UNIVERZITA KARLOVA V PRAZE
EVANGELICKA TEOLOGICKA FAKULTA

Bakalatska prace

Rodina a dité s autismem

Gabriela Berdychova
Katedra: Socialné — pedagogicka
Vedouci prace: Mgr. Lucie Hubertova
Studijni program: Socialni prace
Studijni obor: Pastoracni a socidlni prace

Praha 2011



Prohlaseni

Prohlasuji, ze jsem tuto bakalafskou praci s nazvem Rodina a
dité s autismem napsala samostatné a vyhradné s pouzitim uvedenych
pramenti. Souhlasim s tim, aby prace byla zvefejnéna pro ucely vyzkumu

a soukromého studia.

V Praze dne 15. 5. 2011 Gabriela Berdychova



Anotace:

Tato prace je zamétfena na rodinu ditéte s autismem. Cilem prace je
priblizit problematiku autismu a vliv ditéte s autismem na rodinu. Je zde
popsan autismus, jeho projevy, vyvoj ditéte s autismem a diagnostika této
poruchy. Hlavni bod je zaméfen na rodinu, jak tuto diagnézu piijima a

vyrovnava se s ni.
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Summary:

This thesis is focused on a family with an autistic child. The goal of this
work is to explain the questions of autism and the influence of an autistic
child on the family. Autism, its demonstration, development of an autistic
child and diahnostics of this help is analysed in this thesis. The
centrepiece is the focus on the family and away the family face up to this

problem.
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1. Uvod

,,. Nereaguje na své jméno

. Nerika, co chce

. Opozdeny vyvoj jazyka

. Nereaguje na pokyny

. Nekdy pusobi dojmem, Ze je
neslysici

. Zda se, ze slysi, ale ne ostatni
0soby

. Neukazuje a nemava na
rozloucenou

. Rikal/a nékolik slov, ale nyni
prestal/a

. Chybi socialni usmev

. Nejradgéji si hraje o samoté

. Vsechno chce délat sam

. Néekteré veci dela velmi "brzy"
. Spatny ocni kontakt

. Vypada, Ze Zije ve viastnim

. Zachvaty vzteku

. Hyperaktivita/neschopnost
spolupracovat/ negativismus
. Nevi, jak si hrat s hrackami
. Zabyva se vecmi stale dokola
. Chodi po spickach

. Fixace na urcité hracky
(neustale s sebou nosi néjaky
predmeét)

. Radi véci do Fad

. Reaguje prehnané na urcité
materidly ¢i zvuky

. Zvlastni pohyby

. do 12 mésicu nezvatla

. do 16 mésicu neuziva slova
. do 24 mesicu spontanné
neuziva vety

. ztrata jakychkoli jazykovych

svete nebo socidlnich schopnosti v
€

. Ostatni déti ho nezajimaji Jjakeéemkoli veku

. Ostatni lidi ignoruje

Toto je Autismus, neboli Poruchy autistického spektra (PAS). Tyto a

mnoho dalsich charakteristik popisuji rodice déti s autismem.

K autistickym détem jsem se dostala nahodou pied nékolika lety, kdyz
jsem piijala misto na ZS Specialni Roosveltova na detasovaném
pracovisti Alzirska. Pracuji zde jako fyzioterapeut u déti s DMO a
kombinovanymi vadami a u déti s autismem. Autistické tfidy navstévuje

13 74k, z toho jedna divka. U vSech zacki se jednd o détsky autismus..

Tématem mé bakalaiské prace je rodina ditéte s autismem. Cilem prace
je jednak popsat zakladni vyvojové odliSnosti u déti s poruchami

autistického spektra, dale pak popsat zakladni témata, aktualni pro rodinu



ditéte s PAS-proces piijeti diagnézy, moznosti pomoci v ramci socidlniho
systému a vzdélavani. Poslednim cilem pak je ptiblizit témata vyrazné
specificka pro tyto rodice-téma komunikace s okolim, odborniky a téma

hry a humoru u ditéte s PAS.

Prace je rozdélena do kapitol. A to téchto: charakteristika poruch
autistického spektra, vyvoj poruch v jednotlivych vékovych obdobich a
hlavni téma rodina s ditétem autistou. V této cCasti jsem se snazila
predevsim pomoci kazuistik a citaci rodi¢ti pfiblizit mozné pocity a

zkuSenosti rodin 1 jejich ucitel.

Posledni ¢ast je zamétena na systém péce o rodinu ditéte s autismem,
jako je edukacni, socilni, zdravotnicky systém, neziskovy sektor, kde

mohou rodice hledat pomoc a problematika osobni asistence.

Prace je predevSim literdrni reSerSi. Dulezitou soucéasti prace jsou
doslovné vypovédi rodi¢h zakt Zékladni Skoly specidlni a praktické
Roosveltova 8, Praha 6, ktefi navstévuji detaSované pracovisté 7SS
Alzirska na Praze 6 pro déti s autismem a se zavaznym postizenim v

kombinaci DMO.

Rodinné¢ ptislusniky uvaddim v poznamkach pod ¢arou. Uvadim postaveni
v roding, vk, typ postizeni a v€k ditéte. Pro ilustraci: matka - 48 let, syn,

8 let — detsky autismus

Pro lepsi pichlednost respondentti uvadim piehled rodi¢t v tabulce —

ptiloha ¢. 1.

2. Poruchy autistického spektra, jinak autismus.

Tyto tézké vyvojové poruchy spadaji do kategorie pervazivnich
vyvojovych poruch s oznacenim F84,0. Projevuji se vétSinou mezi 2-3
rokem véku.“ Jsou charakterizovany kvalitativni poruchou socidlni
interakce, komunikace, hry a sklonem k stereotypnimu a ritualistickému

chovani.“ ( Ri¢an, Krejéifova a kol., str. 205).



Odborna vetejnost, mj. Thorova (2006), Vocilka (1996), Krej¢itova
(2001), se domniva a piijala nazor, Ze tato vyvojova porucha ma nejspise
pocatek v raném stadiu t¢hotenstvi a zasahuje do CNS. Jde tedy o faktor
organicky a hereditarni — dédi¢ny faktor. Jedna se stale jen o hypotézy.
Lidé s diagnézou autismus maji casto problémy ve vyvoji feci,

Vv socialnich kontaktech a béznych socidlnich dovednostech.

Autismus byl ve starSich klasifika¢nich systémech fazen do okruhu
psychoz. Jejich projevy jsou casto, predev§im v pocateCnim stadiu

snadno zaménitelné.

., Prisli jsme se synem do ndkupniho centra, bylo mu dva a pul roku.
Schvalné jsme sli pomalu ulickou s hrackami. Syn si pordad hradl jen
S krabickou od Flory. Byla po téch mésicich prisernd, ale on ji nikdy
nepoustel, nenechal ji umyt. Proto jsme chtéli, aby si sam vybral hracku.
Jenze misto toho mu doslo, zZe si v auté zapomnél svoji krabicku a spustil
tak sileny krik a brek, Ze se zastavilo celé nakupni centrum a bézelo mu
na pomoc. Asi si mysleli, ze mu trhame hlavu. Nebyl K utiseni, lezel na
zemi, tocil se dokola a kiicel. Viibec nam nedochazelo, 0 co jde, pro¢
breci. Bylo to k nevydