (viz Ptiloha €. 10)

Typ DA DA, DA, DA, AA 1A APN AS AS, Stale
poruchy NF SF VF VF nediagnostikovani
Pocet
déti 7 1 2 4 7 2 1 |12 1 4

dvojcata

Interpretace rodiny celkové:

Nejvice (22) dotazovanych rodin ma 4 ¢leny, 9 jich je tfi¢lennych, ale setkavame se
I s viceClennymi rodinami, napf. 5 az 6 jedinci. Ve tfech pfipadech tvofi rodinu pouze
matka s ditétem. Ve 37 rodinach se vyskytuje 1 dit¢ s PAS, jsou zde ale i 3 rodiny se 2
détmi s PAS, z toho v jednom ptipadé¢ jsou déti dvojéata. Pokud se v rodiné vyskytuje dité
s PAS, mizeme si v§imnout, Ze V jedenacti piipadech zadné jiné dité rodina nema, 23 rodin

pak ma 1 dité¢ bez PAS. Ve 4 piipadech se vyskytuji rodiny, které maji kromé ditéte s PAS
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dalsi 2 déti a ve 2 pripadech dalsi 3 déti bez PAS. Mezi dotazovanymi bylo nejvice déti
SPAS ve véku 5 a 6 let — vobou piipadech se jednalo o 10 déti. Dalsim casto se
vyskytujicim v€kem byly malé déti ve veku 2, 3 a 4 let, nejstarsimu bylo 18 let. Sourozenci
déti s PAS se vékove nejéastéji pohybovali kolem 1, 2, 4, 5 a 11 let. Mzeme si v§imnout
ale 1 starSich sourozencu, kterym je 16, 17, 18 a nejstarSimu 25 let. V 29 ptipadech rodiny
uvedly, ze ziji ve mésté. Z toho 23 jich bydli v Praze, dalsi zminéna mésta jsou Kladno,
Me¢lnik, Neratovice, Pfibram a Pardubice. Zbylych 11 rodin Zije na venkové. U déti byla
PAS nejcetnéji diagnostikovana ve 2, 3 a 4 letech, u 1 jedince az ve 13 letech.
Nejvyskytovanéjsi PAS jsou Aspergertiv syndrom, détsky autismus a atypicky autismus. 4

déti maji stanoveno PAS, ale nikoliv konkrétni poruchu.

11. Charakteristika podpory rodiny:

Tabulka ¢. 8: Odbornik, ktery urdil diagnézu ditéte

Odbornik/ Pediatr Psycholog Pedopsychiatr Neurolog APLA

zarizeni
Pocet

rodin

Interpretace:

Rodice, ktefti zjistili, ze s jejich ditétem neni vSe v poradku, se v nejvice piipadech
obraceli na psychologa (12), dale na détského lékare (11), u nékterych déti provedl
diagnozu pedopsychiatr (5) a zatizeni APLA (7). Dale se rodiny obratily na neurologa (3) a

specialné pedagogické centrum (2).
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Tabulka €. 9: Doba urceni diagnozy

Doba lhned 2 4 5 6 1 15 3 6 9 Stale

mésice mésice mésicdk mésici rok roku roky let let trva

déti 2 1 3 2 5 15 5 1 1|1 4

Interpretace:

Vyrazné ptevladaji rodiny, které cekaly na stanoveni diagndzy svého ditéte 1 rok
(15), dalsi rodiny kolem 4 — 6 mésicu a n€které i rok a pul (5). U 2 déti odbornici uréili
diagnozu ditéte ihned, ale vyskytly se i ptipady, kde se na diagnozu ¢ekalo 3, 6 a dokonce
9 let.

Tabulka €. 10: Vy€et dostupnych podptrnych sluZeb pro rodiny s ditétem s PAS

Sluzby APLA SPC APLA  Nacviky Aut- Osobni  Asistent Zadné
Rana pobyty socialnich centrum asistence peda- sluzby

péce dovednosti goga
Rodiny

vyuzZiva

Mezi dalsi vyuzivané podptirné sluzby respondenti uvadéli:

- Psycholog (3) - Logopedie (3)
- Alternativni medicina (3) - Kurzy, pfednasky, seminaie (3)
- Prispévky na péci (4) - Psychiatr (1)
- Pedagogicko-psychologicka - Pajcovna pomiucek (3)
poradna (1) - Rodi¢ovské skupiny (2)
- Specialni MS (2) - Terapeuticka sezeni (3)

- Osobni konzultace (1)
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Interpretace:

Mezi dostupné podptrné sluzby, které rodiny vyuzivaji, v prvni fad¢ patii rand péce
v ramci zafizeni APLA (30). Mnozi si také vybrali SPC (11), APLA pobyty (7), nacviky
socialnich dovednosti (5), osobni asistenci (5), asistenty pedagoga a pouze ve 4 piipadech
vyuzivali ptispévky na pééi. Pouze 2 rodiny nevyuzivaji viibec zadné sluzby, 3 zkusily
alternativni zptsoby 1é¢by (napt.: kineziologii, homeopatii, synergickou reflexni terapii a
osteopatii).

Tabulka €. 11: Vycet podpiirnych sluzeb, které rodinam skute¢né pomohly

Sluzby | Rana SPC Aut- APLA Nikdo
péce Centrum

Pocet

rodin

Mezi dale uvedené podptirné sluzby, které rodindm opravdu pomohly, patfi:

- Psychiatr - Recipro¢ni sdileni zkuSenosti
- Psycholog mezi rodi¢i déti s PAS
- Osobni asistent - Internetové portaly
- Specialni MS - Vzdélavaci kurzy
- ABA terapie - Literatura
- Détsky stacionaft - Logoped
Interpretace:

Mezi sluzbami, které rodiny oznalily jako ucinné, se v 21 piipadech objevila
organizace APLA. Dalsich 14 rodin uvedlo ranou péci, kterou vétSina z nich vyuziva
taktéZ v ramci APLA, ale né€kolik jich vyuZzilo jiného zatfizeni (proto byla pifi vyhodnoceni
vyclenéna jako samostatna sluzba). DalSim Sesti rodindm pomohlo SPC a 4 rodiny tvrdily,
Ze jim zadné sluzby nepomohly. Daéle se vyskytovalo Aut-centrum, logoped, ABA terapie
a détsky stacionaf. Kromé toho za uZzitené povazuji i vyménu zkusenosti mezi rodici,
internetové portaly, odborné seminaie, vzdélavaci kurzy a literaturu (konkrétné byla

zminéna autorka: Perchta Kazi Pata).
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Tabulka €. 12: Rozsah vyuzZiti sluZeb

Rodina sluzby Vyuzila/vyuZziva Ukoncdila sluzbu v ZAadné sluzby

V celém rozsahu jejim pribéhu nevyuziva

Pocet rodin

Interpretace:

Z celkového poctu 40 dotazovanych rodin oznacilo 30 z nich, ze sluzby vyuzilo
nebo stale jesté vyuziva v celém jejim rozsahu a v 8 piipadech rodiny sluzbu ukoncily
pfedcasné, tedy v jejim pribchu. Zminovanymi diivody pro ukonceni sluzby byla nediivéra
v poskytovatele, nedostatek ¢asu ji vyuzivat nebo uptfednostiiovani jinych sluzeb. Podle
rodi¢l sluzba nesplnovala svou funkci pomoci, konkrétn¢ v ptipadé rané péce, ktera je
poskytovana jednou za 2 mésice. Dalsimi divody ukonéeni bylo nezapadnuti do skupiny
rodi¢t, problémy otce spojené s depresemi, skute¢nost, ze dité nastoupilo do MS,
nedostatek financnich prostfedkd, zména bydlisté a ukonceni spoluprace s odbornikem,

z dlivodl malé zkuSenosti s détmi s PAS. 2 rodiny nevyuzivaji viibec Zadné sluzby.

Tabulka ¢. 13: Data 0 podpore rodiny s ditétem s PAS

Podpora rodiny Dostava Nedostava

Pocet rodin

Interpretace:

Z celkového pocétu 40 dotazovanych rodin jich mé& pouze 15 pocit, Ze se jim
podpory dostava. Nékteti v dotazniku dopliuji, Ze i kdyz je péce o dité s PAS velmi casové
naro¢na, stihnou si vyfidit vSe, co potiebuji, nezbytné informace pak Cerpaji z internetu.
V nékterych piipadech ale maji problémy s MS, kde podle nich chybi zajem pedagogi si 0
problematice PAS zjistit alespon zakladni informace.

Rodin, kterym se podpory V nékterych oblastech nedostava, bylo 25. Mezi
nedostate¢né oblasti uvadéji podporu na vladni trovni (zmény, navrhovani a schvalovani

prislusnych zakond, dodatki apod.) a stim souvisejici problémy se zajisténim osobni
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asistence (do MS, ZS). Rodinam dale chybi pochopeni, vstficnost a podpora na mistnich
ufadech, nejednotnost ndzorti a nezpisobilost rtiznych odborniki (napf. nezpulsobilost
posudkového 1ékafe k posuzovani osob sautismem), Casto se objevuje nedostate¢na
socialni podpora statu — zafizovani ptispévku na péci, ZTP/P a podpora rodi¢um, kteii se
musi o v§e doproSovat a neustale obihat 1ékate a urady. Podle rodin je pomoc détem s PAS
v CR ze strany statu na velmi nizké trovni. Chybi poradenstvi ohledn& vybéru a umisténi
ditéte do MS ¢&i ZS, velmi narocna je komunikace s ugiteli, ktefi neznaji, nechapou nebo
bagatelizuji problematiku autismu. Také proces umisténi ditéte do logopedické péce muze
byt problematicky, protoze v nékterych ptipadech se logoped obava chovani ditéte i veétsi
narocnosti pfi péci o n¢j.

Nekteré sluzby jsou rodinam nedostupné bud’ finanéné, nebo z divodu vzdalenosti,
velmi dlouhé jsou také ¢ekaci doby na poskytovani sluzeb. Problémem je dale pfistup,
odbornd neznalost a nechut lékaiti se dale vzdélavat, pro dit¢ s PAS je pak velmi
vycerpavajici dlouhé cekani u lékait. Podle rodin chybi zdjem o problematiku PAS ze
strany $ir$i vefejnosti, ktera ¢asto pohlizi na takové déti jako na rozmazlené, nevychované
a jejich rodi¢e jsou vnimani jako ti, ktefi nezvladaji vychovu. Také nedostupnost
rodi¢ovskych skupin postradaji mnozi dotazovani a s tim souvisejici sdileni informaci a
zkuSenosti nebo organizované pravidelné krouzky pro déti, kde by se ucily nacvik
dovednosti, socialni chovani a pfipravovaly se na Skolni dochdzku. RodiCe postradaji
v neposledni fadé¢ herny ¢i cviCeni zaméfend na déti s PAS. Uvitali by ale také
intenzivnéj$i poskytovani rané péce, celkovou podporu a néktefi i zajisténi cizojazyéného

asistenta pro své dité.

I11. Charakteristika dostupnosti sluzeb APLA

Tabulka ¢. 14: Spoluprace rodin s APLA

Spolupracuje s APLA

Pocet rodin
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Interpretace:

Celkem 37 rodin v dotazniku uvedlo, ze vyuziva sluzeb APLA nebo né&jakym jinym
zpusobem S touto organizaci spolupracuje. Zbylé 3 rodiny zadnych jejich sluzeb

nevyuzivaji.

Tabulka €. 15: Prehled nejéastéji vyuZivanych sluzeb v APLA

Rodiny v tomto pfipad¢ uvadély vsechny sluzby APLA, které vyuzivaji.

Sluzby | Seminare, Rana  Odborné Nacviky Terapeutické Pujcovna
APLA  Skolenia péce poradenstvi socidlnich pobyty pomiucek
kurzy pro dovednosti
rodice
Potet
rodin 12 25 8 6 8 6

Mezi dalsi nejcastéji vyuzivané sluzby patfi:

- Diagnostika - Rodicovské skupiny
- Osobni asistence - SPC
- Individudlni terapie - Z&mové skupiny

- Psychologické vySetieni

Interpretace:

Mezi nejvyuzivangjsi sluzby v APLA patii v prvni fadé rana péce. Tu si objednava
25 rodin piiblizng jednou za 2 mésice. Zadanou sluzbou ze strany 12 rodin jsou vstupni
seminafre pro rodice, pfednasky, Skoleni a kurzy, které se konaji celorocné. Celkem 8 rodin
se ucastni terapeutickych pobyti (pfiblizné jednou za rok) a podle potieb odbornych
poradenstvi. V Sesti rodinach si pribézné zaptjéuji ucelné pomiicky, napt. knihy nebo
hracky a dale 6 rodin uvedlo, Ze jednou az dvakrat tydné dochazi na nacviky socilnich

dovednosti.

64



Tabulka €. 16: Prehled vyuZivanych zarizeni APLA

Néazev zafizeni Metodické, Sidlo a stiedisko Nevyuzivaji Zadna

diagnostické a rané péce zarizeni

poradenské Brunnerova 1011/3, (pracovnici APLA
stiedisko a SPC Praha 17, Repy dojizdé&ji za

Dolanska 13 a 23, rodinou domi,
Praha 6, Liboc nebo sluzby nejsou
aktualné
vyuZzivany)

Pocet rodin

Mezi dalsi zatizeni, do kterych rodiny s détmi s PAS dojizdi, byla zminéna:

- Terapeutické a socialné rehabilitacni stfedisko — V HoleSovickach 1a/593, Praha 8 (1)

- Oddéeleni zajmovych a vzdélavacich aktivit pro osoby s AS — Na Truhlafce 24, Praha 8
@)

- ZAJIC — Zajmové integraéni centrum, détska skupina, stiedisko dobrovolnictvi —

Zenklova 37, Praha 8 (1)

Interpretace:

Zjistila jsem, ze z celkového poctu 40 rodin jich 17 nedojizdi do zadného zatizeni
piedevsim z divodu, ze sluzby, které vyuzivaji, jsou jim poskytovany v jejich domovech,
tzn. Ze je tato sluzba poskytovana terénné — zaméstnanci APLA dojizdi za rodinami.

Nékolik malo rodict uvedlo, ze v soucasnosti zadné sluzby nevyuzivaji.

DalSich 23 rodin pak uvedlo, Ze vyuZziva vice zafizeni APLA. Ukézalo se, Ze 19
rodin dojizdi nejvice do metodického, diagnostického a poradenského stiediska a SPC,
které sidli v ulici Dolanska 23 na Praze 6. Toto misto navstévuji predevS§im kvuli
seminaiim, kurzim a piednaskam, které se v této budové konaji, kromé toho je zde zadané
stiedisko diagnostiky. Dalsim ¢asto uzivanym zaiizenim je stiedisko rané péde v Repich, v
ulici Brunnerova 3, Praha 17. Zde je poskytovana rana péde a na stejné adrese sidli MS

Fialka s tfidami pro déti se speciadlnimi potifebami.
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Tabulka €. 17a: Cestovani do zarizeni APLA U rodin Zijicich v Praze

Ze 40 dotazovanych rodin jich pravideln¢ do zatizeni APLA dojizdi 23. V tabulce
¢. 17 vyhodnotime cestovani 14 prazskych rodin za sluzbami, v tabulce ¢. 18 pak 9
mimoprazskych, které¢ musi ze stejného divodu dojizdét do Prahy nebo vyuzivaji blizsi
zatizeni APLA. Nasledujici data se tykaji pouze jednosmérné cesty (konkrétné jde o

tabulky: 17b, 17c, 18b, 18c, 20 a 22).

Zpisob dopravy do Automobil Méstska hromadna

zaiizeni APLA doprava

Pocet rodin

Tabulka ¢. 17b: Cestovani do zafizeni APLA v km (rodiny Zijici v Praze)

Vzdalenost

do zafizeni  do 10 do 20 do 30 do 40
v km km km km km
Pocet

rodin

Tabulka ¢. 17¢: Cestovani do zaFizeni APLA v minutach (rodiny Zijici v Praze)

Doba do
zarizeni do 15 do 20 do 30 do 45 do 60 do 120
V minutach min. min. min. min. min. min.

Pocet

rodin

Interpretace:

Pro 14 rodin, které ziji v Praze a vyuzivaji prazskych zafizeni APLA je
charakteristické, ze dojizdi automobilem a pouze 2 rodiny cestuji MHD. Prtiblizna
vzdalenost do vyuzivaného zatizeni APLA je kolem 10 — 20 km a cesta jim trva nejcastéji
15 — 30 minut, 2 rodiny dojizdi do APLA az 120 minut.
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Tabulka ¢. 18a: Cestovani do zafizeni APLA rodin mimoprazskych

Zpisob dopravy do Automobil Méstska hromadna

zaiizeni APLA doprava

Pocet rodin

Tabulka ¢. 18b: Cestovani do zafizeni APLA v km (mimoprazské rodiny)

Vzdalenost

do zafizeni  do 30 do 40 do 60 60 km
v km km km km a vice
Pocet

rodin

Tabulka ¢.18c: Cestovani do zarizeni APLA v minutich (mimopraZzské rodiny)

Doba do
zarizeni do 30 min. do 45 min. ' do 60 min. do 120 pres 120

V minutach min. min.

Pocet

rodin

Interpretace:

Celkem 9 mimoprazskych rodin dojizdi z jinych mést: Pfibram, Mélnik, Kladno
nebo z obci pobliz Prahy. Ve vétsing pripadt uvadéji, ze dojizdi do prazskych zatizeni
APLA, ve 2 ptipadech dojizdi do zatizeni APLA jiného nez prazského (jednalo se 0 APLA
Severni Cechy sidlici v Usti nad Labem a APLA Praha s poboc¢kou v Jablonci nad Nisou).
Zjistila jsem, Ze i vtomto piipadé dojizdi do zafizeni predevSim automobilem, pouze
v jednom ptipad¢é hromadnou dopravou. Vzdalenost je od 30 km do vice nez 60 km a cesta

trva orienta¢né od 30 — 60 minut.
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IV. Charakteristika dostupnosti dalSich sluzeb

Z celkového poctu 40 dotazovanych vyuziva dalSich sluzeb 22 rodin. Oznacenim

,»dalsich sluzeb* jsou mysleny ty, jejichz poskytovatelem neni APLA.

Tabulka ¢. 19: Dostupnost dalSich sluzeb z hlediska vzdalenosti

Dostupnost sluzeb

Z hlediska vzdalenosti

Pocet rodin

Interpretace:

Celkem 22 rodin vyuziva dalSich sluzeb. Z toho pro 18 z nich jsou svou vzdalenosti

dostupné. Pro dalsi 4 rodiny je vzdalenost sluzeb limitujicim faktorem.

Tabulka €. 20: Vzdalenost vyuzivanych sluzeb

Vzdalenost
sluZeb dol0km do20km | do30km do40km do50km

v km

Pocet

rodin

Interpretace:

Rodiny, které vyuzivaji dalsi sluzby, dojizdi nejcastéji do vzdalenosti 10 km. Dalsi

rodiny musi dojizdét 20 — 50 km. Pro 1 rodinu je cesta dlouhd vice nez 50 km.
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Tabulka €. 21: Diivodem dojiZdéni je nedostupnost bliZSich sluZeb

Sluzba neni pobliZ bydlisté

dostupna

Pocet rodin

Interpretace:

Celkem 20 rodin uvadi, ze divodem jejich dojizdéni za sluzbou je absence sluzeb

v mist¢ jejich bydlisté. Dalsi 2 rodiny uvadi, ze sluzby si zvolili z davodu lepsich referenci.

Tabulka ¢. 22: Celkovy ¢as dojizdéni za sluzbou

Celkovy
éas do 10 do 20 do 30 do 45 do 60 do 120 120

vV minutach min. min. min. min. min. min. min. a

Pocet

rodin

Interpretace:

Rodiny, které za sluzbami dojizdi, stravi ptiblizné 60 - 120 minut na cestach.

Tabulka €. 23: Data o financovani vyuzivanych sluZeb

Rodiny si plati sluzby

Pocet rodin
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Interpretace:

Z celkového poctu 40 dotazovanych si 26 rodin musi vyuzivané sluzby hradit
z vlastnich prostfedkd. DalSich 14 rodin sluzby nehradi, protoze vyuzivaji pouze bezplatné,

nebo nevyuzivaji zadné.

Tabulka ¢. 24a: Financéni dostupnost sluZeb

Finan¢né dostupné

Pocet rodin

Interpretace:

Z celkového poctu 40 dotazovanych nejsou podle 29 rodin sluzby finan¢né

dostupné pro vSechny, 11 jich pak zastava nazor, ze jsou dostupné vsem.

Tabulka ¢. 24b: Financovani sluzeb za rok

Cena 1000- 2000- 5000- 10000 20000 50000 170000 Nedokaze
sluZeb 2000 5000 8000 - - - - posoudit
za rok K¢ K¢ K¢ 15000 40000 80000 180000

Pocet

rodin

Interpretace:

Z 26 rodin, které uvedly, ze si sluzby musi platit, se ¢astka za uhradu sluzeb
pohybuje nejcastéji mezi 2 000 — 15 000 K¢/ rok. Zjistila jsem, ze 3 rodiny za sluzby
zaplati az 170 000 — 180 000 K¢/ rok a 4 rodiny nemaji o svych vydajich ptehled, nedokazi

tak cenu sluzeb stanovit.
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V. Charakteristika askali a problému:

Tabulka €. 25: Obdobi od sdéleni diagnézy

V obdobi od

we

sdéleni Zlepseni Stale stejné Naroc¢néjsi Stile nezna

diagnozy diagnozu

Pocet rodin

V obdobi po sdéleni diagndzy PAS doslo ke zlepSeni, protoze:

- Byl problém identifikovan a rodice jiz vi, jak s dité¢tem maji pracovat.
- Celkov¢ se zlepsil stav ditéte (fec, afekty apod.).
- Rodice si uvédomili realitu, a to jim pomohlo se se situaci smifit.

- Rodice ziskali vice informaci o problematice PAS.

Obdobi po sdéleni diagndzy PAS je naopak vnimano jako problémové. Pro rodi¢e bylo

N,

naro¢néjsi:

- Pfijmout diagnozu a vyrovnat se s ni.

- Naucit se s ditétem spravné pracovat.

- Odchod partnera (matka je na dité sama).

- Obdobi prazdnin, cestovani a s tim spojena ztrata pravidelného rezimu.
- Nastup do MS, ZS (nedostate¢na vstiicnost a komunikace).

- Svyvojem ditéte se méni zvyky a ritudly.

- S vyssim vékem ditéte roste pocit strachu rodi¢t o budoucnost ditéte.

- Diagnostikovano PAS také u druhého ditéte.

- Zvladnout souziti ditéte s PAS a jeho mladsiho sourozence.

- Obdobi puberty ditéte s PAS.

Interpretace:

24

zlepseni, diky stanoveni diagnozy ditéte. 9 rodin vnima obdobi stejn¢ a u 4 stale jesté
nebyla diagnoéza urCena. Nelze tedy stanovit vyrazné¢ pievazujici vnimani obdobi od

sdéleni diagnozy ditéte.
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Tabulka ¢. 26: Nejvétsi problémy rodin

Problémy Problém Vztahy Stabilita — Sirsi Podpora  Zaclenéni Vlastni

rodin

se % partner- socialni pribuznych ditéte do Kkariéra
souro- rodiné ského vztahy Skoly/

zenci vztahu skolky

Jiné uvedené problémy:

Urputna nespavost, autoagresivita, sebedestrukce ditéte s PAS.

Ptijeti vefejnosti — hlavné rodict a déti na détskych hiistich.

Potfeba zajistit détem minimalné 2 osoby pii pobytu mimo domov (prochéazky,
akce, vylety), protoze obé maji PAS.

Postoj matky ditéte s PAS, Ze jako matka selhala ve vychove.

Nedostatek financi.

Nutnost vysvétlovat lidem v okoli, ze dit¢ je ,,nemocné“, protoze jinak maji
tendenci moralizovat a chovat se agresivng.

Dité se nikdy nezacleni do skupiny zdravych déti, resp. vZdy z ni bude néjakym
zpusobem vybocovat.

Potfeba davat na dité neustale pozor, ptizpiisobovat se jemu i jeho postizeni, nikdy
se ho nepodafi zaclenit do spole¢nosti, ani ho osamostatnit od rodict.

Kromé matky se nikdo nesnazi zjistit si o postizeni ditéte zadné informace a ani
Snim pracovat, SirSi rodina celou situaci ignoruje a vSe fesi tim, ze dit€ s PAS
piehlizi bez toho, aby pomohla.

Dité nedokaze zvladnout cestovani ve verejné doprave.

Rodi¢e se musi vyrovnat s tim, ze jim nikdo nepomtize.

Vysvétlovani diivodl problémového chovani ditéte ve skole.

Podpora déti, o které se jiz rodi¢e nemohou starat — nedostupnost chranéného
bydleni.

Ztrata pratel a konicka.
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- Spojeni volno¢asovych aktivit celé rodiny. Pokud rodi¢e organizuji aktivitu pro
sourozence bez PAS, musi se rodina rozdélit.

- Absolvovani Iékaiskych navstév (napft. u zubaie).

- Zvladnuti komunikace s ditétem s PAS.

- Neochota 1ékatt akceptovat diagndzu naseho ditéte.

- Zadny osobni ani partnersky Zivot.

- ,Doslova se nam zménil zivot. Spousty znamych snami uZz nechce mit nic
spole¢ného (nas syn je pro n¢ problém) a ptibuzni omezili navstévy.*

- ,,Nejtézsi je, kdyz si ¢lovek uvédomi, Ze nebude mit normélni zivot. Nemlizu se
chovat stejné, jako kdyz mam zdravé dite.*

- Socialni izolace - ,,Netroufneme si podnikat vylety s ptateli ani jezdit na rodinnou
dovolenou, pfili§ k sobé nezveme navstévy, ani na navstévy nechodime, nechodime
do restauraci, na spole¢enské akce. Je problém dojit se synem i do obchodu. “

- ,,JSme na syna sami, nikdo nechce syna hlidat.*
Interpretace:

Mezi nejvétsi problémy, které rodiny zazivaji, patii podle 24 z nich zaclenéni ditéte
do skolky/ skoly, v 16 ptipadech maji problémy v SirSich socidlnich vztazich a s vlastni
kariérou. Casto rodiny fesi i problémy se sourozenci (13), vztahy v rodiné (12), stabilitu
partnerského vztahu (11) a podporu piibuznych (10). VSechny rodiny uvedly vice

problémd.

Tabulka €. 27: Podpora pfi zjiSténi diagnozy

Podporu Rodina Piatelé Piibuzni  Odbornik Nikdo  Nedokazu

poskytl odpovédét
Pocet

rodin

Interpretace:

Rodinam se v t€zké chvili pfi zjiSténi diagnézy jejich ditéte dostalo nejveétsi
podpory od odbornika (22), rodiny (20) a také pratel (13). Dalsim 4 rodinam se nedostalo
podpory z zadné strany.
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VI. Prakticka doporuceni rodi¢u rodic¢um:

Tato praktickd doporuceni vychdzi z vlastnich zkusSenosti rodi¢i s ditétem s PAS,
ktefi jsou kazdodenné konfrontovani s problémy vyplyvajicimi z postizeni jejich ditéte.

Ziskana data jsem pro zptehlednéni rozdélila v tikolech 28, 29 a 30 do rznych kategorii.
28. Vycet doporuceni dalSim rodinam pri zjiSténi diagnézy PAS:

1. Smiieni se s diagnozou — Dat Cas a volny prichod pocitim, zKusit ze sebe nechat
odplavit tu nejvétsi tihu bfemene, které na Vas bylo naloZeno. Byt tfeba smutny, ale
piijmout diagnézu. Zacatek je urcité t€zky, ale nevzdavat to, protoze jsou i mnohem horsi
postizeni, a s PAS se da zit, pracovat, trénovat a dité rozvijet, hlavné to chce obrovskou
trpélivost a spoustu ¢asu. Byt rad, Ze konec¢né vite, jaky druh postizeni Vase dit¢ ma a zacit
snim systematicky cilené pracovat. Pfijmout a smifit se s diagnézou ditéte — jinak mu
nemiiZzete pomoci. Lékatské potvrzeni diagnézy umoziluje rodin¢ zazadat si o piispévky
statni socialni podpory, které mohou zmirnit neptiznivy dopad na finan¢ni situaci rodiny,
kdy je jeden z rodi¢u kvuli zdravotnimu stavu ditéte nucen opustit zaméstnani nebo je

potteba financovat z vlastnich zdrojii ndhlé dlouhodobé vydaje, napt. asistenta pedagoga.

2. Informace 0 PAS — Vzdé¢lat se ohledné PAS co nejdiive a zacit s dit€tem dennodenné
pracovat. Ptipravit se na to, Ze vétSinu formalit si musi rodina zjistit sama. Pfinosné jsou
diskuze na riizna témata mezi skupinami rodi¢t (napf. na Facebooku). Hledat informace,
sam se vzdélavat, zjistit si co nejvic o dané véci, ucastnit se setkani v APLA, poznat jiné
rodiCe a Cerpat z jejich zkuSenosti. Byt v kontaktu s jinou rodinou, kde maji dité s PAS, je
velky pfinos pro obé& strany. Snazit se hledat stale nové informace. Studovat materialy, jak
s détmi pracovat. Zachovat klid a vyhledat maximum informaci. Dostat se do kontaktu
s jinymi rodici, kteti maji dit¢ s PAS. Nasbirat co nejvice informaci z riznych zdrojd,
neupinat se na to, Ze najdu jednu zaruc¢enou radu a cestu. Zjistit si vice o tom, jak dité s

PAS asi vnima svét, abyste 1épe pochopili, divody jeho chovani.

3. Spoluprdce s odborniky — Zacit ihned spolupracovat s odborniky. Zacit spolupracovat
Sranou péci a navstivit tfad poskytujici davky statni socialni podpory. Vase dité je
mimotadné a velice vnimavé, i kdyZ to tak nemusi vypadat, a v kazdém oboru pracuji
podprimérni, primérni a nadprimérni lidé a vy musite pro své dit¢ hledat ty nadprimérné.
Obritit se na APLA nebo jiné organizace, které s touto cilovou skupinou pracuji. Vyuzit -

individudlni kognitivné-behavioralni terapii, socialni ndcviky a psychoterapii rodici.
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Vhodna je spoluprace s logopedem, ktery ma specializaci na praci s détmi s PAS.
Spolupracovat s odborniky — hodné pomohou. Nenechat se odborniky odbyt, Ze je
normalni, kdyz dit¢ nemluvi. Obratit se na APLA a minimaln¢ vyuzit vstupniho seminare,
Vv idealnim piipad¢ s APLA nadale spolupracovat, popt. S SPC. Vzdy se fidit vlastnim
pocitem a vyslechnout si nazory vice odbornikti. Zvazit, zda integrovat dit¢ s PAS do
b&né tiidy MS, nebo ho umistit do specialni MS. Divétovat odbornikiim, ale provéfovat
jejich slova, pokud se Vam néco nezda, ptat se na véci, kterym nerozumite, a nedélat
vSechno, co Vam radi, pokud stim nesouhlasite, ale prodiskutovat to s nimi. Je totiz
mozné, ze vnimate své dité 1épe nez oni a vite, co jej prijemné naladi a co znamenaji jeho
reakce. Pokud muzete a je Vam dostupna terapie pro dit¢ (napi. ABA), ur¢ité¢ do ni
investujte — nevylé¢i autismus, ale pomuze ditéti i Vam k rozvoji. Snazit se udélat si
rozhled a sezndmit se s lidmi, ktefi pracuji s riizn€ postizenymi détmi, nebo je maji —

nevazat Se pouze na jednoho specialistu.

4. Vztah s ditétem s PAS — Nezapomenout Vv té ,,masinérii, Ze nejde o diagnozu, ale o to,
aby dité bylo $tastné a milované. Pfijimat své dité bezpodminecnou laskou. Trpélivost,
pevné nervy a hledat u ditéte pozitiva (napf. v jeho nadani). Snazit se ditéti porozumét,
hodné ho motivovat a chvalit i za drobné pokroky a uspéchy, mit trpélivost, ale snazit se ho
posouvat kupiedu a piekonavat ptekazky, dat ditéti s PAS pocitit lasku a podporu a brat ho
i jako sviij osobni rozvoj. Neuzaviit se a neizolovat dité s PAS. Vénovat se svému ditéti,
byt silny a zit pokud mozno, co nejnormalnéjsi zivot (jako pted zjisténim PAS). Neni
sami. Je to 24 hodinova péce, ale zalezi na diagndze a celkovém stavu ditéte, nicméné ¢im
je starsi, tim se zlepSuje — laska a trpélivost pomaha. Drzet se kazdého, 1 malého zlepSeni a
neustale se motivovat a hnat doptedu. Mit lasku k détem. Brat dité porad stejné, zlstat
Vv klidu, nechat si pomoci, udélat si doma fad a pokud mozno z n&j neuhybat. Hledat na
svém ditéti jen to dobré a radovat se z kazdého pokroku, hlavné se nevzdavat a pfipravit
vzdélani a vychova nebo cokoliv jiného). Nepropadat depresi a beznadéji, protoze jsou i
moc hezké chvilky s autistickym ditétem a o to vic si je Clovek uziva. Vérit, ze Vas miluje,

1 kdyz Vam to neni schopno dat najevo.
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5. Vénovat cas a péci sobé — Osettit vlastni duSevni hygienu, tzn. ¢as na péci o sebe, na
své konicky (sport, hudba, prochdzka min. jednou tydn¢€) a mit pevnou divéru v to, Ze vse
zvladnete. Nepropadat beznadéji a hlavné o svych problémech mluvit. Pokud je to mozné,
zapojit se do rodi¢ovské skupiny. Neuzavfiit se a neizolovat sebe. Vyhledat odbornou
pomoc V ptipadé, ze ji potiebuji i rodice. Zacit pracovat sami na sob¢ — terapie. Naucit se
pracovat s bezmoci a s vlastnimi emocemi. Neuzavirat se pfed svétem a sami se svymi
problémy — je dobré mit kamaradky se zdravymi détmi, které Vas podpoii a vyslechnou, i
kdyz je tim Clovék nemuze Uplné€ zahltit a ony Casto ani netusi, jak je to naro¢né, je to
dobré také v tom, Ze nezijete pouze autismem, ale poslouchate, jak to maji jiné rodiny.
Nemyslet na budoucnost a nestresovat se tim, ale zaméfovat se na pritomnost. Byt laskavy
sdm na sebe a na vSechny ¢leny své rodiny — je to pro vSechny nesmirné narocny cas.
Hledat podporu sami pro sebe — nestydét se zajit za psychoterapeutem nebo za
psychiatrem, jde o tak naro¢ny Cas, ze to nemusite zvladat jenom v uzaviené rodiné. Nejste
sami — je spousta dalSich rodi¢t s détmi s PAS a spousta dalSich déti s autismem. Snazit se

nezapomenout na sebe.

Krasné shrnuti je dle doporuceni rodict ditéte s PAS napsano v ,,10 véci, které si kazdé
dité s autismem pieje, abys védél”“ od Ellen Notbohm a je potieba, aby si je kazdy rodi¢

uvédomil (viz Piiloha ¢. 11).

Interpretace:

Celkem poskytlo doporuceni dals$im rodinam s ditétem s PAS 37 rodi¢u, zbylé 3
rodiny jsou bud'to na zacatku své cesty s PAS a nevi, co by doporucily, nebo samy zmifiuji,

Ze by byly rady, aby jim né€kdo néco doporudil.

29. Ceho se podle rodin s ditétem s PAS vyvarovat a ¢emu piedchazet:

1. Vztah s ditétem s PAS — Nebrat dit€¢ jako ménécenné — je jenom jiné, jedine¢né, které
muze mit skryté schopnosti. NesniZzovat ditéti sebevédomi a nepoukazovat na netspéchy.
Vyvarovat se piehnanym narokim na dité, ale zaroven nepodhodnotit jeho schopnosti.
Nedodrzovani pravidel — staly rezim i stalé prostfedi. Pokud je to mozné, pfedchézet

situacim, kdy je dité zbytecné stresovano a vystaveno tak rliznym situacim, které nemuize
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zcela pochopit — predejde se tak afektim, Spatné komunikaci. Zaclenovat déti do
normalnich MS a ZS. Predchézet konfliktim, izolaci a uzavieni se do bubliny. Fyzickému
nasili. Pfedchazet stresu, zufivosti — zachovat si chladnou hlavu pii jakémkoliv jednani
s ditétem s PAS. Trestliim. Vyvarovat se vybuchtim hnévu — hodn¢ vysvétlovat, davat jasné
hranice, ale zas z né¢eho upustit a nebyt ,,palicaty”. ,,Nelamat nic ptes koleno* — pokud to
jde, predchazet afektiim a snazit se dité zabezpecit. Situacim, o kterych vite, ze vyvolavaji

problémové chovani a stavy.

2. Rodice ditéte s PAS — Neobvinovat se a nenechat se odbyt ze strany riznych instituci.
Ptredchazet vyCerpani, umét si fici o pomoc a pfijmout pomoc. Nevyhybat se diagnéze PAS
— néktefi rodice mohou zit v iluzi, ze dokud neptijdou k odbornikovi, ktery by jim mohl
sdélit nepfijemnou diagndzu, tak tato diagndza u ditéte neexistuje. Vyvarovat se rezignace,
pfedchézet stavu vyhoteni a kolapsu. Nebyt direktivni, nervozni a negativni. Pfedchazet
Zbytecnému Stresu — ale vidét vSe v lepSim svétle a hledat pozitiva. Neziistat na problém
sam. | presto, Ze kazdy rodi¢ ditéte s PAS si musi projit urc¢itym obdobim a koleckem
doktorti, vyvarovat se toho, Ze se pro Vas autismus a dit¢ s PAS stane sttedobodem Vaseho
zivota. Nezapominat na ostatni — déti, partnera/ manzela, pratele, sebe a zkusit 1 dal zit
alespon Casteéné svuj vlastni zivot — nestat se zavislym na svém ditéti s PAS. Vy jako
rodi¢ znate své dité nejlépe, nejvice mu rozumite, tak neddvejte na rady okoli a

nepiipoustéjte si, Ze jste Spatny rodi¢ — ty, co to o Vas tikaji, nevychovavali dité s PAS.

3. Informace o PAS — Co nejvice predchazet nedorozuménim, nejlépe sebevzdélavanim a
snahou pochopit mysleni ditéte. Zahlcovani se vS§emi informacemi, nebot” kazdé dité je jiné

a na vSe jinak reaguje.

4. Spoluprdce s odborniky — Nedavat hromadu penéz za psychology, ale rovnou zajit na
psychiatrii. Vyvarovat se zafizenim, ktera nemaji zkuSenosti s détmi s PAS a nechapou

pottebu rozvijet je specifickym zplisobem.

5. ,Lécba“ PAS — Moc se neprobirat internetem a nehledat zazrak. Nevéfit na vyléceni
PAS (dietou, léky, atd.). Vyvarovat se Sarlatdnim a ,,radoby* l€katim. Vyvarovat se
riznych drahych piipravki, které ,,zaruené 1é¢i autismus (napi. tabletky MMS), lidi,
kteti Vam tvrdi, Zze VaSe dit€ vyléci. Myslence, Ze zachranite své dit¢ — nemuzete ho

zachranit, ale mizete mu hodné pomoci ve vyvoji. Davat si pozor na ,,zaru¢ené‘ pfipravk
9
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a zpusoby, které se nabizeji na internetu, na ,,vyléCeni® autismu — ve velkém mnoZstvi

ptipadi je to pouze obchodovani s lidskym nestéstim a nadéji.

6. Reakce okoli — Netesit tlak okoli, nesoustiedit se na okoli, ale na dité¢. Vytésnit osoby,
které jsou ,,chytré“ (,,to je jen Tvoje Spatna vychova“ atd.). Vyvarovat se ,,dobrych rad*

okoli a ignorovat hloupé poznamky lidi, ktefi nevédi, o co jde.

Interpretace:

Celkem 36 rodin ptedlozilo své rady, ceho je dobré se s ditétem s PAS vyvarovat a
¢emu predchazet. Dalsi 4 rodiny bud’to nic neuvedly nebo nedokazi poradit, coz

odivodiuji tim, ze kazdé dité je jiné.

30. DalSi prakticka doporuceni rodinam s ditétem s PAS:

1. Vztah s ditétem s PAS — Vnimejte i pozitiva, jsou to krasné lidské bytosti, nechte se
ptekvapit, vnimejte je a oni se postupné oteviou, soustfed'te se na dilezité véci (spolecny
mily ¢as pohromadé¢, radost z pokroki, z drobnych ,,obycejnych® véci a udalosti). Snazte
se najit vlastni cestu v praci s ditétem, kazd¢ je jiné — nechtéjte hned fesit vSe. Neklast na
dit¢ s PAS stejnéd ocekédvani jako na zdravé dit¢ — idealné neocekavat nic, nechat ho ,,zit“ a
radovat se ze vSeho, co se mu povedlo. Neustale zkouSejte, co Vasemu ditéti miize pomoci
— kazdému ditéti vyhovuje samoziejmé néco jiného. Doufejte, Ze se povede maximum a
stale hledejte nové cesty, véfte ve zlepSeni, vytrvejte a uzivejte si dosazené uspechy se
svym ditétem — ty malé dosazené s ditétem s PAS jsou mnohdy pro rodi¢e cennéjsi nez ty
velké se zdravymi détmi. Navazte spojeni s ditétem — pozorujte ho, zjistéte, co mu
vyhovuje, co mu vadi, snazte se najit K nému cestu (napt. pfipojeni se k ¢innosti, kterou

dela), aby dit€ ziskalo diivéru a tim bylo otevieno piijimat informace.

2. Rodice ditéte s PAS — Snazte se vytvorit si ,,zachrannou sit** — prarodi¢e na hlidani,
nékoho na vypomoc, stykejte se s ostatnimi rodici déti s PAS. Chvalte se za to, co délate,
protoze urcité délate to nejlepsi, co miiZzete. Udélejte osvetu roding. Neutapéjte se v tom, ze
skutecnost je jina, nez Vase predstavy a piani a postavte se k situaci pozitivné — chtéjte pro
dité¢ to nejlepsi, podporujte ho vrozvoji a radostech. Vénujte se i sami sobé&, Zijte a

»heobétujte se péci o diteé. Déti jsou nase, vzdy budou a milujte je takové, jaké jsou. Méjte
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pozitivni mySleni. Hodné komunikujte s jinymi rodinami s détmi s PAS. Setkavejte se ve
skupinach s lidmi s podobnym problémem. M¢jte hlavné trp€livost, cit a nic nevzdavejte.
Neopomijejte v€asnou diagnostiku a pomoc celé rodiny. Budujte partnersky vztah, 1 kdyz
si myslite, ze na to neni ¢as — musite mit oporu jeden ve druhém a mit silu na vychovu.
Pokud néco neni tak, jak by mélo byt, nepovazujte se za Spatného rodic¢e — vSichni délame,

co muzeme. M¢jte Cas sami na sebe — relaxaci. Pocity zoufalstvi ma nékdy vétSina z nas.

3. Informace 0 PAS — Vyhledejte si informace o PAS naptiklad na internetu — rizné
diskuzni skupiny, které sdruzuji rodice, kteti maji dité se stejnou poruchou (napi. na
Facebooku). Snazte se vzit do vnimani ditéte s PAS, a pokud je to mozné, setkejte se

s dospélym s PAS, ktery Vam sam fekne, jak pro ného bylo t€Zké nepochopeni okoli.

4. Spoluprdce s odborniky — Hledejte nékoho, kdo Vam se v§im poradi. Co nejvice
spolupracujte s institucemi. Zagnéte Setfit na chranéné bydleni. VyuZijte specialni MS,
odleh¢ovaci sluzby — détem se tam dostane specialni péce, neni se ¢eho bat, ani se za co
stydét. Peglivé vybirejte MS a ZS. Zapojujte do terapie i sourozence. Vyhledejte vhodné
krouzky (napt. lego krouzek, pocitacovy krouzek, sport, kde dit€ vybije energii).
Vyuzivejte pobytt s APLA a setkavani s rodici. Nestyd’te se vyhledat pomoc u psychologa

nebo psychiatra.

5. Reakce okoli — Urcité plati véta: ,,Kdo to nezazil, nepochopi® — neteste tedy to, co si
je to, abyste byli Vy a Vase dité v co nejvétsi dusevni pohodé, vytvareli fungujici vztahy a
V ramci moznosti 1 fungujici rodinu. Ud¢lejte osvétu okoli. Rozhodné nedat na okoli, které
iika, Ze to bude dobré, a ze kazdé dité je jiné. Nebrat si osobné komentafe okoli. Resit
situaci s odbornikem a nedat na ,,chytré” rady od ptibuznych, ze o nic nejde, a Ze se to

srovna.

Interpretace:

Celkem 29 rodin uvedlo dalsi praktickd doporuceni rodinam s ditétem s PAS,
zbylych 11 jich bud'to neuvedlo nic, nevédélo, co by mohlo doporudit, jiz vyCerpaly sva
doporuceni v predchozich otazkach, nebo jsou v pozici, kdy jsou za kazdou praktickou

radu samy rady a nedokézi odpovedét.
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5.6 Zavéry vyzkumného Setieni

l. Rodina s ditétem s PAS:

Ukol & 1: Podatilo se mi zjistit, ze dotazované rodiny s ditdtem s PAS jsou tvofeny
nejcastéji ze 4 Clenl. Z toho vychazi, ze se jedna o rodiny Uplné, kde jsou pfitomni oba
rodice, zdravé dit¢ a jedno s PAS. Kromé toho se mnohdy setkavame i s tficlennymi
rodinami. Ty jsou zpravidla tvofeny bud’to z 2 rodi¢a a ditéte s PAS, anebo dale matkou,
ktera Zije sama s dvéma détmi. Castym diivodem odchodu otce od rodiny bylo, Ze neunesl
tuto tézkou zivotni situaci. To samé plati ve tfech ptipadech, kde bylo uvedeno, ze se
rodina sklada pouze z 2 ¢lenti — matka a dité s PAS. Nelze vsak tvrdit, ze rodiny, které maji
dit¢ s PAS, jsou povétSinou ménéclenné, protoze mezi respondenty jsou 3 rodiny

péticlenné a 3 rodiny tvoii dokonce Sest ¢lend.

Ukol & 2: Dosla jsem ke zjisténi, ze se ve 37 rodinch vyskytuje 1 dité s PAS.
Dals$i 3 rodiny maji 2 déti s PAS, ztoho v 1 piipadé jsou déti dvojcata. Nejtypictéjsi je
model rodiny, kde je navic 1 dit¢ bez PAS (23 ptipadi). Zajimavé je, ze pokud se v rodiné
vyskytuje dité s PAS, tak v 11 rodinach pak zadné jiné dit€ jiz nemaji. U pocetnych rodin
jsem zjistila, Ze ve 4 rodinach maji dalsi 2 déti bez PAS a 2 rodiny pak 3 déti bez PAS.

Ukol ¢ 3: Musim poukézat na skute¢nost, ze vék déti s PAS se pohybuje na $kale
od 2 az do 18 let, coz bylo pro mne docela necekané, protoze jsem predpokladala, ze mymi
respondenty budou spiSe rodiny s mlad$imi détmi. Nakonec vSak vyssi vék déti s PAS

povazuji za piinosny, protoze ziskané informace a zkusenosti od téchto rodin budou pro

N 24

Od dotazovanych se mi podafilo zjistit, ze nejcastejsi vek jejich déti s PAS je5a 6
let. Jedna se tedy o piredSkolaky, kteti se chystaji nastoupit do Skoly a rodice tak fesi
problémy vybéru vhodné Skoly. Dale jsou to déti, které jiz plni povinnou Skolni dochazku.
Podle mych ocekéavani se zde také vyskytly 3 dvouleté, 6 triletych a 5 ctyfletych déti
s PAS. Déti s PAS skolniho véku se objevily méné ve vékovych kategoriich od 7 do 14 let:
2 déti sedmileté, 1 dité desetileté, 1 dvanactileté, 2 tfinactileté a 2 Ctrnactileté déti. Skupina

jedinct s PAS byla zastoupena také 1 osmnactiletym adolescentem.

Ukol ¢ 4: Podatilo se mi zjistit, ze vék sourozenct déti s PAS se pohybuje

v rozmezi od 1 roku do 25 let. Dale 1ze stanovit orienta¢ni vék sourozencu déti s PAS,
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ktery se nejcastéji pohybuje do 11 let. Nejvice je zastoupeno dvouletych sourozenct, dale
také rocnich, Ctytletych, pétiletych a jedenactiletych déti bez PAS. V mensim poctu jsou
zastoupeni sourozenci starsi: 1 téinactilety, 2 Sestnactileti, 1 sedmnactilety a osmnactilety.
NejstarSimu sourozenci bez PAS je 25 let. Lze tedy odvodit, ze mezi sourozenci jsou

zastoupeni jak mladsi, tak starSi sourozenci déti s PAS.

Ukol & 5: Protoze skupina respondentil nepochazi ze stejného prostiedi, rozdélila

cey

jsem dostupnost sluzeb podle rodin zijicich ve mésté a na venkové. Dosla jsem ke zjisténi,
7e ve vyzkumném vzorku zna¢né prevazuji rodiny s ditétem s PAS Zijici ve mésté. Z 29
jich Zije 23 v Praze, ostatni bydli v dalSich méstech, jako je Kladno, M¢lnik, Piibram,
Neratovice, tim nejvzdalengjsim jsou pak Pardubice. Zbylych 11 rodin Zije na venkové. Do

ey

této skupiny jsem zahrnula i rodiny Zijici v obcich, které bezprostiedné obklopuji Prahu.

Ukol ¢& 6: Podle analyzy dat ziskanych od respondenttl jsem dosla k zavéru, Ze
diagnéza PAS byla nejvétsimu poctu déti uréena v relativné brzkém veku - ve 2 letech a
dale prevladal vek déti 3 a 4 roky. U nizs§iho poctu déti pak bylo diagnostikovani PAS v 5 a
6 letech, ale setkavame se s uréenim této diagnozy i vV pozd&jsim véku, naptiklad v 8, 9 a
13 letech. Podatilo se mi zjistit, Ze ve vétSiné dotazovanych rodin doslo ke stanoveni

diagnozy Vv predskolnim véku ditéte.

Ukol & 7: Pii plnéni tohoto ukolu nastal problém kvili tomu, Ze néktefi rodice,
jejichz ditéti byl diagnostikovan détsky autismus, nebo Aspergeriiv syndrom, uvedli, ze se
jedna o nizko funkéni, stiedné funkéni, nebo vysoce funkéni. Naopak jini toto rozdéleni
neuvedli. Musela jsem proto typy poruch autistického spektra podrobnéji rozd¢lit. Dosla
jsem ke zjisténi, ze mezi nejcastéjsi typy patii détsky autismus, ktery byl diagnostikovan
14 détem. V rozdéleni podle schopnosti ditéte prevladal détsky autismus vysoce funkéni.
DalSim casto se vyskytujicim typem PAS byl Aspergertiv syndrom, ktery se vyskytoval u
13 déti. Pouze u jednoho ditéte byl uveden Aspergertv syndrom vysoce funkéni. U 7 déti
byl diagnostikovan atypicky autismus. Velmi zajimavy byl pro mne ptipad dvojcat s PAS,
kterym bych v obou pfipadech stanoveny infantilni autismus. U jednoho ditéte byla
uvedena autistickd porucha nespecifikovana a 4 rodiny sdélily, Ze na urceni diagnozy stéale

jeste cekaji.
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Il. Podpora rodiny s ditétem s PAS:

Ukol ¢ 8: Tento tikol se mi podafilo splnit diky tomu, Ze rodiny uvadély stale se
opakujici profese u odborniki, na néz se obratily. Mezi né patfil v prvni fadé psycholog, na
néhoz se obratilo celkem 12 rodin a pak psychiatr, kterého navstivilo 11 rodin s ditétem.
Na organizaci APLA se obratilo o pomoc 7 rodin a dalSich 5 rodin na détského lékate
(pediatra). O néco méné rodin se §lo poradit o svém ditéti za neurologem a pouze 2 rodiny

pozéadaly o pomoc SPC.

Ukol & 9: Zjistila jsem, Ze dobu stanoveni diagnézy nelze zcela jasné uréit. Ze
ziskanych dat vyplyva, ze v nékterych piipadech odbornik urcil diagnézu ihned, naopak
jindy to trvalo i 9 let. U nejvétsiho pocétu, tj. 15 rodin, byla stanovena do 1 roku, v dalsich
ptipadech to bylo nejcastéji za 6 mésict a 1,5 roku. Dalsi ¢ast rodi¢t uvadi dobu ¢ekani na
diagnézu 4 a 5 mésicu. V téchto piipadech se da fici, Zze byla stanovena relativné rychle.

Od 4 rodin jsem se dozvédéla, ze diagnéza PAS urcena jeste nebyla.

Ukol & 10: Pii analyze tohoto ukolu se objevila piekazka, ktera vychazela
z nepochopeni otazky rodi¢i pii vyplhovani dotazniku. Mym pivodnim cilem bylo
predevsim zjistit vyuzivané socialni sluzby, ale rodi¢e zde uvedly v§echno, co vyuZzivaji,
tedy i jiné sluzby nez socialni. Protoze jsem chtéla maximalné vyuzit ziskanych dat od
rodin, ukol jsem mirné poupravila na ,,zjisténi podpurnych sluzeb, které rodina s ditétem
s PAS vyuziva®. Abych vSak splnila sviij stanoveny Ukol, uvadim ze zminénych sluzeb
pravé ty socialni. K vyuzivanym socialnim sluzbam patii: APLA rana péce, APLA pobyty,
nacviky socialnich dovednosti, osobni asistence, psycholog, osobni konzultace, pijcovna

pomucek, terapeutické sezeni, rodi¢ovské skupiny a ptispévek na péci.

Zjistila jsem, ze rodiny povazuji zejména ranou péci za dostupnou sluzbu, kterou
nejCastéji vyuzivaji. Dale také pobyty, které APLA zprostfedkovava. Mezi zadanymi
sluzbami se objevilo SPC, nacviky socialnich dovednosti, vyuzivani osobnich asistentt,
asistentll pedagoga, Aut-centra a prispévku na péci. V mensim poctu rodiny vyuzivaji:
psychology, alternativni medicinu, PPP, specialni MS, osobni konzultace, logopedii, kurzy,
pfednasky a seminafe, psychiatry, pij¢ovnu pomiicek, rodicovské skupiny a terapeutické

sezeni. Jen 2 rodiny nevyuzivaji zadné dostupné sluzby.

Ukol & 11: Zjistila jsem, Ze mezi nejéastéji uvedenou sluzbu, ktera roding s ditétem

s PAS opravdu pomohla a poskytla ji znacnou podporu, se fadi u 21 rodin APLA. Sem
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muzeme zahrnout sluzby, které tato organizace bézné poskytuje, napt.: Skoleni pro rodice,
pobyty pro rodiny sditétem sPAS, terapie, diagnostiku ditéte, osobni poradu
s psychologem, nacvik socialnich dovednosti atd. Tento vysledek je do jisté miry
ovlivnény cilovou skupinou dotazovanych, ktefi s vyjimkou 3 rodin, spolupracuji a
vyuzivaji sluzeb APLA. Oporu naslo 14 rodin v rané péci, ktera je zpravidla poskytovana
téz APLA. Piedkladam ji vSak jako samostatnou sluzbu, protoze sami respondenti ji takto
Vv dotaznicich uvadéli. Mezi dals$i sluzby oznacené rodinami s PAS jako ty, které skute¢né
pomohly, patii SPC a Aut-centrum. V mensim poctu se pak vyskytly podpiirné sluzby jako
osobni asistence, specialni MS, ABA terapie, détsky stacionaf, vzajemna vyména
zkuSenosti mezi rodic¢i, internetové portaly, vzdélavaci kurzy a literatura. Nékolika mélo
rodinam podle jejich nazoru skutecné pomohl psychiatr, psycholog a logoped. Dalsi 4

rodiny uvedly, Ze zddny z odbornik ani z nabizenych sluzeb jim opravdu nepomohl.

Ukol & 12: Podatilo se mi zjistit, Ze z celkového poétu 40 dotazovanych rodin
s ditétem s PAS, vyuzilo nebo stale vyuziva nékterych sluzeb 30 z nich. Z toho vyplyva, ze
vétsina rodin je se sluzbami alespon do uréité miry spokojena. Presto se objevilo 8 rodin,
které sluzbu nevyuzilo v celém rozsahu a ukoncilo ji pfed¢asné. Zminénymi divody pak
byla ptedev§im neddvéra rodin v poskytovatele dané sluzby, nedostatek ¢asu ji vyuzivat a
uptednostiovani jinych sluzeb. Piestoze vétSina rodin vyuZziva sluzbu rané péce, objevila
se k ni pfipominka nékolika rodi¢t. Podle nich tato sluzba nespliiuje svou funkci pomoci,
protoze je poskytovana pouze jednou za 2 mésice. Dalsi divody, kvili nimz rodiny
ukoncily sluzbu, je nezapadnuti do rodiCovské skupiny, problémy otce spojené
s depresemi, nastup ditéte do MS, nedostatek finan¢nich prostiedkil, zména bydlisté nebo
nedostatek zkuSenosti odbornika s détmi s PAS. Piekvapilo mé také, ze 2 rodiny zadnych

sluzeb nevyuzivaji, bohuzel v§ak nezdtivodnily, proc¢ se tak rozhodly.

Ukol & 13: Nejprve jsem dogla ke zjisténi, Ze ze 40 rodin s ditétem s PAS se 25
z nich podpory nedostava. Pro dalSich 15 rodin je péce o dité s PAS velmi narocna, ale
dopliluji, Ze si stihnou zafidit vSe, co potiebuji, nezbytné informace piipadné cerpaji
z internetu. Také zmifuji, Ze se Casto setkdvaji s problémy v MS, kde neni ze strany
pedagogt dostatecny zajem si néco o PAS zjistit. Pies tyto komplikace vSak uvadi, ze se
jim podpory dostava vsude, kde potiebuji. Podafilo se mi zjistit konkrétni oblasti, v jakych

se 25 rodindm podpory nedostava.
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II1. VyuZivani sluzeb v APLA:

Ukol ¢ 14: Piestoze jsem data rodin s ditétem s PAS ziskala prostiednictvim
APLA, ktera dotazniky rozposlala rodindm ze své databaze, zjistila jsem, Ze z poctu 40
dotazovanych vyuziva jejich sluzeb jen 37 rodin. Z toho tedy vychazi, ze zbylé 3 rodiny
jsou v APLA sice zaregistrovany, ale zadnych jejich nabizenych sluZzeb Vv soucasnosti

nevyuzivaji.

Ukol ¢ 15: Dosla jsem k néazoru, Ze sluzby, které APLA nabizi, patfi k velmi
zadanym. Mezi nejoblibengjsi bych jednoznacné zaradila ranou péci, kterou vyuziva 25
dotazovanych rodin. Rana péce je poskytovana u rodin doma pfiblizné jednou za 2 mésice.
Dal$imi oblibenymi sluzbami jsou vstupni seminafe pro rodice, Skoleni a kurzy, které se
konaji v prib¢hu celého roku. Sama jsem se nékolika Ucastnila a z vlastni zkuSenosti
musim uznat, ze jsou velice pfinosné jak z hlediska poskytovani informaci, tak i diky
kolektivu rodi¢u, ktery se na kurzu sejde a vzajemné si poskytuje podporu. APLA dale
organizuje terapeutické pobyty, které vyuziva 8 rodin piiblizné jednou za rok. V osmi
rodinach je poptavka po odborném poradenstvi, které je poskytovdno bud’ v domécim
prostiedi, po telefonu, anebo rodina dojizdi do konkrétniho zatizeni APLA. Tato sluzba je
poskytovana podle potieby. Celkem 6 rodin dojizdi do pujcovny pomiicek APLA, kde si za
drobny poplatek plijcuji rizné knihy, hracky a didaktické pomucky pro déti s PAS. Dalsich
6 rodin s ditétem s PAS vyuziva nacviky socidlnich dovednosti pfiblizné jednou az dvakrat
tydng, ale mize se to ménit podle potieby a casu. DalSimi zddanymi sluzbami v APLA
jsou diagnostika, osobni asistence, individudlni terapie, psychologické vySetieni,

rodicovské skupiny, zajmové skupiny a poradenstvi v ramci SPC.

Tento kol se mi podafilo splnit z hlediska vyuZivanych sluzeb v APLA. Potiz
nastala se zjiSt€énim cetnosti u nékterych vyuzZivanych sluzeb, protoze n¢kolik rodin tento
udaj viibec neuvedlo, nebo se informace velmi odlisovaly a povétSinou rodiny uvadeély, ze

sluzeb vyuzivaji podle potieb.

Ukol & 16: Pii vyhodnocovani tohoto tikolu jsem dogla k zajimavému zjisténi, ze
z celkového poctu 40 rodin jich 17 do zZadného zatfizeni nedojizdi. Pracovnici APLA totiz
za nimi prichazi do jejich domovi, v malé mife pak rodiny v soucasnosti nevyuzivaji
zadnych sluzeb. Z Setfeni vyplynulo, Ze nejvyuZivangjsi zatizeni APLA je metodické,

diagnostické a poradenské stiedisko a SPC, které sidli v Dolanské ulici 23 na Praze 6.
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Rodic¢e navstévuji toto zafizeni zejména kvili seminaiim, kurzim a pfedndskam, které se
Vv této budoveé konaji. Kromé toho zde sidli tolik zadané stfedisko diagnostiky. Dalsi
zafizeni, do néhoZ rodiny dojizdi je stiedisko rané péce v Brunnerové 3 v Repich na Praze
17. Na této adrese je poskytovana rand péée a sidli zde MS Fialka se specialnimi tfidami
pro déti. Soucasti tohoto stfediska je také hojné vyuzivand pajcovna pomducek, v jejiz
nabidce jsou nejruznéjsi hracky, knizky, didaktické pomicky pro déti s PAS a také
literatura pro rodice. Rodiny jesté vyuzivaji oddéleni zajmovych a vzdélavacich aktivit pro
osoby s AS - Na Truhlaice 24 v Praze 8, terapeutické a socialné rehabilita¢ni stiedisko —
V Holesovickach la/ 593 v Praze 8 a zajmové integraéni centrum ZAJIC, kde funguje

détska skupina a stfedisko dobrovolnictvi v Zenklové 37 také v Praze 8.

Ukol & 17: Z dtvodt piehledngjsiho zpracovani udaji jsem rozdélila rodiny, které
7Ziji v Praze a rodiny mimoprazské, jenz dojizdi do prazského nebo blizsiho zatizeni APLA.
Dosla jsem ke zjiSténi, Ze pro rodiny, které ziji v Praze a dojizdi do prazskych zatizeni
APLA, ¢ini vzdalenost kolem 10 — 20 km a cesta jim trva piiblizné 15 — 30 minut. Z toho
muzeme odvodit, Zze vyuzivané sluzby jsou t€émto rodinam pomérné dostupné. Pro rodiny
mimoprazské, které dojizdi do prazského sdruzeni APLA, nebo vyuzivaji bliz§i zafizeni
APLA, je cesta vzdalena od 30 do 60 km a ptiblizna doba jejich cesty je 30 — 60 minut.
Zde je tfeba upozornit, Ze se jedna o jednu cestu. Zvysledki vyplyva, ze rodiny

mimoprazské museji za sdruzenim APLA cestovat pomérné dlouhou dobu.

Ukol ¢ 18: Ze 14 rodin, které bydli v Praze a dojizdi do zatizeni APLA jich 12
cestuje automobilem a 2 rodiny méstskou hromadnou dopravou (autobus, metro a tramvaj).
Z 9 mimoprazskych rodin, které dojizdi bud'to do Prahy nebo do bliz§iho zatizeni APLA,
jich cestuje 8 automobilem a 1 rodina vyuziva MHD. Vyrazné tak ptevazuje doprava

automobilem.

IV. Vyuzivani dalSich sluZeb:

Ukol & 19: Pii analyze dostupnosti socialnich sluzeb jsem dosla ke zjisténi, Ze ze
40 rodin jich pouze 22 vyuziva dalSich socidlnich sluzeb (tedy sluzby poskytované jinou
organizaci nez je APLA). Z tohoto poctu pak 18 rodin uvedlo, Ze jsou pro né sluzby

vzdalenosti dostupné, naopak pro 4 rodiny je vzdalenost zna¢n¢ problematicka.
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Ukol & 20: Dosla jsem k zavéru, ze vzdalenost, kterou za sluzbami dojizdi rodiny,
je znacné€ odlisna. Nejvice jich uvedlo, zZe cestuji 10 km, ale vyskytly se i takové ptipady,
kdy dojizdi 20 — 50 km. V jednom piipad¢ je vzdalenost do zafizeni vét$i nez 50 km.

Zjisténa data ale povazuji pouze za orienta¢ni.

Ukol & 21: Zjistila jsem, ze ve 20 rodinach je diivodem dojizdéni skute¢nost, ze
zadné jiné sluzby se bliz jejich bydlist¢ nenachdzi. Dalsi 2 rodiny uvedly, ze dobrovolné
jezdi dal kvuli lep$im referencim na vyuzivana zafizeni. Pfesto jsem doSla k zavéru, Ze
vétsina rodin dojizdi za sluzbami z toho diivodu, ze neexistuji zadné blizsi, které by mohly

vyuzivat.

Ukol & 22: Zjistila jsem, Ze dobu, kterou rodiny stravi dojizdénim do zafizeni nelze
zcela jasné stanovit. Orientacni ¢as se pohybuje od 20 do 120 minut. Nejéastéji cesta trva

do 60 minut.

Ukol ¢ 23: Celkem 26 rodin uvedlo, Ze sluzby, které vyuzivaji, si musi hradit
z vlastnich zdroji. Zbylych 14 rodin sluzby neplati, protoze jich bud’ nevyuziva, vyuziva
bezplatné, nebo dostava ptispévky, které tyto vydaje pokryji. Velka ¢ast rodin s ditétem s

PAS si tedy musi vyuzivané sluzby platit sama.

Ukol & 24: Z celkového poétu 40 dotdzanych si 29 rodin mysli, Ze sluzby nejsou
vsem finan¢éné dostupné, naopak zbylych 11 tvrdi, ze dostupné jsou. Tyto vysledky vSak
mohou byt do jist¢ miry ovlivnény skuteCnosti, ze nékteré rodiny vyuZzivaji sluzeb

bezplatnych, takze jejich pohled na financovani je pak zcela odli$ny.

Zajimavé je podle mého nazoru zjisténi vydaji za sluzby, které se téz u
jednotlivych rodin vyrazné lisi a jsou v rozmezi 1 000 a az 180 000 K¢ za rok. Z 26 rodin,
které uvedly, Ze si sluzby musi hradit, se ¢astka pohybuje nejcastéji mezi 2 000 — 5 000 K¢
za rok. Dalsi rodiny plati ro¢né¢ 20 000 — 80 000 K¢ a 3 rodiny dokonce ro¢né hradi
170 000 — 180 000 K¢. V ptipadé 4 rodin nedovedou své vydaje za sluzby odhadnout.

V. Uskali/ problémy rodiny s ditétem s PAS:

o 24

Ukol ¢& 25: Zjistila jsem, Ze situace po sdéleni diagnozy je pro 14 rodin naro¢n&jsi.
Za naro¢né povazuji rodiCe zejména prijeti a vyrovnani se s diagndzou ditéte ¢i nauceni se

s ditétem spravné pracovat. Obdobi po sdéleni diagnézy ditéte vedlo v n€kolika piipadech
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k rozpadu manzelstvi, nebo partnerského vztahu. Problematicky byl pro né¢ téz nastup
ditéte do MS a ZS, prazdniny, kdy dité ztraci zab&hnuty rezim, postupny vyvoj ditéte, ktery
piinasi nové zvyky a ritudly, starost o budoucnost ditéte, diagnostika PAS u dalsSiho ditéte,
obdobi puberty nebo zvladnuti souziti ditéte s PAS s mlad$im sourozencem. Naopak 13
rodi¢li vnima, Ze od sdéleni diagndzy doslo ke zlepsSeni predevsim proto, ze byl kone¢né
problém identifikovan, dozvédéli se, jak s ditétem maji dale pracovat, vyrovnali se
s realitou a ziskali vice informaci o PAS, coz jim pomohlo se s problémem smifit. Podle 9
rodi¢t nedoslo ke zlepSeni ani ke zhorSeni a vnimaji situaci stale stejné. Zbylé 4 rodiny
diagnozu svého ditéte stale neznaji a tak nemohou na tuto otdzku odpovedét. Pti analyze
dat doslo k zajimavé situaci, kdy nékteti rodiCe vztahovali otazku zlepSeni ¢i zhorSeni

stavu na sebe a jini naopak na dit¢ s PAS.

Ukol ¢& 26: V tomto tikolu jsem rodi¢tim nabidla sedm zékladnich problémil, se
kterymi se mohli potykat pii souziti s ditétem s PAS. M¢li moznost vybrat vice odpovédi,
nebo dokonce doplnit vlastni. Jako nejvétsi komplikace bylo étytiadvacetkrat oznaceno
zacClenéni ditéte do Skoly/ §kolky, v 16 piipadech nastal problém ve vlastni kariéte a SirSich
socialnich vztazich. Ve 13 rodinach museli fesit nesnaze se sourozenci a 12 uvedlo potize
v roding. V 11 rodindch byla ohroZena stabilita partnerského vztahu, kdy postizeni ditéte
bylo moznym rozpadem manzelstvi, nebo partnerského vztahu a v 10 rodinach byla
nedostate¢na podpora ze strany piibuznych. Kromé toho rodiny uvadély mnoho dalsich

problémt, s nimiz se setkaly, feSily a musely je zvladnout.

Ukol ¢& 27: Zjistila jsem, Ze 22 rodinam se dostala podpora pii zjisténi diagnozy
ditéte od odbornika, 20 rodindm pomohli nejbliZ8i ptibuzni, 13 poskytli podporu piatelé a
8 $irsi rodina. Z odpovédi 4 rodin vyplyva, ze se jim nedostalo podpory od nikoho. Jedna
rodina nedokaze odpovédét, protoze nebyla ve stavu, kdy by byla schopna néjakou

podporu vnimat. Vysledky ukazuji, Ze se n€kterym rodindm dostalo podpory z vice stran.

VI. ZkuS$enosti rodiéu s ditétem s PAS:

Ukol & 28: Od dotazovanych rodin se mi podafilo ziskat mnoho konkrétnich a
v zivoté vyuzitelnych doporuceni pro dalsi rodiny, které teprve zjisti, ze jejich dit€¢ ma
PAS. Rady poskytlo celkem 37 rodin, zbylé 3 rodiny jsou na zacatku své cesty s PAS a

rady by si samy nechaly néco doporudit.
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Zjisténa doporuceni bych shrnula do 5 oblasti, které se vyskytovaly nejcastéji. Jsou
to smifeni se s diagn6zou, informace o PAS, spoluprace s oborniky, vztah s ditétem s PAS
a Cas a péci 0 sebe.

Rodic¢e uvadéji, ze i kdyz je obdobi zjisténi diagndzy ditéte skute¢né narocné, je
dalezité diagndézu ptijmout a smifit se sni. Nasledné je potfeba nasbirat co nejvice
informaci 0 PAS z rliznych zdroji. Rodiny mohou cerpat z publikaci, internetu (napf.
skupiny rodi¢i na socialnich sitich, naptiklad Facebooku), dale z piednasek, kurz a
seminafu, které pravidelné¢ poifada APLA. Vhodné je také zkontaktovat se s dal§imi
rodinami, které maji dit¢ s PAS. Dalsim doporucenim je vyhledat a spolupracovat
s odborniky (pfedevSim s témi, ktefi se zabyvaji a znaji problematiku PAS — Iékar a
logoped, ktery ma specializaci na praci s détmi s PAS) a s konkrétni organizaci jako je
APLA. Za nejdilezitéjsi povazuji navazat laskyplny vztah s ditétem s PAS, piijimat ho
takové, jaké je, hledat u ného pozitiva, neustale s ditétem pracovat, vénovat se mu,
motivovat ho, posouvat ho stale kupfedu a radovat se z kazdého jeho pokroku. Rodice déti
S PAS nesmi zapominat na vlastni dusevni hygienu, tzn. vénovat ¢as a péci sobé (sport,
hudba, prochazky apod.), pracovat sami se sebou (vyuZzivat terapii), nepropadat depresi,
beznadéji, ale mit pevnou divéru, ze vSe zvladnou, neuzavirat se pred svétem a neizolovat

své dité ani sebe.

Ukol & 29: Celkem 36 respondentii poskytlo rady, ¢emu je dobré se vyvarovat a
piedchazet v péci o dité s PAS, 4 rodiny naopak nedokazi odpovédét, nebo tvrdi, Ze kazdé
dité je jiné a nelze tedy uspokojivé odpovedét.

Zjisténa data jsem rozdélila do 6 oblasti. Patéi sem vztah s ditétem s PAS, rodice
ditéte s PAS, informace o PAS, spoluprace s odborniky, ,,1écba* PAS a reakce okoli.

Dosla jsem ke zjisténi, ze kazda rodina ma rizné zkuSenosti, fesi jiné piekazky, a
proto jsou ptedkladana doporuceni rodin zna¢né rozmanita. V prvni fadé se objevuji rady
tykajici se vztahu s ditétem sPAS. Nevnimat ho jako ménécenné, neklast na ného
pfehnané naroky, ale ani nepodhodnocovat jeho schopnosti a snazit se piedchazet
stresovym situacim, kter¢ mohou vyvolavat problémové chovani a stavy ditéte s PAS. Déle
pak netesit tlak okoli a nesoustfedit se na n¢j, ale na dité€. Snazit se predchazet vycerpani,
nervozité, negativité, rezignaci, stavu vyhoteni, kolapsu a vycerpani a naucit se fict si o
pomoc. Neizolovat se a nezapominat na ostatni — déti, partnera/ manzela, pratele. Autismus

se nesmi stat sttedobodem Zivota rodiny. Zahlcovani se vS§emi informacemi, nebot’ kazdé
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dit¢€ je jiné a na vSe jinak reaguje. Nevéfit na vylééeni PAS — vyvarovat se Sarlatdniim a
»radoby* lékaiim a drahym ,,zdzraénym® pfipravkim, které 1é¢i autismus, stejné jako

zafizenim a odborniktim, ktefi nemaji zkusenosti s détmi s PAS.

Ukol ¢ 30: Na otazku ,daldi praktickd doporudeni rodinam s ditétem s PAS*“
odpovédélo uz pouze 29 dotazovanych. Zbylé rodiny bud’to nic neuvedly, nevédély, co by
mohly doporucit, anebo by byly rady, aby naopak nékdo poskytl rady jim.

Doporuceni jsem rozdélila do 5 okruhii. Jsou to vztah s ditétem s PAS, rodice ditéte
s PAS, informace o PAS, spoluprace s odborniky a reakce okoli.

Mezi zjisténymi praktickymi doporuc¢enimi se objevovala ve velké prevaze hlavné
ta pozitivn¢ ladéna a zamétena na rodice a jejich vztah s ditétem s PAS. Piedevsim plati
véta: ,,Kdo nezazil, nepochopi® - nefeste, co Si kdo mysli, jak se kdo tvafi, protoze
nejdulezitéjsi je to, abyste byli Vy a Vase dité¢ v co nejvétsi duSevni pohod¢. Vytvarejte
fungujici vztahy a v ramci moznosti i fungujici rodinu. Je nezbytné vyhledat co nejvice
informaci o PAS a nékoho, kdo Vam poradi. Stykejte se a komunikujte s ostatnimi rodici
déti s PAS a spolupracujte s institucemi. Vytvoite si ,,zachrannou sit* jako napiiklad
prarodi¢e na hlidani. Vyuzivejte pobyty s APLA, specialni MS, odleh¢ovaci sluzby a
vhodné krouzky pro své dité (napf. lego krouzek, pocitatovy krouzek, sport). Neustale
zkousejte, co Vasemu ditéti miZe pomoci, déti jsou Vase - vZzdy budou, milujte je takové,
jaké jsou. Nezapominejte ani na partnersky vztah, je potfeba ho stale budovat, 1 kdyzZ si

myslite, Ze na to neni ¢as, musite mit oporu jeden ve druhém a mit silu na vychovu.

5.7 ,,Zachranna sit**

V této Casti prace zodpovim otazky tykajici se naplnéni cili vyzkumného Setfeni.
Ziskana data jsem sestavila a shrnula tak, aby poskytly uzite¢né informace rodinam, jejichz
ditéti byla porucha autistického spektra diagnostikovana. Zaméfila jsem se na pocatecni
fazi zjisténi diagnozy, dale na problémy, kterych by se mohly rodiny vyvarovat a také jsem
vyhodnotila zkuSenosti a doporuceni dotazovanych rodin. Soucasti této podkapitoly jsou i
uzitetné kontakty na organizace, které se mi podafilo v pribéhu zpracovani diplomové
prace zjistit. Tato ¢ast by mohla byt jakousi ,,zachrannou siti“ pro rodiny, které nevi, kam a
na koho se obratit o pomoc. Jejim cilem je zejména ulehcit rodindm jejich tiZzivou Zivotni

situaci.

89



V dobé¢ stanoveni diagnozy PAS je podle rodict diilezité zaméfit Se na 5 oblasti:

1. Smiieni se s diagnozou — Dejte volny prichod svym pocitim. Bud'te silni, trpélivi,
nevzdavejte to. Je potieba se s diagnézou smifit, pomuizete tim nejen sob¢ ale i svému
ditéti.

2. Informace o PAS — Co nejdiive a co nejvice se o PAS vzdélavejte, hledejte si
informace, kde se da — knihy, internet, jini rodice s ditétem s PAS.

3. Spoluprdce s odborniky — Obratte se na odborniky, ktefi se zabyvaji touto
problematikou nebo na organizace (napi. APLA), které stouto cilovou skupinou
pracuji.130

4. Vztah s ditétem — Nejde o diagnozu, ale o dit€, aby bylo $tastné a milované. Motivujte
ho, chvalte ho za drobné pokroky a tuspéchy, hledejte u ného pozitiva. Zacnéte
s ditétem dennodenné pracovat, vénujte se mu, jde o to, pfipravit ho na Zivot co
nejlépe.

5. Vénovat Cas a péci sobé — Starejte se nejen o dit¢ s PAS, ale 1 o sebe (vénujte se
konickiim, které Vas bavi), svou rodinu a zejména o partnersky vztah. Nestyd'te se
hledat podporu sam pro sebe, neuzavirejte se pred svétem, neizolujte se od ostatnich, 0

svych problémech mluvte. Neberte si komentare okoli.

Bud’te pfipraveni, Ze porucha autistického spektra méa zna¢ny dopad na fungovani
celé rodiny a mulZete se potykat s riznymi problémy. Napiiklad je potfeba se naucit
s ditétem s PAS komunikovat, v nékterych ptipadech musi matka opustit své zaméstnani a
veskery Cas vénovat péci o dité¢, muze byt ohrozena stabilita partnerského vztahu, nebo
vznikaji problémy se sourozenci, kteti jsou v rodin€é Casto odsouvani ,,na druhou kolej*.
Také miize byt problematické vybrat vhodnou MS nebo ZS a zaélenit dité do ni, cestovat

ve vetejnych dopravnich prostfedcich, absolvovat 1ékatska vySetieni a ustat reakce okoli.

130 http://ligavozick.skynet.cz/ip/organizace.php?oblast=196
http://www.alfabet.cz/faq

http://www.autismus.cz/weblinks/odkazy.html
http://www.helpnet.cz/rodice-deti-se-zp
http://www.praha.apla.cz/sluzby-3.html
www.motylek.org/cz/pro-deti-se-zdravotnim-postizenim/vseobecne-informace
WWW.postizeni.cz

www.ranapece.cz/index.php/cs/o-nas.html
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Z vyzkumného Setfeni jsem zjistila, Ze v dob¢, kdy byla ditéti diagnostikovéana
PAS, poskytl rodiné nejvétsi podporu odbornik a blizci piibuzni. Piestoze dotazované
rodiny oznacuji obéanské sdruzeni APLA za dostupné a poskytujici jim podporu, celkové
pfevazuje nazor, ze se jim podpory nedostava. Rodiny ¢asto pocituji nedostatek podpory,
kvuli neznalosti problematiky PAS u nékterych 1ékari, uciteld a $irsi vetejnosti. Problém
predstavuje také finan¢ni narocnost sluzeb a S tim souvisejici nedostatecna podpora ze
strany statu. Chybi i volnocasové aktivity pro déti s PAS. Dle zjisténych dat je pomoc
dstem s PAS a jejich rodinam v CR hodnocena jako neuspokojiva.

Pokud se zamétime na dostupnost sluzeb z hlediska vzdalenosti, lze fici, Ze pro
prazské rodiny jsou sluzby dostupné&j$i nez pro ty mimoprazské, které musi dojizdét kvuli
nepfitomnosti bliz§ich sluzeb. VétSina rodin si dale musi platit z vlastnich zdroji sluzby,
které vyuziva. Finanéni ¢astky, které rodiny musi za sluzby platit, se ro¢né pohybuji v fadu
desitek tisic korun. Proto nejsou sluzby dostupné pro vsechny rodiny také po strance

finan¢ni.

Vyvarujte se piehnanych naroki na dit€ a nesnizujte jeho sebevédomi. Pfedchazejte
situacim, které u né¢ho vyvolavaji problematické chovani a stavy. Nevyhybejte se diagnoze
PAS, neobvifiujte se za ni a nevéite v ,,zazraéné pilulky” podvodnikd. Vyvarujte se toho,
aby se pro Vas autismus stal sttedobodem zivota, nezapominejte na ostatni — déti, partnera/
manzela, pratele, sebe a Zijte alespon ¢asteéné i svij zivot. Nezilstavejte na to sami,
neizolujte se od ostatnich. NefesSte tlak okoli a jeho ,,dobré rady*, ale soustfed’te se na

samotné dité.

KdyZ rodice s ditétem s PAS mluvi o fungovani rodiny, vétSinou fikaji: ,,Kdo
nezazil, nepochopi“. Piesto podavaji své vlastni zkusenosti: vnimejte pozitiva svého ditéte,
snazte se vytvofit si ,,zachrannou sit* — babi¢ky na hlidani, vypomoc, stykejte se
s ostatnimi rodi¢i déti s PAS. Vyuzivejte specialni MS, odleh¢ovaci sluzby, pobyty rané
péce — détem 1 Vam se tak dostane specidlni péce. Budujte partnersky vztah, abyste méli

oporu jeden ve druhém a dostatek sily na vychovu.
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ZAVER

Ve své diplomové praci jsem piedstavila model bézné rodiny a nasledné poukazala
na jeji rozdilné moznosti vV porovnani s rodinou s ditétem s PAS. V teoretické Casti jsem
vymezila pojem bézna rodina, jeji funkce a fungovani v soucasnosti. Dale jsem definovala
poruchy autistického spektra, zabyvala jsem se klasifikaci, pfi¢inami a projevy téchto
poruch. Piedstavila jsem reakce na sdéleni diagndzy ditéte a poukazala jsem na problémy,
které rodinu s dité¢tem s PAS provazi. Uvedla jsem moznosti podpory, které mohou rodiny

v Ceské republice vyuzivat, véetn& nabidky socidlnich sluzeb.

Dalsim cilem, jez jsem si vytyc€ila, bylo zjistit, zda se rodinam s ditétem s PAS
dostava potiebné podpory a jestli sluzby, které maji moznost vyuzivat, jsou jim finan¢n¢ a
vzdalenosti dostupné. Vysledky mého vyzkumu ukazaly, Zze rodinam se potifebné podpory
nedostava. Hlavnim problémem je skuteénost, Ze sluzby v Ceské republice nejsou
poskytovany v dostateéném rozsahu, Ze jsou pro nékteré rodiny finanéné naroéné a
Vv neposledni fad¢ je povédomi odbornikil, pedagogt, a Sirsi vefejnosti o autismu stale na
velmi nizké arovni, i kdyZ pocet diagnostikovanych PAS neustale stoupa. Prestoze ¢ast
dotazovanych rodin za sluzbami dojizdi do Prahy z jinych mést a obci, ve vétSiné piipadii
nepovazuji vzdalenost za piekazku. Rodiny spise spatfuji problém ve zdlouhavych a
komplikovanych postupech, jako naptiklad pii vyfizovani davek, dale pii nepfiméfené
dlouhych cekacich lhitach od objednani k vySetfeni ditéte nebo pifi samotném urceni
diagnozy PAS, které v nékterych piipadech trva i 1 rok. Problematické je také zatazeni
ditéte s autismem do systému vzdélavani. Podle mého nazoru by se méla zménit predevsim
politika statu, ktera v soucasné dobé neposkytuje diskutovanym rodindim podporu v takové
mife, aby mohly fungovat jako bézné rodiny. Zde mam na mysli zajisténi celodenni péce,

jiz zminéné vzdélani ditéte, socidlni vyhody a zajisténi respitni péce rodine.

Pokud budou roding s ditétem s autismem dostupna odborna a vzdélavaci zatizeni,
ktera zajisti jak vzdelavani ditéte s PAS, tak seznameni rodica s problematikou, zvysi se
tim pravdépodobnost, ze tato rodina bude schopna fungovat béznym zpisobem. Ukazalo
se, ze ucinnou podporou jsou svépomocné skupiny pro rodi¢e i sourozence dé&ti
s autismem. Dalsi skute¢nou pomoci pro rodiny s détmi s PAS je odbornik, rodina, pratelé
nebo profesionalni zafizeni jako je APLA. Také se osvédc¢ilo udrzovani vztahi mezi

rodinami, které maji dité se stejnou poruchou.

92



vvvvvv

rodinam ucelené informace, o tom, na co se maji zamétit ve fazi zjisténi diagnozy ditéte.
Vyty¢ila jsem pro to 5 oblasti. Jde 0 smifeni se s diagnézou, ziskani informaci o PAS,
spoluprace s odborniky, navazani vztahu sditétem a vénovani Casu a péci sobé.
Predkladam doporuceni a zkuSenosti rodicu, kontakty, kam je mozné obratit Se 0 pomoc a

také popisuji nejcastéjsi problémy, s nimiz se tyto rodiny mohou potykat.

Pti zpracovani tohoto tématu jsem vyuzivala velké mnozstvi literatury tykajici se
poruch autistického spektra. VéEtSina publikaci, s nimiz jsem pracovala, popisuje autismus
spise jen z odborného hlediska, jednalo se naptiklad o rtizna psychologicka pozorovani.
Z pohledu rodic¢e ditéte s autismem jsem postradala ,,lidsky pohled* na tuto problematiku.
Tteba hledani zpusobu, jak ziskat divéru ditéte s autismem, jak mu porozumét, dostat se
do jeho svéta, aby piijalo ten nas, nebo co se stane S ditétem, az bude star$i. Tyto otazky se
podle mého nazoru nabizeji jako podnét k dal§Simu zkoumani.

Téma pro mé bylo piinosné a zajimavé predevSim v tom, ze jsem se diky
obcanskému sdruzeni APLA dostala do ptimého kontaktu s rodinami s détmi s PAS. M¢la
jsem tak moznost povidat si s nimi 0 jejich problémech a zkuSenostech, 1épe proniknout do
problematiky autismu a zjistit, co se rodinam v jejich nelehké situaci nejvice osvédcilo. To
povazuji ve sv€ praci za nejcennéj$i a nejpiinosnéjsi. Pro mé samotnou je téma autismu

velice zajimavé a rada bych se mu vénovala 1 do budoucna.
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SUMMARY

In my master’s thesis | presented the model of the nuclear family and subsequently
pointed to the different possibilities it has in comparison with families with a child with
autism spectrum disorder (ASD). This | have done in the theoretical part where | defined
the nuclear family, its function and the functioning nowadays. Furthermore, | defined ASD
and | have dealt with classification, causes and manifestations of these disorders. |
presented reactions of a family to the revelation about child’s diagnosis as well as the
problems that such a family faces. | listed support options which a family with an ASD-
affected child may take advantage of including the social services.

In the research part of this paper, | examined — using survey questionnaires —
whether a family with an ASD-affected child receives the necessary support and whether
the services at hand are available to it in terms of financial aspects and distance. I
described the research methodology, applied methods and presented an investigation of
remediation of a family with an ASD-affected child. The obtained data were consequently

analyzed and interpreted.

The results of my reseach show that families with an ASD-affected child lack the
required support. The reason is mainly the lack of scope of services, their costs and public
ignorance about the ASD issue including even some experts and educators. Although some
of the interviewed families commute to Prague from other towns and villages to obtain

these services, in most cases, they do not consider distance as a barrier.
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PRILOHY

Priloha €. 1: Terminologické rozdily klasifika¢nich systémi MKN-10 a DSM-1V

MKN-10 (1992) DSM-1V (1994)

Détsky autismus (F84,0) Autisticka porucha

Atypicky autismus (F84,1) Pervazivni vyvojova porucha jinak
nespecifikovana

Aspergerav syndrom (F84,5) Aspergerova porucha

Jind desintegracni porucha v détstvi (F84,3) | Desintegracni porucha v détstvi

Retttiv syndrom (F84,2) Rettova porucha

Hyperaktivni porucha s mentalni retardacia | -
stereotypnimi pohyby (F84,4)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84,8) Pervazivni vyvojova porucha jinak
nespecifikovana

Pervazivni vyvojova porucha Pervazivni vyvojova porucha jinak

nespecifikovana (F84,9) nespecifikovana

Zdroj: HRDLICKA, M., KOMAREK, V. Détsky autismus. Praha: Portal, 2004, s. 15
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Piiloha ¢&. 2: Poruchy psychického vyvoje F80-F89 (podle MKN-10)

F80 F80.0 Specificka porucha artikulace feci
Specifické vyvojové F80.1 Expresivni porucha feci
poruchy feci a jazyka F80.2 Receptivni porucha teci
F80.3 Ziskana afazie s epilepsii (Landautv-Kleffnertv
syndrom)
F80.8 Jiné vyvojové poruchy feci a jazyka
F80.9 Vyvojova porucha feci a jazyka nespecifikovana
F81 F81.0 Specificka porucha ¢teni
Specifické vyvojové F81.1 Specificka porucha psani
poruchy skolnich F81.2 Specificka porucha pocitani
dovednosti F81.3 Smisend porucha Skolnich dovednosti
F81.8 Jiné vyvojové poruchy skolnich dovednosti
F81.9 Vyvojova porucha skolnich dovednosti
nespecifikovana
F82
Specificka vyvojova
porucha motorické
funkce
F83
Smisené specifické
vyvojové poruchy
F84 F84.0 Détsky autismus
Pervazivni vyvojové F84.1 Atypicky autismus
poruchy F84.2 Rettliv syndrom
F84.3 Jina dezintergracni porucha v détstvi
F84.4 Hyperaktivni porucha spojena s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby
F84.5 Aspergeriv syndrom
F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy
F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana
F88
Jiné poruchy
psychického vyvoje
F89
Nespecifikovana
porucha psychotického
vyvoje

Zdroj: MEZINARODNI KLASIFIKACE NEMOCI — 10. REVIZE. Dusevni poruchy a poruchy
chovani. Popis klinickych priznakit a diagnosticka voditka. Praha: Psychiatrické centrum. 2000, s. 221
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Ptiloha ¢. 3: Orientacni popis kategorii irovni adaptability Aspergerova

syndromu

Nizko funkéni AS

Vyrazné problémové chovani, obtizna vychovna usmeérnitelnost,
vyzadovani ritualii od ostatnich, nutnost dodrzovani rituali
doprovazena zietelnou uzkosti nebo nepiimétenymi, obtizné
zvladatelnymi afektivnimi stavy, vyrazné a obtizné odklonitelné
opakujici se chovani, stigmatizujici frekventované uzivani
pohybovych stereotypii, nepfiméiend emocni reaktivita,
destruktivni chovani, nizka frustracni tolerance, silny
negativismus.

Socialni a komunikac¢ni chovani — nutkavé navazovani kontaktu
bez ohledu na druhé osoby, agresivita, zarputila ignorace ¢i
odmitani spoluprace, socialni izolovanost, provokativni chovani,
neustala snaha testovat hranice, odmitani kontaktu s druhymi
lidmi, emoc¢ni chlad a odstup.

Primérné intelektové schopnosti, hyperaktivita, poruchy
pozornosti, vyrazna neobratnost. Zivot rodiny s ditétem s AS je
tézce narusen. Zapotiebi je vysoka mira dohledu a pomoci zvenci,
ktera je vzhledem k véku siln€ nadstandartni. Mira poskytované
pomoci je srovnatelna s lidmi s mentalnim postizenim.

Objevovat se mohou stejné obtize jako u nizko funkéniho AS, ale
ne v takoveé frekvenci a pronikavosti. Zejména v urcitych

Stfedné funkeéni AS | oblastech Zivota je zapotfebi vyssi mira asistence.
Sociélni naivita a nezralost spiSe nez socialni slepota, v reaktivité
prevazuje klid a pasivita, schopnost spoluprace, ptfimérena nebo
Vysoce funkéni AS | pouze mirné odlisna emoéni reaktivita, chybi vyrazné

problémové chovani, primérné a nadprimérné intelektové
schopnosti, vyhranéné z4jmy jsou prerusitelné, mnohdy je lze
vyuzivat ve vzdélavacim procesu nebo v pracovnim zatazeni,
ochota vénovat se i jinym ¢innostem, zachované projevy
socialné-emoc¢ni vzajemnosti, uvédomovani si odlisnosti, snaha
na sob¢ pracovat a ucit se socialnim dovednostem.

Fungovani je relativné samostatné, déti potiebuji jen vyssi miru
kontroly a nadstandartni vysvétlovani. Dobfe reaguji na nacviky
novych dovednosti, snazi se imitaci a rozumovou analyzou
dorovnavat handicap v socialnim mysleni. V dospélém véku
funguji relativné samostatné¢, byvaji povazovani za nepraktické a
socialné nepfili§ zdatné jedince.

Zdroj: THOROVA, K. Vyjimecné déti: Aspergeriiv syndrom. Praha: APLA, 2007, s. 19
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Priloha €. 4: Kazuisticka Setieni rodin s ditétem s PAS

Jednotlivé Zivotni piibéhy mi poskytly matky déti s PAS. Popisuji zde zakladni
informace o rodin€, o prub¢hu jejich téhotenstvi, informace o genetice a osobnostnich
zvlastnostech ditéte s PAS. Také predkladaji obraz toho, co rodina zazivala, kdyz zjistila,
ze ma dit€¢ PAS, jak situaci zvladla a na koho se obratila o pomoc. Dozvime se, jakych
sluzeb ¢1 odbornikii vyuzila a zda se rodin¢ dostala ¢i nedostala podpora, popi. kdo rodiné
pomohl nejvice. V piibézich se setkavame s problémy a uskalimi, s nimiz se jednotlivé
rodiny potykaji. Cilem nasledujicich ,,Pfibéhid rodin s ditétem s PAS* neni vzajemné je
porovnavat, ale poskytnou ucelené informace o zivoté rodiny a ukazat odlisné redlné

moznosti podpory, které rodina s ditétem s PAS v naSem staté ma.

Pribéh rodiny s ditétem s PAS ¢. 1:
Osobni anamnéza divky s PAS:
Divka K., 13 let, narozena v roce 2002.

Diagnoza: Détsky autismus a ADHD. Porucha autistického spektra byla diagnostikovana
ve 3,5 letech.

Rodinndg anamnéza:

Matka: 38 let, VS, Piirodovédna fakulta UK, obor mikrobiologie, pracuje jako ugitelka

Vv jazykové skole.

Otec: 38 let, VS, 1. 1ékaiska fakulta UK, pracuje jako lékaf.
Syn: 12 let.

Rodina ma celkem 4 ¢leny.

Pribéh téhotenstvi:

Ve 14. tydnu prvniho téhotenstvi mi byla na zakladé lékatrského doporuceni
odstranéna v lokalni anestezii "boule" z levé submandibularni oblasti krku, ktera se na
tomto misté vytvofila béhem velice kratké doby. Pfi nasledném rozboru se ukazalo, ze
nejde o lymfom, kterého se I€kafi obavali, ale pouze o branchiogenni cystu. Moznou

komplikaci ve vyvoji plodu mohl byt Gidajny sniZeny priitok krve placentou na zacatku 8.
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mésice te¢hotenstvi, ktery se ovSem po opctovném vySetieni o tyden pozdéji nepotvrdil.
Porod probéhl v terminu standardnim zplsobem bez vétSich komplikaci. Osobné se
domnivam, Ze nejvetsi zatézi pro plod béhem téhotenstvi byla hodinova operace v lokalni
anestezii, ktera pro mé byla fyzicky i psychicky vycerpavajici a ktera probihala ve velice

citlivém obdobi vyvoje ditéte.
Prvni zmény ve vyvoji a osobnostni zvlastnosti ditéte:

Dcera se vyvijela béznym zptisobem do 1,5 roku, kdy se u ni zacaly objevovat
prvni znamky autismu. Vzhledem k tomu, Ze v blizké ani vzdalené rodin¢ se tato porucha
nevyskytuje a ani podle dostupnych zdroji nikdy nevyskytovala, bylo hledani té spravné
diagnézy pomérné zdlouhavé. Zadnou osobni zkusenost jsme s lidmi takto postizenymi do
té doby nem¢li, takZe jsme si s abnormalitami v chovani nasi malé dcerky nevédéli Casto
rady, tapali jsme a byli dlouhodobé znepokojeni. Na jednu stranu projevovala neuvétitelné
schopnosti — napiiklad ve dvou letech uméla zpaméti zazpivat asi dvacet lidovych pisni se
vSemi jejich slokami nebo odiikala slovo od slova patnact strdnek pomérné husté psaného
textu — na druhou stranu vSak neuméla smysluplné odpovidat na jednoduché otazky,
nehrala si s vrstevniky a jeji hry byly spiSe destruktivni, monoténni a zcela zvlastni

povahy. Také Casté neobvyklé posturace téla naznacovaly abnormalni vyvoj.
Vstup do MS a hleddni diagnézy:

Se vstupem do Skolky se nckteré dcefiny odliSnosti v kolektivu béznych vrstevnik
zacaly stdvat spolecensky velice ruSivymi az netnosnymi. V té dobé jsme jiz byli
objednani na vySetfeni do Motola k détskému psychologovi, ktery béhem pozdéjsiho
vySetieni vyslovil podezieni na autistické rysy v chovani nasi dcery. Na jeho doporuceni
jsme pak mésic ¢ekali na vySetfeni u dalSiho odbornika plisobiciho v Motole. Ten se vSak
zam¢fil pouze na dcefiny fyziologické a somatické obtize, které kromé toho, Ze byly
minimalni, nebyly pro pozdé&jsi stanoveni diagndzy jinym specialistou vilbec podstatné.
Nicmén¢ jsme od lékate ziskali kontakt na APLA Praha a specialistu z Thomayerovy

nemaocnice.
Stanoveni diagnozy:

Po objednéni a dvou mésicich ¢ekdni jsme nakonec absolvovali ¢tythodinové

vySetieni v APLA se zdvérem, ze nasSe dcera trpi détskym autismem. Celkové tedy naSe
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cesta od prvnich pfiznakd ke konecné diagndze trvala pfiblizné¢ dva roky, s tim, Ze od

prvniho telefonatu s 1ékati uplynulo zhruba Sest mésictli, nez byl autismus diagnostikovan.
Randa podpora:

Ve skolce v Hotovicich, kam dcera vice nez ctyii roky dochazela, jsme nalezli
velkou oporu a ochotu spolupracovat a pomahat. Také odbornici z APLA Praha se
zasadnim zpusobem podileli na zavedeni a fungovani specialniho systému prace a edukace
nasi dcery. Po absolvovani vzdélavacich kurzii v APLA jsme spolu s asistentkou pedagoga
byly schopny doma i ve skolce zavést systém, ktery byl pro dceru a jeji jiny zptsob
chapani srozumitelny. V ramci rané péce jsem s ni pak v predSkolnim obdobi jezdila
jednou za Etrnact dni na nacviky do APLA Praha. Tato sluzba nam byla poskytovana

zpocatku zcela bezplatng, pozdéji za minimalni poplatek.
Vstup do ZS:

Vzhledem k tomu, Ze ndm byla po ro¢nim odkladu Skolni dochézky doporucena
integrace do zdkladni Skoly, oslovila jsem nékteré Skoly v Pfibrami s pfisluSnym
pozadavkem a nasledné je navstivila. Nejvice mé zaujal a libil se mi zodpovédny a laskavy
pristup vedeni Zakladni s§koly Jiraskovy sady v Pribrami. Diky nému a ochot¢ pani ucitelky
pfijmout za své vzdelavani ditéte s autismem, se stala tfidni naSi dcery pedagozka s
aprobaci v oboru specialni pedagogika. Jeji odborny i lidsky ptistup byl naprosto zasadni
pro hladké zac€lenéni dcery mezi jeji spoluzéky a spravné fungovani celého kolektivu, a to
po celych pét let strdvenych na prvnim stupni. V soucasné dob& navstévuje nase dcera jiz
Sestou tfidu a vybornd spolupréce, tentokrat jiz s pedagogy druhého stupné, nadale
pokracuje. Ve tiidé se nyni stfidaji dvé asistentky pedagoga, které pokryvaji necelou

polovinu vSech vyuc€ovacich hodin, které dcera s ostatnimi spoluzéky absolvuje.
Zku$enosti s MS a ZS:

ZkuSenosti se Skolskym systémem méame tedy prozatim jen pozitivni, za cozZ jsme
nesmirné vdécni. Diky zajmu, ochoté a obétavosti pedagogli ve Skolce 1 na zakladni Skole
doslo u dcery k tspésné inkluzi. Obcas se ve Skole vyskytne néjaky maly problém, ale ten
spiSe prameni z neznalosti problematiky autismu u rodi¢i ostatnich zakd Skoly ¢i z
nedostate¢ného financovani asistentli pedagoga ministerstvem. To se pak totiz projevuje
nedostatkem potiebnych asistovanych hodin pro vSechny zaky s postizenim, kteti Skolu
navstévuji.
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Negativni zkuSenosti:

Moje zkuSenosti se statni spravou pii uplatiiovani prav a naroka lidi se zdravotnim
postizenim uz tak jednoznacné pozitivni nejsou. Zatimco v berounském okrese, kde jsme
bydleli do roku 2009, jsme prostfednictvim posudkového 1ékaie zazili podporu a pomoc
statu v nas$i nelehké zivotni situaci, po prestechovani do piibramského okresu spise
nepochopeni a odmitnuti. Pfibramsky posudkovy 1ékar se opakované v letech 2011 a 2014
vyjadtil v tom smyslu, Ze naSe dcera tolik podpory a pomoci nepotiebuje, protoze, cituji:
"vzhledem ke ziejmému dosavadnimu zlepsovani lze nyni ocekavat dalsi zlepSeni k vysoce
funkcnimu autismu soucasnému”. Bohuzel dotyCny Iékat jde se svoji neznalosti
problematiky a lhostejnosti tak daleko, ze ve svych posudcich ignoruje nejen zavéry
socialniho Setfeni, ale 1 zavéry zprav psychiatrii a psychologi specializujicich se na
autismus. Celkem tfikrat jsem se tedy odvoldvala proti jeho rozhodnutim k posudkové
komisi Ministerstva prace a socidlnich véci, a to vzdy uspé$né. Nicméné jsou tyto bitvy o
to, co mému ditéti ze zdkona ndlezi, opravdu vycerpavajici a negativné se podepisuji na

psychice.
Dalsi zkuSenosti:

Co se tyce dalSich 1¢kait, mame velice dobré zkusenosti s détskym psychiatrem v
BenesSové, détskym pediatrem v Hotovicich, psychologem a stomatologem v Ptibrami.

Negativni zkuSenost pak s pfibramskym ortodontem.
Dopad na rodinu:

Autismus s sebou piinasi urcité vyclenéni ze spolecnosti a ne vSichni lidé jsou
ochotni bez problému akceptovat n€kdy zvlastni chovani nasi dcery. To Casto stavi i zbytek

rodiny do nepfijemnych situaci.
Reakce okoli:

Je naprosto pochopitelné, ze lidé neznali autismu se na dceru divaji s téméf
otevienymi usty, kdyZ na ulici pfedvadi néktery ze svych pohybovych ritudlli nebo tfeba
kdyz néco naprosto nevhodného fekne nahlas na vetejnosti. Horsi uz je potom fakt, Ze
nektefi ji pozoruji s odporem a hnusem ve tvafi, pfipadné maji nevhodné poznamky c¢i
gesta. Jednou mi bylo dokonce sdéleno, Ze je to vSechno mij problém, kdyZz jsem si

poftidila dité. To vSechno je velice nepfijemné a vyzaduje to Zelezné nervy.
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Naroéné obdobi:

Za nejnaro¢néjsi obdobi po sdéleni diagndzy povazuji asi nasledujici dva roky.
Kdyz mi skoncila mateiska dovolena se synem, dala jsem v praci vypoveéd a nasla si praci
na doma na ¢aste¢ny uvazek, abych se mohla co nejvice vénovat obéma détem, zvlasté pak
dcefi. V té dob¢ jsem také absolvovala fadu vzdélavacich kurzi a pfednasek od APLA,

Modrého kli¢e a dalSich sdruzeni. VétSinu z nich sama, néktera i s manzelem.
Fungovani rodiny:

Nepiijemnych situaci v na$i rodiné kvili autismu bylo mnoho a bude mnoho.
Nicméné se vSemi silami snazime vytvaret normaln¢ fungujici rodinu, normalné fungujici
vztahy mezi nami samymi, blizkou rodinou i okolim. Zatim jsme vSechny krize ptezili a
ptekonali je spolu. Myslim si, Ze v rdmci autismu mame S$tésti, protoze dcera neni
agresivni, sebedestruktivni ale ani nete¢nd. M4 schopnost mluvit, ochotné¢ podle svych

moznosti komunikuje, je ctizddostiva a ma viceméné §t'astnou povahu.
Vztah se sourozencem:

Se svym bratrem vychazi velice dobfe. SnaZime se obéma détem vénovat
rovnocenn¢, neupiednostiovat potfeby dcery na tkor syna. Oba navstévuji v ramci jedné
zékladni Skoly Sestou tfidu, ale kazdy jinou. To nam bylo doporuc¢eno v APLA a tento

postup se ukazal jako jednoznacné spravny.
Zivot s ditétem s PAS podle matky:

Péce o dceru nam mnoho vzala, ale zaroveii 1 dala. Co se ty¢e mé, vzala mi spoustu
iluzi o sobé samé i1 o svété, ve kterém Zijeme, a naopak m¢ obohatila o vhled do jiného

svéta, kde neni vSe tak, jak si my ostatni myslime.
Vlastni shrnuti ke kazuistice:

V kazuistice se setkavame s tfinactiletou divkou s diagnostikovanym détskym
autismem. Pochazi z rodiny uplné a ma o rok mladsiho sourozence, se kterym ma velmi
hezky vztah. Piestoze se tato nelehka situace podepsala na celkovém chodu rodiny, daii se
vSem jejim Clentim, zejména matce, kterd se nejvyraznéji podilela, vytvaret dobré vztahy
mezi sebou i okolim a celkové fungujici rodinné zazemi. Svou roli v tom hraje urcité i

podpora od blizké i $irsi rodiny, ptatel a nékterych odborniki, ktera se rodiné dostala.
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Jako dulezitou podporu pro rodinu spatfuji zejména kvalitné poskytnutou
poradenskou ¢innost. Tato rodina s ditétem s PAS plni své zakladni funkce. Rodi¢tim, ktefi
do chodu domacnosti, péci o ob¢ déti, zjistovani informaci a zafizovani potiebnych véci
kolem ditéte s PAS vénuji hodné energie, bych doporucila vyuziti respitnich sluzeb, aby se

ptredeslo jejich celkovému vycerpani.

Piibéh rodiny s ditétem s PAS ¢&. 2:
Osobni anamnéza chlapce s PAS:
Chlapec M., 14 let, narozen v bieznu 2000.

Diagnoza: Aspergeriv syndrom, vyvojova porucha motorickych funkei, specificka

vyvojova porucha psani.

Stfedn¢ funkéni AS, smiSeny typ dle socidlniho chovani, pasivni omezené zajmy,
repetitivni schémata, afektivni labilita, vulgarity, negativismus, dysforie, snizena socialni

motivace, emoc¢ni nezralost, vytvareni pravidel.

V roce 2014 byla diagnostikovana tzkostné-depresivni porucha, nasazena antidepresiva,
prestal chodit do Skoly, nyni (leden 2015) druhy mésic hospitalizovany na détské

psychiatrii v Bohnicich. Aspergeriiv syndrom klasifikovan jako nizko funkéni.
Rodinnd anamnéza:

Matka: 42 let, VS, Pedagogicka fakulta ugitelstvi 2. a 3. stupeit TV — v Plzni, u¢itelstvi se

nikdy nevénovala, v sou¢asnosti pracuje jako medicinsky reprezentant.

Otec: 45 let, VS, manaZer vytvarné kultury, PF v Plzni, nikdy se oboru nevénoval, podniké

V pohostinstvi.

Rodina je neuplna. Po 9 letech jsme se vzali, ja porodila a ve 3 mésicich véku syna jsme se

rozesli a zacali rozvadét.

6 let jsme bydleli s moji maminkou, ale diky neobvyklému chovani syna jsme spolu
prestali naprosto komunikovat. Musela jsem se odstéhovat, koupila jsem si svlij byt a

zacali jsme bydlet sami. Nyni po 2 letech, kdy se vSe vysvétlilo diagnézou syna, se naSe
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vztahy opét vratily tam, kde byly a maminka mi velmi pomaha. Trvalo vSak rok, nez zacala

chépat, ze opravdu syniv stav neni zpisoben moji vychovou.
M. je nasim jedinym ditétem. V dobé¢ t€hotenstvi jsem nepodstoupila Zadny geneticky test.
A jak se zménil mij Zivot? Hodné...

Diky M. jsem preéetla mnoho knih. Viechny, které vysly v Cechach o autismu.
Rizné knihy o psychologii, psychiatrii. Najednou vidim, jak si lidé celkem zbyte¢né
komplikuji zivot. Urcité jsem piechodnotila zplisoby feSeni konfliktnich situaci — jen stale
nevim, €O S naSim tatinkem. Jen tak néco mé nerozhodi, nepiekvapi. Mam kolem sebe

nové kamaradky, které bez problému akceptuji M. stav.
Reakce rodiny:

Moje maminka vSe pochopila. Ma sestra je stale presvédCena, Zze M. je
nevychovany ,.spratek a nestykame se. Jeho tatinek diagnozu naprosto odmita, podle n¢ho
je M. stav zplsoben moji duSevni nevyrovnanosti, Spatnou vychovou a tim, ze se M.
nevénuji. Prarodice z otcovy strany mne odsoudili, kdyZ jsem se snazila jim vysvétlit M.
stav, vyhodili mne ze svého bytu. MUj tata to asi moc nechdpe, ale kontakty s nim jsou
V podstat¢ nulové, ale zjinych divodd. Ostatni vzdalenéjSi pfibuzni to piijali jako

nepiijemnou situaci pro m¢, nikdo vsak netouzi se s M. setkat, ale M. s nimi také ne.
Genetika:

V rodin¢ se PAS nevyskytuje, nikdo jiny nebyl nikdy Setfen, v rodinach se

nevyskytovala zddna duSevni porucha.
Projevy a osobnostni zvlastnosti ditéte:

Od narozeni se projevoval odlisn€. PIn¢ kojen do 3 let — odmital jakoukoli stravu
(v roce 15 kg, ve dvou letech 20 kg, ve tiech letech 25 kg). Ji pouze toasty s borivkovou
marmeladou, s nugetou, zapecené se syrem z Alberta (poznd, kdyZ ho koupim jinde a neji),
bramborovou kasi, kufeci fizky — jen ode mne, tortillu s mexickymi fazolemi a syrem,
Spagety s keCupem a pizzu Margaritu pouze z pizzerie. Pil Kubiky a zeleny ¢aj s citronem

od Aquily, nyni pouze vodu z vodovodu a litry mléka.
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Jako batole se nebatolil. Od 5 mésict sed¢él. Ve 13 mésicich zacal chodit. Byl moc
hodné miminko. Neplakal, nevztekal se. Hodn¢ jsme chodili ven, kde bud’ spal v kocarku,
nebo jen tak koukal. Mluvit zacal kolem roku, ale méli jsme svd dorozumivaci slova, nikdo
jiny jim nerozumél. Napiiklad ,,Unta* — vSe co se hybalo dokola, ,,Tata hunta® — kazdy
muz, ,,Dydli“ — vSe, co bylo 2 krat. ,,Dydli ja* — dvojcata, ,,Ja* — vSe, co se tykalo m¢& a

jeho.

Do 2 let mél pleny, s mo¢enim potom bez problémt piesel na WC, ale jest¢ dlouho
mél problémy se stolici. Odmital pouzivat zachod. Jednou (synovi bylo 2,5) k ndm pfisel
na navstévu mij kamarad a M. zacal svlij kakaci ritual. Couval do kouta a tlacil. Kamarad
ho bez varovani chytl, posadil na no¢nik, dal mu do rukou noviny se slovy — takhle kakaj

chlapi. Od té doby chodil na zachod.

Od dvou let znal vSechny znacky aut. Poznal je i v pohybu. Znal abecedu, ale
jakékoli mé pokusy V pozdéjsim veku, aby zacal Cist, byly marné. Ani v prvni tfidé

neslabikoval, ale rovnou cetl. VZdy fikal, Ze to slovo vidi cely, tak pro¢ by mél slabikovat.

Od 3,5 let jsem s nim zacala chodit na psychologicka vysetteni. Vzdy se zavérem —
problémy chovani vdzané na situaci v rodin€. Doporueni: projevovat lasku, zlepsit

komunikaci mezi rodici (ta nefunguje dodnes).

M. mél vzdy zajem pouze o encyklopedie. Nikdy nechtél zadné piibéhy. Od mala
jsem s nim cetla pouze tzv. vyukové knihy: Moje prvni kniha, Moje druha kniha, rizné
Abecedy, Pocitdame s Mourkem atd. M. mél uZ od mala vyborné znalosti socidlniho
prostiedi, ale ty ziskal ze zmiflovanych knih. To vSak matlo psycholoZky, protoZe znal
vztahy v rodiné, dokazal fici, kdo je teta, sestfenice a tudiz mi vibec nevéfili, Ze ve

skute€nosti se viibec neorientuje a hlavné mu jsou vztahy uplné jedno.

Ve 4,5 letech jsme absolvovali soudni psychologické vySetfeni s absurdnim
zavérem. Vysla jsem znéj, ze chlapci poskytuji jen bézné zivotni hranice — jist, pit,
obléknout, odvést do Skolky. Na dotazy psycholozky, co déld s maminkou, odpovidal, Ze si
na nic nepamatuje, jen koukd na televizi. Po pfecteni tohoto posudku, jsem se musela 2
hodiny uklidiiovat jizdou v auté a pak jsem se ho zeptala, pro¢ to pani psycholozce takhle

tekl. Jeho odpovéd’: pteci nebudu cizi pani fikat, co spolu délame. To je nase tajemstvi.
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M. se v tomto véku jevil jako velmi chytré dité, které nezlobi, které si vSak ani
s nikym nehraje. Nevyhledaval zadny kontakt s vrstevniky, ve $kolce déti poucoval, co je
Spatné a co dobré. Pani ucitelky mu fikaly ,,Starosta®. M¢l vzdy piehled, co se ve tiidé
d¢je. Za kamarada mél o 3 roky starSiho kluka, ktery dostal 2 krat odklad do skoly, tak
Skolku stravili spolu. Ten chlapec ziejmé také nebyl v potfadku, syna poslouchal, tidil se
jeho radami, nijak ho neprovokoval. Kdyz na n¢j syn nem¢l néladu, fekl mu to a on dal

pokoj.
Cesta k ziskani diagnozy AS:

Z divodii naseho probihajiciho rozvodového fizeni jsem s M. opét navstivila
psycholoZzku. Vzdy, kdyz se vratil od taty, choval se zvlast hrubé, nadaval, odmital
spolupracovat a ja to v té¢ dobé pficitala vlivu tatinka. Ten zase M. nevhodné chovani u n¢j
daval za vinu mé vychové. A tak dalsi psycholozka opét pti¢etla M. zvlastni chovani nasim
rozvodovym tahanicim. Neustdle jsem byla vinéna ztoho, Ze jsem nevyrovnana

S rozvodem, nezvlddam vychovu syna a mélo se mu vénuji.

V jeho 7 letech, kdy zacaly problémy i s moji maminkou a sestrou, syna testovala
dalsi psycholozka. Po dvou hodinach mi fekla, Ze nevi, zda mi ma gratulovat nebo mé
litovat. M. dle ni m¢l jiné vnimani reality, byl nadprimérné inteligentni, byl individualista
s individudlnim vidénim svéta. Dale mi fekla, Ze M. nechipe a nerozumi svétu kolem sebe
a jediny znamy bod v jeho Zivoté€ jsem ja. Tahle pani byla velmi blizko, ale nedotahla to do
konce. Rekla mi, Ze pro nas vic udélat nemtize, pro M. Zadnou terapii nema a ja se s tim

musim vyrovnat.

Uplynul rok a M. se ve svém chovani hodn¢ zhor$il. Hlavné vii¢i mné. V té¢ dobé
jsme bydleli spolu sami. Byl agresivni, vulgarni, odmital poslouchat, ale kdyzZ jsem se uz
neudrzela a dala mu pohlavek, zacal si sam sob¢ ubliZzovat. Mlatil hlavou do stény, pésti se
bouchal do hlavy a sam sob¢ hrozné nadaval. Opét jsme zacali chodit k psycholozce. Ta mi
doporucila chodit na terapie a tak jsme od zaii do prosince 2008 chodili k ni kazdych 14
dni. Jeji zavéry — moc s nim diskutujete, malo ho bijete, protoze nemate v byté¢ dvete, tak
vas neposlouchd, kdyz se neoblékne v limitu, vyhod’te ho ven bez obleceni. Chod’te doma
se sluchatky, at’ neslySite nadavky. Zakazte mu pocitac, musi chodit na krouzky, aby byl
v kontaktu s vrstevniky. Zanedbala jste jeho rozvoj. Ja nevéfila vlastnim usim a tyto rady
jsem odmitala. Snazila jsem se ji neustale vysvétlovat, Ze tohle u nas nefunguje. Jeji zavér

— kdyZ odmitate spolupracovat, tak svéite syna do vychovy otci, protoze na néj nestadite.
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Pfiznam se, ze synovo chovani v t¢ dobé bylo pro mne nesnesitelné a tak jsem ho
nechala, vlednu 2009, svéfit do vychovy otci. Ten nadSené souhlasil, M. se z toho
psychicky slozil. Socialni pracovnici fekl, Ze radéji spacha sebevrazdu skokem ze skaly,
ale ja byla jak ,,Xena* a trvala si na svém. V unoru, kdy si pro n¢j m¢l tatinek pfijet, vSak
tatinek onemocnél a cely mésic jsme ho nevidéli. Jak byl M. asi z celé véci vystraseny, tak
jsem mu na nasténku povésila rozvrh hodin celého dne a on podle néj tzasn¢ fungoval. Mé
to prislo absurdni, ale kamaradka, ktera to se mnou neustale fesila, mi fekla, at’ mu ten

rozvrh udélam, Ze chlapi jsou zvykli z vojny.

Jenze v bfeznu se tatinek opét objevil a zacalo vSe znovu. Na prohlidce u détské
l1ékaiky M. ztropil scénu kvuli ockovani. Kiicel na nas, ze ho chceme zavrazdit, at’ jdeme
do prdele, Ze na néj ta krava sahat nebude. Doktorka v Soku, ja jen prekvapena. Pta se mé,
jestli to je u nas takhle bézny a ja na to, Ze ano. Ale doma takové scény trvaji tieba i 4
hodiny, zatimco tady jen 10 min. A tak jsme dostali doporuceni na détskou psychiatrii.

Ona poprvé vyslovila myslenku, Ze by se mohlo jednat o autismus.

Mg bylo taky doporuceno navstivit psychiatra, protoZe jsem asi vazné vypadala
zubozené. Celd zniCend jsem navstivila jinou kamaradku, kterd ma dite¢ s détskym
autismem a vse jsem ji povypravéla. Ta na mé koukala a fekla mi, at’ si néco piectu o
Aspergerové syndromu. Ucinila jsem tak a v dubnu 2009 jsem nevéiicné koukala a Cetla
sebe zapadlo jak puzzle. Byla jsem hrozn¢ nadSend, Ze uz vim, co se déje. Do toho jsem
navstivila psychiatricku, kterd mé po hodinovém rozhovoru ubezpecila, Ze j& jsem
v potadku, ale problém bude opravdu se synem, a jak vypravim o naSem zivoté, tak se

opravdu muze jednat 0 AS. Dala mi kontakty na APLA a ja se v ¢ervnu 2009 objednala.

Mezitim jsem dostala termin v Thomayerové nemocnici u Mgr. Kfizové. Tam
nastalo veliké zklaméani. Vzala jsem na vySetfeni i tatinka, ktery byl o celé situaci
informovan, ale absolutné ji odmital pfijmout. Bez jakékoli anamnézy, po hodinovém
sezeni se synem a po naSem vyplnéni dotaznikti k diagnostice AS se pani magistra
vyslovila se zdvérem — disharmonicky socioemoc¢ni vyvoj. O AS se viibec bavit nechtéla,
na mé upozornéni, jak se nas syn chova doma, mi fekla, Ze jsem expresivné emocni typ a
dité¢ pouze reaguje na mé nalady. Tyto informace ziskala od otce, ktery o mné celou dobu
tvrdil, Ze jsem duSevné chora a potiebuji psychiatra. Kdyz pak ode mée slySela, ze jsem byla

na psychiatrii, odmitala se se mnou bavit a jen mluvila s otcem. Pro mé to bylo opravdu
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velké zklamani a nezbylo mi, neZ pockat na APLA. Samoziejmé jsem o sob¢ zacala
pfemyslet, v hlavé se mi honili neustale myslenky o tom, zda M. vychovdvam a Ziji s nim
spravné. Ale musim se piiznat, Ze mi vzdy taky béZely hlavou myslenky, Ze M. je natolik
socializovany, ze se u n¢ho ty pfiznaky Spatné testuji, protoze za ty roky on uz vi, co ma

fikat a co se od n¢j chce. Navic testy, které mu davali, on uz znal a nedélaly mu problém.

V srpnu jsme zaéali chodit k Mgr. Sirotkové do nemocnice v Usti nad Labem. Byla
to mladé psycholozka, kterd udé€lala jednu vyjimec¢nou véc. Véfila mi to, co jsem ji fikala.
Udélala s M. celou diagnostiku a vyslovila se, ze dle jejiho nazoru se opravdu miize jednat
o AS, ale vzhledem ke svym zkuSenostem si nedovoli ho oddiagnostikovat. Zacala vSak
s M. pracovat jako s ,,Aspikem®, ja jsem se k nému také tak zacala chovat. Jeho chovani se
velmi zlepsilo, ale tim jak zac¢inal chéapat souvislosti, vyvstal jiny problém. Odmitl jezdit

K tatovi.
Stanoveni diagnozy:

V listopadu jsme v APLA v Praze byli na vySetieni u PhDr. Katetiny Thorové.
Ptedchazelo tomu pétihodinové sezeni s asistentkou, kde jsme dopodrobna probirali
anamnézu. Pani doktorka vyslovila jednoznacny zavér a celkem se divila, Ze to nikdo

nepoznal, protoze M. je typické dité s Aspergerovym syndromem.
Problémy s otcem:

Tatinkovi jsem oznamila vysledek vysetieni. Pro néj je celd udalost vymyslena
zmé strany. V APLA jsem si koupila diagnézu a protoze to je spolek ,,zkrachovalych
existenci®, tak kup¢i s diagnézami jako Vietnamci. Svého syna se ziekl, odmitnul se s nim
dale stykat a zaCal mi vyhroZovat likvidaci. Stejné se k celé zalezitosti vyjadtili jeho rodice
a m& oznacili za vyvrhele spole¢nosti. V bieznu 2010 na mé otec podal navrh na vykon
rozhodnuti o Upravé styku. Oznamil soudu, Ze mu nedavam syna dle platného rozsudku.
Zapomn¢l tam vSak uvést, ze si pro néj nejezdi, ze se ho sam vzdal. Soudkyné bez
jakéhokoli prosetfeni situace mi udélila pokutu 1000,- K¢ za neuskuteénény styk. Budu-li

opakovang takto €init, pokuta mize byt az 50 000,- K¢.

Jezdili jsme do APLA na individudlni terapie k PhDr. Hynkovi Jinovi. Misto,
abychom fesili M. problémy se svétem, tak ho dr. Jin pfesvédCoval, Ze k tatovi musi.
Tatinek na terapie nejezdil, jen komunikoval ptfes e-mail sdr. Jainem. APLA tatinek

navstivil sam v tinoru 2010. Oznamil, Ze s diagn6zou nesouhlasi a aby se mu vyhovélo, tak
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pojede terénni pracovnice k M. do skoly a bude ho tam pozorovat, jak se chova a promluvi
s p. ucitelkou. V listopadu 2010 se ud¢la dalsi vysetfeni, kde se bud’ potvrdi, ¢i vyvrati
diagnoza. Déale nam byla doporu¢ena pomoc odbornika, kterou vSak tatinek odmitl.

Neustale trva na svém, ze dusevni poruchou trpim ja.
Situace ve Skole:

M. navstévuje béznou zékladni Skolu. Diagnéza mu byla stanovena v prubé¢hu 4.

téidy, na vysvédceni mél samé jednicky. Ve 2. tfidé mu hrozila 3 z TV, nakonec dostal 2.

Kazda mince ma dv¢ strany — diky empatii a vstficnosti pani ucitelky, ktera na M.
brala ohledy od samého zacatku, je M. ve Skole v pohodé. Na druhé strané se jeho
postizeni neprojevovalo, protoze ho pani ucitelka pln¢ respektovala. Po oznameni diagnozy
s tim neméla Zadny problém, ale o AS nikdy neslySela. Pozadala jsem ji o vypracovani
IVP, ale neuméla to. Na M. brala a bere neustdle ohledy. M. se vSak ve Skole kromé
menS$ich incidentl nijak neprojevuje. Sam nevyhleddava kontakty se spoluzédky, spis$
pozoruje zlavice déni ve tfidé. Ve druhé tfidé byl opakované Sikanovan spoluzaky.
Zavirali ho na WC, v Satné, brali mu backory, ale on to jen snaSel. PfiSla jsem na to az ve
chvili, kdy mél na krku $rdmy a fekl mi, Ze mu v druzing dali na hlavu kybl. Ten ale neSel
sundat, a jak si ho rval z hlavy, tak se poskrabal na krku. Byla jsem opravdu vydésena, ale

vSe se vyftesilo.

Po posledni terapii v APLA byl M. opét po dlouhé dobé& tipIn€ mimo a druhy den ve
Skole zacal skrtit spoluzdka. NaStésti zasahla p. ulitelka, ale byla v Soku jesté druhy den,
kdy jsem $§la do Skoly celou situaci fesit. M. k tomuto incidentu sam fekl, uz se nedokdzal
ovladnout ze vSech téch tlakt, které na néj Cinime, tak se pani ucitelka kone¢né rozhodla

kontaktovat SPC.

Asistenta také nemame, protoZe dle p. ucitelky nebyl potieba. Ted (po Skrceni) uz
najednou potieba je. Ale zase je problém, Ze ho nechce M., protoze by byl moc napadny.
On vi, Ze ma AS, samoziejmé si upln¢ neuvédomuje, co vse to znamena. Pomalu se doma

spolu o tom bavime.

Myslim si, Ze tyto véci bychom méli fesit s terapeutem. Misto toho ho nervujeme
dojizdénim k otci. ProtoZze podle slov dr. Jina, tatinka nepfedélame, ale M. umime a
muzeme donutit k nému jezdit. Sice to M. odskace, jeho psychika se muze zhorsit, ale

tatinek, 1 kdyz nerespektuje ndzory odbornikt, tak ma pravo se se synem stykat.
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Dalsi zmény v Zivoté:

Po sdéleni diagnézy nam bylo doporuteno kontaktovat SPC v kraji. Skolni
psycholozka trvala na tom, ze si M. sama oddiagnostikuje a s tim jsem nesouhlasila. Od
toho okamziku jsem byla nespolupracujici rodi¢ a bylo mi navrhnuto, abych si nasla jinou
vhodnou skolu. Poznala jsem pana ucitele Miroslava Vosmika a rozhodla jsem se, Ze se
prestéhujeme z Usti nad Labem do Prahy. M. za¢al od Sesté tfidy navitévovat ZS v

Truhlafské na Praze 1.

Zmény v chovani jsou znacné. Myslim si ale, Ze jen diky mému pochopeni a
akceptovani tohoto stavu. Zlepsily se vztahy s moji maminkou, kterd se velmi snazi chapat

M. styl mySleni. Velmi se zhorSily vztahy s M. tatinkem, ktery v§e odmita.

V podstaté se M. ale chova potfad stejné, ja ale reaguji jinak. ZlepSilo se jeho
uvédoméni, ma velkou snahu rozumét rozdilim mezi jeho a mym vidénim svéta. Je
ochoten mluvit se mnou o svych stavech. Ale kdyz se dostane do afektu, ¢i emoc¢niho
stresu, tak je velmi vulgarni a opét ma tendence se sebeposkozovat. Tyto stavy nastésti

nejsou Casté.
Projevy a potieby chlapce na konci paté tridy:

M. je srozumén se svym problémem. SnaZi se rozpoznavat odliSnosti a analyzovat
sveé popiipadé mé chovani. V béZzné feci stale pouziva vulgarni slova, jeho mluva je znacné
netypicka (pt.: ,,Co, ¢umis, ty blba kravo. Pro¢ ta zajebana pi¢a na mé kouka? Cely svét je
plny zkurvenejch ¢iirdkd, ale j& mam syndrom. No jo, omlouvam se za ta slova, ale stejné

jsi pica. Co se divis, Ze o tobé takhle mluvim, kdyz jsi Gipln€ blba krava.*).

Ve skole s ucitelkami ale takto nemluvi, protoze by si 0 ném myslely, Ze je hloupy.

Ale s kluky takhle mluvi, protoze oni tak mluvi taky.

M4 malou potiebu spanku. Chodi spat kolem 23 hod a vstava v 5 rano. Ma jedinou
aktivitu — po¢itag. Cte si riizné komentafe k po¢itaGovym hram. Poiad dokola. Hraje vzdy
po né&jakou dobu jednu urcitou hru. Na internetu si k ni hledd informace, kouka na videa
z té hry, Cte si ty komentare. Nikdy tu hru nehraje, ale hraje si s tou hrou. Najde si ,,City” a

prochazi tou hrou jako neviditelny hra¢. V podstaté tou hrou jen prochazi.
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Zku$enosti s MS, ZS, SD a zdjmovymi krousky:

Syn navs$tévuje béznou zakladni Skolu, 9. tfidu. Je integrovan s IVP a asistentem
pedagoga. Navitévoval b&Znou MS. Méli jsme a mame §tésti na pani uitelky. Ale
vzhledem ktomu, Ze M. je introvert a spole¢nost nevyhledava, tak ke konfliktim

nedochazelo a dospélé je naucen poslouchat (obcas kromée me).

Ve 8kole travi ¢as dle rozvrhu. V 1. a ve 2. tfidé chodil do $kolni druziny, ale trpél.
Rikal mi to, ale ja tomu nevénovala pozornost. Navitévoval krouzek basketu (znal
pravidla, chodil uficeny, po roce jsem se dozvédé€la, ze pouze béha mezi kosi a nikdo mu
nepiihraje, protoze neumél chytit mic¢), florbalu (po roce mi trenérka tekla, ze uz beha
s hokejkou na zemi), keramiky (délal docela hezké véci, ale vadilo mu sahat na hlinu a

ucitelku to rozcilovalo).

Ostatni déti si asi uv€domuji, Ze je odliSny. Obcas ho provokuji, ale v ramci
néjakych pravidel, kterd mezi sebou maji. Bydlime blizko Skoly a tak kontakt mimo $kolu
neni velky. Obecné si myslim, ze tim, jak je M. chytry, introvertni, tak konfliktnich situaci

je malo.
Pokracovani problémi s otcem:

V kvétnu 2010 jsem na velky tlak OSPOD v Usti nad Labem podala predbézné
opatieni, aby byl M. svéten do péce tatinkovi. Pfedani se uskutecnilo za dozoru socidlnich
pracovnic, ale ani tak se nezdafilo. Tatinek se zhroutil, rozplakal, M. si odmitl pfevzit a
ujel. M. zlstal v mé péci. Socialni pracovnice vSe otoCily proti mné, nevérily M. diagnoze
a obvinily mé z ucCelovosti. 14 dni nato jsem nechala M. hospitalizovat na détské
psychiatrické klinice ve FN Motol. Diagnoza Aspergertiv syndrom byla potvrzena, ale

tatinek tomu stale nevéfil a ani socialni pracovnice OSPOD.

V ramci soudniho fizeni o vySi alimenti navrhl OSPOD vypracovat soudné
znalecké vySetfeni. Prvnim znalcem byl stanoven PhDr. Stefan Balko. Jeho zavér byl, ze
dité je v naprostém potradku, ja jsem paranoidni a trpim poruchou osobnosti, chovam se k
nezletilému jako k duSevné nemocnému, ten o sob¢ tak i mluvi a dozaduje se od okoli, aby
se k nému chovalo, jako Ze mé& Aspergra. Navrhl odebrat dit€ z mé péce. U soudu se vSak
nebyl schopen vyslovit, zda ma soud dité poslat do Klokanku nebo détského domova. A
tak soudkyné navrhla dalsi znalecky posudek. Ten vypracovala PhDr. Jana Prochazkova.

Ta doSla k zavéru, Ze M. je tyrané a zanedbané dit&, ja trpim Miinchhausen by proxy
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syndromem, indikovala mi psychiatrickou 1écbu, M. opétovné navrhla odebrat z mé
vychovy a umistit do diagnostického ustavu, kde by poté rozhodli, do jakého typu ustavni
péce bude umistén. Soud M. sice nechal v mé péci, ale stanovil nad mou vychovou dohled,
dirazné mi je doporuceno, abych nastoupila psychiatrickou 1é¢bu a pokud budu trvat na

diagnoze Aspergertiv syndrom, bude M. umistén do tstavu.

Mame podané odvolani a &ekam, jak vse dopadne. Na navrh OSPOD nam UP

odebral PnP, alimenty byly snizeny, protoze jsem pobirala ptispévek na péci.
O piibéhu rodiny vy$ly novinové ¢lanky a byla natocena reportaz:

http://www.novinky.cz/domaci/343862-vyhlaska-zazracne-uzdravuje-autisticke-deti-

rodice-bojuji-s-lekari.html

http://www.novinky.cz/domaci/350963-znalkyne-vase-dite-neni-autista-to-vy-jste-

blazen.html

http://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/1142743803-reporteri-
Ct/215452801240003?x=58&y=14&index%5B%5D=375436

Vlastni shrnuti ke kazuistice:

Ditétem s PAS je ctrnactilety chlapec, ktery ma diagnostikovany Aspergeriv
syndrom a k tomu dalsi pfidruzené poruchy. Chlapec zije pouze se svou matkou, ktera
kromé toho, Ze je na vSechno komplikované feseni tykajici se syna sama, tak se ji ani
nedostava pochopeni, podpory od blizkych ani odbornikli a vede nekonecné boje s otcem.
Ten ale odmita synovu diagndzu, coz se vyrazné podepisuje na psychice chlapce s PAS.

Chlapec pochazi z netplné rodiny. V soucasnosti navitévuje béznou 9. tiidu ZS,
kde je integrovan s IVP a vyuziva asistenta pedagoga.

Myslim si, ze nejvétsi problém piedstavuje dlouhodoba komplikovana diagnostika
chlapce a problémy s otcem, které celou situaci jesté ztézuji. V tomto ptipad¢ bych jako
nejucinnéjsi feSeni situace vidéla ve vyuziti dlouhodobé asistencni podpory, ktera se
zamé&fuje zejména na zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim. Osobni
asistent by naptiklad doprovéazel chlapce s AS do Skoly a ze Skoly nebo na rtzné
mimoSkolni aktivity. Pomohl by matce s pé¢i o syna, ktera pak by méla vice prostoru pro

feSeni Ufady, odborniky, 1ékafi apod., 1 dostatek potiebného casu na odpocinek.
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Piiloha ¢. 5: Souhlasy k uverejnéni osobnich pribéhi

SOUHLAS

k uveFejninf osebuiho piiblin:

Boublasim s ivelgjnintn osobmiba pibéh nali radiny v diplomové prici.
Nizev price: Sannce rodiny s ditfom s PAS

(Podpis zékooného zdstupce dittte s PAS)

SOUHLAS

k uverejnéni osoboiho pFibéhu:

Souhlasim g yvefejnénim osobniho ptibéhu nasi rodiny v diplomové préci.
Nazev prace: Sanace rodiny s ditétem s PAS

Autorka: Be, Martina Seidlova

{Podpis zakonného zastupee ditéte s PAS)
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Priloha €. 6: Zasady krizové intervence - pomoc rodiné:

Zdroj

Krizova intervence musi byt véasnd, aby se piedeslo rozvoji maladaptivnich vzorct
fungovani vrodiné (udrzeni rodiny s ditétem pohromad¢; potiebné terapie
rehabilitacni a jiné odborné péce pro dit€).

Rodi¢e zejména na zacCatku potiebuji osobu, kterd je vyslechne (umozni jim
verbalizovat pocity, utfidit mySlenkovy zmatek). Krizovy intervent musi naslouchat,
umoznit rodin€ mluvit o vSech (i negativnich a nepfijatelnych) pocitech. Mél by byt
empaticky a dopfat rodin€ potiebny ¢as na vstiebani vSeho, co se stalo.

Prace jednotlivych odbornikii s rodinou musi byt koordinovand (informace by mély
davat srozumitelny obraz).

V pocate¢nim Soku nékdy rodice potiebuji pomoc s navdzdanim vztahi k ditéti (napf.
jak se ditéte dotykat, jak s nim manipulovat).

Piii komunikaci s rodinou uZivat vécny, srozumitelny jazyk, diileZité véci opakovat
(hlavné zpocatku, kdy je rodina pod vlivem tuzkosti, vnimaji rodi¢e sdélované
informace nepfesné a nelpln€). Pracovnik by mél rodiné pomoci naucit se o
postiZzeni vyjadfovat, rozumét mu a zvladnout s nim spojenou terminologii.

Krizovy pracovnik by mél promluvit i se sourozenci postizeného ditéte (pokud je to
zaddouci) a probrat 1 macvicit s rodi¢i, jak hovoiit o postieni S prarodici,
V zaméstnani, se sousedy a znamymi (vécné, oteviene).

Pracovnik by mél rodi¢im poskytnout ¢i doplnit informace o moZnych zdrojich
pomoci (zprostiedkovat kontakt na dostupné socidlni zdroje, odborné sluzby,
svépomocné organizace, obCanska sdruzeni a jiné podplirné systémy). Ujistit rodice,
Ze nejsou v nastalé situaci sami (napt. zaridit navstévu v rodiné, ktera uz podobnou
situaci zvladla).

Vést intervenci tak, aby se rodina dokazala odpoutat od pfemysleni nad pti¢inami
postizeni smérem ke zvladani narokt situace. Hlavni je aktivovat rodice a
zduraziiovat moZnosti a alternativy, které rodina miize vyuzit.

Snazit se zvySovat schopnost élenii rodiny komunikovat pozitivné, spolupracovat,
diskutovat problémy, zajimat se jeden o druhého a sdilet pocity.

Brat vavahu, ze nékteré typy rodin byvaji pFi narozeni ditéte s postiZenim
zranitelnéjsi (napi.. osam¢lé matky s nedostateCnou socialni oporou; rodice
s konfliktnim vztahem; doplnéné rodiny; mladi a nezrali rodi¢e; rodiny, v nichz tiha
péce o dit¢ bude leZet pouze na jednou z rodi¢u — zpravidla na matce.

: SPATENKOVA, N. a kol. Krizovd intervence pro praxi. Praha: Grada, 2011, s. 83-84
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Piiloha ¢. 7: Zakladni udaje o APLA

Zakladpi pdaje o APLA;
APLA Praha je nestatni neziskova srganizace s pravai formou obhéanskéhe sdrufent -
od 1.1.2014 spelek (pFipravejeme transformaci na Lastav®)

Sidio: Brunnerova 101173, Praka 17, {C 26623064

Clenstyi: v APLA CR, Autism Eurcepe, v AVPO (Asociace vefejné prosp&ingeh
arganizaci}

Sdrufeni zajiStuje poskyiovam siuZeb socigini pélfe, socialni prevence a dalSich siuieb
podporujicich  osobnostri rozvel Hdt s PAS, Tyto sluiby probthaji napfic liniovou
strukturou sdruteni {napfic lednotlivymi stfedisky), v jejich &ete stojl vedoud pracovnik
{koordindter).

Sdruzeni 2ajistuje tyto studby:

reychologicke a psychiatrické slufby {diagnostika, konzuttace!

Gdborné poradenstyi (ikoisks poradenske sluiby}

Rana péfe (secialni shuiba)

diehfovad sluiba (aac 2ini sluzba)

; tm “545@“'12& {socidtni Slvzba)

2 fsocidlnd slulba)

aeiding siuthat

Eni sluziy pro rodi ny & déemi (socidin siuiba)

zadnd slufby oro seniory a osoby se zde, postiZenim (socidind

HES TR TN P FF I W

R L)

siuiba}
10, Domov se zviddtnim redimem (socidini stuZba}
11. Détska skupina a zajmoveé integralni centrum
12.Vzo8lavad kurzy
ZOMOVECH pro 0soby se zdr. pc:stéiem‘m, psychiatrickych 1édebnach
X u,»c*z mbyt”wah zafizenich socidinich siufeb, Skolstvi a zdravotnictvi
nzovani datdich stufeb podporujicich rozvoel sdrufend

PoUrsEry popis poskylovaoych sluzeb a organizadnd struktury persondiniho zajidtém
urtuie semastatny vnitfni pledpis sdruleni {vnitfni metodiky stuZeb).

APLA POSKYTUIE SLLUZBY SAPRIC 4 RESORTY

1. AKOLSTVE ‘
(SKOLSKE PORADENSKE SLUZBY. SPECIALNE PEDAGOGICKA DIAGNORTIEA)
3 ZDRAVOTNIOTV
fDIAGNOSTIKA. PSYCHIATRICKE A PSYCHOLOGICKE SLUZBYS
2L SOCIALN] PECE
{’-} SOCIALNICH SLUZER)
£ PODPORA ZAMESTNANOSTY
PEVROPSKE PROJEKTY ZAMERENE NA ZAMESTNAVANT GS0OB SFE ZDR.
POSTIZENIMV

APLR

o mwlw o § s
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APLA POSKYTUJE 9 SOCIALNICH SLUZEB registrovanveh dle zdkona 108/2006 Sb.

R P

f

e

R

RANA PECE

ODBORNE PORADENSTVI

$AS PRO SENIORY A OSOBY SE 7P
SAS PRO RODINY § DETMI
SOCIALNI REHABILITACE
GsOBNT ASISTENCE
ODLEHCOVACISLUZBY

DOMOV SE ZVL. REZIMEM
CHRANENE BYDLENS

Popis sluZeb na webovych strankach www.praha apla.cz a na webovych strankach
www.mpsv.cz (registr poskytovateld socidlnich sluZeb)

APLA Praha POSKYTUJE KOMPEEXN] SLUZBY LIDEM S PAS A JEJICH

RODINAM

Jednotlivé <ludby na sebe navazuji a provazejl clovéka s PAS a jeho rodinu od détstvi az do
dospé&lost, od stanoveni diagndzy. pies ranou pédi, poradenstvi ve kole, v rodiné aZ po feleni
bydlent v dospélosti &i podpory pi hledani pracovniho uplatnéni.

Organizaéni strukivra APLA Praha:

Urduje a popisuje organizadni fad

Organizaéni jednotky

i. Pracovnici jsou organizacné zafazeni do odbornych Gtvart, z nichz se néktera déle déili

na addéleni:

a}
b)
c)

dj
&)

n
2]

h)

APLR

Seirsisia ambanet e € iar

Metodicke stedisko (PhDr. Katefina Thorova, Phid)

Stfedisko ranéd péde (Be. Jan Koufil)

Stfediske  diggnostiky a  odbomného  poradensrvi (Mgr. Veronika
gparclm‘ﬁ)

Domaov se zvladmin reZimem (Katefing Balické)

Stiedisko osobnd asistence, chrénéného bydleni a odlehcovacich sluzeb
{Sarka Henychovd)

Terapeutické a socialné rehabilitacni stfedisko {Mgr. Roman Pesek)
Stfedisko vzdéldvini

Reditelstvi {Ing. Magdalena Céslavskd) a ekonontické stfedisko (Ing.
Eva Perfikovd)

Grantové oddéleni
Projekiové oddéleni (Denisa Brihova)
Oddéleni osvéty a péée o darce (Ing. Alena Sojkovd)
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Vedouci zaméstianci

Lo Mykonny Feditel fidi Sinnost odborndeh ttvaed ¢ vyjimbkou metodického stfediska.
Ridi 2 koniroluje dinnost zaméstanch zatazenveh  do  stiedisel s vyjimkou
metodickéno sticdiska. Za plnéni kold stfedisck na svéfensm dseku a za kvalim prace
podiizenych zaméstnanch je Feditel odpovedny pfedsedovi sdrugend,

3

Reditel_metodického sifediska Hdi Sinnost metodického stfediska. Ridi a kontroluje
cinnost zaméstnaned zafazenyeh do metodickeho stfediska. Za plnéni kol stfediska
a zat kvatitu prdce podfizenych zaméstnaned je feditel odpovédny pfedsedovi sdrugeni.

(23]

Vedougt stfedisek Fidi 2 zajistujf Sinnost daného gvaru a jsou odpovédni vykonnému
fediteli 2a plnéni Okoll, kieré im stanovi pracovni naplh a ukladaii Gkoly.

4. Projektovi manakeli — Hél projekey, kieré beZi naptié Hrdovou strukturou sdruzend

Obeené stanavi prava a povinnosti vedoucich zaméstnancit zdkon & 2652006 Sb., zakonik
prace, pracovni fad a tento organizaéid fad, Konkrétnf priva a povinnosti vedoucich
zaméstnanch vyplyvaji 2 jejich pracovniho zafazent a ndpiné pracovnt &innosti,

Pracovisté APLA Praha

Brunnerova [011.3, Praha 17 Repy (sidlo a stiedisko rané pece)
V Holefovidkdch 14593, Praha 8 {terapeutické sttedisko a stiedisko socidlni rehabilitace)
Na Trublifee 24, Praha § (feditelstvi, ekonomické stiedisko, grantové oddéleni)

Dolanska 23 a Dolunska 13, Praha 6 {diagnostické stfedisko a sthedisko odboradho
poradenstvi, metodické stfedisko;

Chynovska 593, Libgice n. Vitavou - domov se zviaStnim refimem
Ustavni 91, Praha £ - Bohnice (respitni centrum a | domdenost DZRY

DOPORUCINA LITERATURA a flimy ~ VIZ, NASE WEBOVE STRANKY

www.prahaapla.cr

www facebouk com/apla praha
WWW autisns o

WWW aspergeruvsvadrom.cz
WWW.IWEM.CF

www vedelavaniapla.cz

APLA Praha je zfizovatelem dallich organizaci:

Speciding pedagogické centrum APLA {tkolskd pravnicka osebud
Nakfadarelstvi PASPARTA, 0.p.s.

Matefska tkola APLA (pfipravuje se)

AR &1 Dvd

Zdroj: APLA Praha
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Ptiloha €. 8: Dotaznik na téma ,,Sanace rodiny s ditétem s PAS*
Rodina:

1. Jaky je celkovy pocet clend Vasi rodiny?

2. Kolik mate déti s PAS? bez PAS?

3. Kolik let je VaSemu ditéti s PAS?

4. Kolik let je jeho sourozencim?

5. V jakém mésté nebo vesnici Vase rodina zije (mésto/ venkov + konkrétn¢)
6. Kolik bylo Vasemu ditéti, kdyz se u n€ho zjistila PAS?

7. Jaky typ PAS ma VaSe dit&?

Podpora:

8. Kdyz jste zjistili, Ze s Vasim ditétem neni vSe v poradku, kam jste se obratili (nazev
instituce/ jméno + obor 1ékare)?

9. Jak dlouho trvalo, nez byla ur¢ena diagnéza?

10. Jakeé pro vas dostupné socialni sluzby jste vyuzili nebo v soucasné dob¢ vyuzivate?

Vycet sluzeb:

11. Kdo Vam opravdu pomohl (jaké sluzby)?

12. Vyuzili jste sluzby/sluzeb vzdy v celém rozsahu nebo se ji/jich v pribéhu ¢asu vzdali?

Jaky byl diivod ukonceni sluzby?

13. Mate pocit, ze se Vam v néjaké oblasti podpory nedostava? Kde konkrétne?
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Pokud spolupracujete s APLA, odpovézte, prosim, Na otdazky ¢. 14. - ¢ 18. Pokud s APLA
nespolupracujete, piejdéte rovnou k otdazce ¢. 19.

APLA:

14. Odkdy spolupracujete s APLA?
15. Jaké sluzby a jak ¢asto v APLA vyuzivate?

16. Do jakého zatizeni (budovy) APLA dojizdite?

17. Jak daleko je pro Vas APLA vzdalena? ........ km, ........ hod. ........min.

18. Jak dojizdite do APLA?

Pokud vyuZivdte pouze sluieb APLA a Zadnych jinych, piejdéte rovnou k otdzce & 23.
Dostupnost:

19. Jsou pro Vas socidlni sluzby, které vyuzivate dobie dostupné, co se ty¢e vzdalenosti?

20. Jak daleko dojizdite za sluzbou? ..............c.ocooiiiiiiil. cca km

21. Je diivodem VaSeho dojizdéni za sluZbou to, Ze zadna jina sluzba pobliZ VaSeho
bydlisté neni dostupna?

22. Kolik ¢asu Vam cesta zabere? ......... hod........... min.

23. Musite, sluzby, které vyuzivate, platit?

24. Jsou podle Vas finan¢n¢ dostupné pro vSechny?

Kolik za sluzby zaplatite rocné&?
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Uskali/ problémy:

25. Vnimate situaci od sd€leni diagnozy stale stejné, nebo byste nékteré/a obdobi oznacili

S 4

26. Pokud byste m¢li fict, co vnimate jako nejvétsi problémy, které jste doposud museli
zvladnout kvuli PAS? Které by to byly? (zakrouzkujte nasledujici, prosim)

Problém se sourozenci —\ztahy v rodiné — Stabilita partnerského vztahu — Sirst
socidlni vztahy - Podpora pribuznych — Zaclenéni ditéte do skoly/skolky — Viastni
kariéra —

Jiné (dopiste, prosim)

27. Dostala se Vam v té€zkych chvilich, kdy jste se dozvédéli diagndzu, podpora od rodiny
— pratel — pribuznych nebo Vam poskytl podporu odbornik? (zakrouzkujte)

Doporuceni rodic¢i rodi¢im:

28. Co byste doporucili rodindm, které zjisti, ze maji dité s PAS?

29. Ceho by se méli vyvarovat/ ¢emu predchazet?

30. Dalsi prakticka doporuc¢eni rodinam s ditétem s PAS?

Dékuji za Vas cas pri vyplnéni dotazniku! Martina Seidlova
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Priloha €. 9: Osnova ke zpracovani pribéhu rodiny s ditétem s PAS

Pti popisu pribéhu vychazejte z nize uvedenych bodl (nemusite se jich striktné drzet,
ale berte je jako orientacni).

Ptibeh jako souvisly text, pocet stran neomezen.

Cilem je poskytnout informace o tom, ¢im si Vase rodina prosla, jaka byla podpora
rodiny, dostupnost sluzeb. Zjistit ucelené a realné moznosti pomoci, které rodina s

ditétem s PAS V nasem staté ma.

Orientaéni body:

Popis rodiny - kolik je ¢lentl, sourozenci, jak je staré dit€¢ S PAS

Prabéh Vaseho téhotenstvi (odchylky, v ¢em myslite, Ze byl problém)

Osobnostni zvlastnosti ditéte

Zvlastnosti v rodiné

Genetika (hrala podle Vas roli?)

Vyskytuje se jiz v bliz8i/ vzdalené rodiné dité s autismem

Kdyz se narodilo dit¢ s PAS - kam jste se obratili, kdo vam pomohl, kde nastal
problém (s partnerem, rodinou, piibuznymi...)

Diagnéza ditéte s PAS

Problém — jak dlouho trvalo, nez byla urcena diagnéza (uved’te, prosim)

Krizové/ naro¢nd/ obdobi, kterymi jste si prosli

Problémy/ tskali - se Skolkou, Skolou, rodinou, sousedy (napft. otec odchézi od rodiny,
matka se obétuje pro dité, sourozenci zanedbavani/ vztahy se sourozenci, dopad na
sourozence, vlastni kariéra, zaméstnani...)

Dostala/ nedostala se rodin¢ podpora — Kde ptesn¢? Kde je podle Vas problém?
Vyli¢te konkrétni redlny obraz podpory (ve VaSem piipad¢€) at’ uz pozitivni ¢i
negativni

Jaké jste vyuzili/ vyuzivate sluzby? Placené/ neplacené — zminte, zda jsou podle vas
dostupné pro vSechny — popt. na kolik vysly sluzby Vés

Co nebo kdo Vam nejvice pomohl/o?

Dostupnost sluzeb? Kde se podle vas podpory nedostava?

Problémy/ tiskali péce o dit€¢ s PAS (co vam to dalo/ vzalo)

Doporuceni rodinam, které maji dité s PAS/ ¢eho se vyvarovat/ prakticka doporuceni
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Priloha €. 10: Vysvétleni nékterych pojmi u pervazivnich vyvejovych poruch

Vysoce funk¢ni autismus

PostiZeni bez pfitomnosti mentalni retardace
(4. 1IQ je vyssi nez 70) a se schopnosti
alespon ¢astecné samostatného fungovani;
patii k leh¢im formam autistického postiZeni.

Atypicky autismus

Porucha nesplituje vSechny tii okruhy
diagnostickych kritérii pro détsky autismus,
nebo je opozdeény nastup po 3. roce zivota.

Porucha autistického spektra

Jakakoliv z pervazivnich poruch.

Autistické rysy

Autistické symptomy, jejichz Cetnost a/nebo
zavaznost nenaplituje ani jeden okruh
diagnostickych kritérii pro détsky autismus.

Sirsi autisticky fenotyp

Diskrétni abnormality na spojnici mezi
normou a autistickymi rysy (Casto u
ptibuznych autisti).

Zdroj: HRDLICKA, M., KOMAREK, V. Détsky autismus. Praha: Portal, 2004, s. 15
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Priloha €. 11: 10 véci, které si kazdé dité s autismem preje, abys védél

Jsou dny, kdy mate pocit, ze jediné predvidatelné je nepiedvidatelnost a jediny stabilni
prvek ve VaSem zivote, je nestabilnost. Kazdopadné se vSichni shodneme, Ze autismus je prozatim

velkou zahadou a to dokonce i pro lidi, ktefi mu zasvétili Zivot.

Autismus byl po mnohé roky povazovany za nelééitelnou poruchu, nicméné tento postoj
diky stale rostoucim poznatkim a pochopeni je na Gstupu. Kazdy den nam lidé s autismem
dokazuji, ze je mozné piekonat, kompenzovat nebo jinak zvladnout mnohé typické znaky autismu.
Predani téchto znalosti a jednoduché pochopeni zékladnich charakteristik autismu ma obrovsky

vliv na uspésnost cesty autistickych déti k produktivni, nezavislé dospélosti.

Autismus je extrémné komplexni porucha. Jeho pifemnohé charakteristiky jsou
“vydestilované® do 4 zakladnich oblasti: poruchy smyslovych vjemi, opozdéni a neschopnost feci,
obtizna socialni interakce a sebedlivéra. Byt tyto Ctyfi oblasti jsou typické pro mnoho autistickych
déti, myslete na to, Ze autismus je porucha spektra — zadné dvé autistické déti nebudou uplné
stejné, protoze kazdé dit€ bude na spektru v jiném bodé€. A co je stejné dilezité si uvédomit — kazdy
rodi¢, ucitel nebo vychovatel, bude také v jiném bodé¢ spektra. Dit€ nebo dospély, kazdy ma svoje

jedinecné potieby.

10 véci, které si kazdé dité s autismem preje, abys védeél:

1. Jsem v prvni Fadé a piredevs§im dité. Mam autismus. Neni na mné nejhlavnéjsi to,
Ze jsem autisticky. MUj autismus je pouze jeden aspekt mého chovani. Neni to moje
osobni charakteristika. Ty jsi sdm bytost plnd mySlenek, pocitii a mnoho talentu nebo jsi
pouze tlusty, brylaty a neSika? Ten druhy vycet se vztahuje pouze k tomu, co vidim na

prvni pohled, kdyZ T¢ potkam, ale nepostihuje to to, jaky doopravdy jsi.

Jako dospély mas kontrolu nad tim, jak sam sebe charakterizujes. Pokud chce§ zdlraznit
n¢jakou vlastnost, dokazes ji prezentovat. Jsem dité a potfad se vyvijim. Ani Ty ani ja jesté
nevime, co mizu byt schopen v budoucnu dokazat. Pokud mé definuje$ prostfednictvim
jedné charakteristiky, mize$ nastavit latku ocekavani piili§ nizko. A pokud mam pocit, Ze

si myslis, ze to nedokazu, moje piirozena reakce je — proc to tedy zkouSet?

2. Moje smyslové vnimani neni v poiradku. Integrace smyslovych vjemu je asi nejméné
pochopitelnym aspektem autismu, ale ziejmé klicovym. Znamend, ze bézné zrakové
podnéty, bézné zvuky, viin€, pachy, chuté a doteky, které jsou pro Tebe tak samoziejmé, ze

si jich ani nemusi§ vSimnout, dokaZou byt pro mé bolestné. Moje vlastni prostiedi, ve
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kterém musim Zit, se mi ¢asto jevi jako neptatelské. Mozn4, ze se Ti zdam uzavieny nebo

nabrouseny, ale ja se fakt snazim jenom ubranit.
Vysvétleni, pro¢ “maly” nakup v obchod¢ pro mé dokaze byt peklem:

Muizu mit precitlivély sluch. Spousta lidi mluvi nardz. Z amplionu na mné¢ fve dnesSni
nabidka. Rusi mé vlezla hudba. Pokladny pipaji a vrci, z mlynku na kdvu mi upadnou usi.
Kraje¢ na maso skiipe, déti breci, zarivky bzuci. Mlij mozek nedokaze odfiltrovat vSechny

tyto vjemy a jsem pretizen!

Miuiizu mit velice citlivy Cich. Ryba, co je tam na pulté neni upln¢ Cerstva, chlapik, co stoji
hned vedle nés, se jiz n¢jakou dobu nesprchoval, miminko ve front¢ pfed nami ma
pokakanou plinku, pravé se uklizi rozbitd nakladand zelenina a cCisti se podlaha

s amoniakem. NedokaZzu si s tim poradit, zveda se mi zaludek.

Protoze jsem vizualné zaméfeny, miize to byt mlj prvni smysl, ktery se “pfestimuluje”.
Zativkové svétlo je nejenom piili§ silné, ale také huc¢i a vréi. Mistnost jako kdyby
pulsovala, a zraniuje mi to usi. Pulsujici svétlo bofi vSechno a kiivi vSechno kolem — zdé se
mi, ze prostor kolem mé se neustdle méni. Z oken jde jasné svétlo, pohybujici se vétraky
na stropé, mnozstvi pohybujicich se lidi v obchod€ — je to prosté piiliS mnoho véci na
soustfedéni (dokazu to kompenzovat s “tunelovym vidénim”). VSechny tyto vjemy
ovlivituji moje vestibularni a rovnovazné (proprioceptivné) smysly a ted’ dokonce

nedokazu urcit, kde se moje t€lo nachazi v prostoru.

3. Prosim, nezapominejte rozliSovat mezi, nebudu (rozhodl jsem se, Ze néco nebudu
délat) a nedokdfu (nejsem schopen nebo neumim néco udélat). Reé a slovni zasoba mé
dokézou hodné potrapit. Neni pravda, Ze neposlouchdm piikazy. Ja Ti prosté nerozumim,
co fikas. Kdyz na mé vola§ z druhého konce mistnosti, slySim: “*&"%$#@, Billy.
#$%"* & %$&* “Pokud ke mné ptijdes a mluvi§ ptimo ke mné jednoduchym jazykem:
“Prosim, Billy, odloz tvou knizku na tviy stil. Je ¢as ob&dvat”, je pro mé¢ mnohem
jednodussi, se podle tohoto ptikazu zafidit, protoze mi tikd, co bys ode mé chtél a co se

bude dal dit.
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4. Myslim v konkrétnich pojmech. To znamena, Ze nékteré véci beru doslovné. Je pro
mé velice matouci, pokud mi tikas: “Jsi jak z divokych vajec” pokud maS na mysli
“prosim, piestan pobihat”. Netfikej mi, ze je néco “hracka”, kdyz zadna hracka neni v okoli
a ve skute¢nosti mas na mysli, ze to zvladnu. Moje reakce na “jesté jednou to udélej a

2

uvidi$...” mohou byt jiné, nez si predstavujeS. Jsem ztraceny v slovnich htickach,

pfenesenych vyznamech, idiomech, metaforach a sarkasmech.

5. Prosim, ber ohled na mou omezenou slovni zasobu. Je pro mé velice tézké Ti sdélit
co potiebuji, kdyz nedokézu pouzit slova popisujici mé pocity. Mozna Ze mam hlad, jsem
frustrovany, vystraSeny nebo zmateny, nicméné zrovna ted’ moje vyjadiovaci schopnosti
nedosdhnou na tyto slova. Podivej se na mou fe€ téla, odmitavou reakci, nepokoj nebo jiné
signaly, Ze néco jde Spatné.

Nebo ma to i svou druhou stranku — mozna ptsobim jako “maly profesor” nebo filmova
hvézda, drmolici hromadu slov nebo cely scénat daleko ptedstihujici veék. Je to signal, ze
jsem se naucil zpaméti slova kolem sebe, abych kompenzoval sviyj feCovy deficit, protoze
chépu, ze se ode mé ocekava odpovéd’ na rizné otazky. Ne vzdy rozumim obsahu nebo
terminologii, kterou pouzivam, ale vim, ze je to pro m¢ pomocna berle pro zvladnuti

odpovédi.

6. Protoze je pro mé fe¢ tak velmi obtizna, pouZivam hlavné zrak. Prosim, jak se néco
de€la, mi radsi ukaz, nez jenom popiS. A prosim o ochotu mi to ukdzat vickrat. Opakovani

mi pomaha se ucit.

Vizuélni rozvrh mi stra$né moc pomahd se béhem dne zorientovat. Podobné jako kdyz
pouziva§ Tvilj diaf, nemusim se stresovat zapamatovanim programu, cO se chystd a co
mam stihnout. Napomaha k hladkému pfechodu mezi ¢innostmi, pomaha mi zorganizovat
si ¢as a splnit Tvoje pozadavky. Cim budu starsi, tim vic se miize ménit forma vizualniho

rozvrhu — od fotek a jednoduchych obrazkti po kombinace slov a obrazkt nebo pouze slov.

7. Prosim, soustifed’me se na to, co dovedu a ne na to, co nedovedu. Podobn¢ jako
jakykoliv jiny ¢lovék, nedokazu se ucit v prostredi, kde je mi neustdle davano najevo, ze
nejsem dost dobry a ze potfebuji “napravit”. Nechci zkouset cokoliv nového, kdyz jsem si

témet jisty, Ze se to potka s kritikou — byt jakkoliv “konstruktivni”. Hledej mé silné
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stranky a najdes je. VZdyt téch zptisobt, jak néco zvladnout, je skoro vzdy vice nez jedna

“spravnd” cesta.

8. Prosim, pomoz mi se socialnimi kontakty. Mozna to vypada, Ze si nechci hrat s jinymi
détmi na htisti, ale — vi§, n¢kdy je to pouze o tom, Ze nevim, jak zacit nebo jak se zapojit

do hry. Mozna by mé hrozn¢ potésilo, kdybys povzbudil jiné déti, aby mé pozvaly do hry.

Nejvice se mi dafi u strukturovanych her, které maji jasny zacatek a konec. Neumim cist
ve zméndch vyrazu tvare, feci té€la nebo emocich druhych, takze moc ocenim Tvé neustalé
vedeni na poli spoleCensky spravnych odpovédi. Napiiklad, pokud se sméji, zZe Ema
spadla, neni to proto, Ze bych si myslel, Ze to bylo legra¢ni. Nezndm spravnou reakci —

nau¢ me se zeptat “nestalo se Ti nic?”

9. Pokus se prijit na to, co startuje moje vybuchy. Kolapsy, zachvaty, vybuchy nebo
jakkoliv jinak to nazves, jsou pro mé dé€snéjsi neZ pro Tebe. Stava se mi to, protoZe jeden
nebo vic mych smyslli vypovi sluzbu kvili pfetizeni. Pokud bys pftiSel na to, co je pfi¢inou
a startérem mych vybuchti, dalo by se jim ptedejit. VSimej si okolnosti, ¢ast, lidi, ¢innosti

a je mozné, ze najdes princip.

Jakékoliv chovani je forma komunikace. KdyZ moje slova nemuizou, chei Ti sdélit, jak

vnimdm néco, co se déje kolem mé.

Specialni vsuvka pro rodice: neustdilé problematické chovani muze byt zpiisobené
zdravotnim problémem. Potravinové alergie a precitlivelosti, poruchy spanku a

gastrointestindlni problémy maji hluboky dopad na chovani clovéka.

10. Pokud jsi ¢lenem mé rodiny, prosim, bezvyhradné mé miluj. Uz nefikej “Kdyby
jenom umél...” a “pro¢ nedokéze...” Také Ty jsi nesplnil kazdé ocekavani svych rodicu,
které do Tebe vkladali, a nelibilo by se Ti, kdyby Ti to nékdo neustale predhazoval. Ja
jsem si autismus nevybral. Prosim, nezapomen, Ze postizeny autismem jsem ja a ne Ty.
Bez Tvé pomoci jsou mé Sance na UspeéSny a v dospé€losti samostatny zivot velice malé. S
tvou pomoci a podporou jsou moje zivotni Sance VEtSi, nez si vibec umi$

predstavit. Slibuji Ti — stojim za to.
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A nakonec, tii slova: Trpélivost, Trpélivost, Trpélivost. SnaZ se vidét muj autismus spis
jako “jinou schopnost” a ne jako “neschopnost”. Podivej se na svou minulost, co Té
brzdilo a podivej, ¢im mé autismus obda¥il. Jasné, nedrzim dobry o¢ni kontakt a nejsem
mistrem konverzace, na druhou stranu vSiml sis, ze nelzu, nepodvadim u her,
nepomlouvam spoluzédky nebo neSkatulkuji lidi? Dobfe, pravdépodobné ze mé nebude
dalsi Michael Jordan. Ale s mou pozornosti k detailim a schopnosti mimotfadné

koncentrace, tfeba budu dal$i Einstein, Mozart nebo Van Gogh. Také byli autisti.

Pro splnéni toho, ¢im bych se v budoucnu mohl stat, potitebuji Tebe, jako svou
zakladnu a oporu. Zvaz smysl nékterych “spolecenskych pravidel” a pokud nedavaji
smysl, nech je byt. Bud’ mym advokatem, bud’ mym piitelem a uvidime, jak dalece to

dokazeme dotahnout.
Zdroj: 10 veci, které si kazde dité s autismem preeje, abys védel [online] © 2005 Ellen

Notbohm. Dostupné z: http://www.ellennotbohm.com/10-veci-ktere-kazde-dite-s-

autismem-si-preje-abys-vedel/
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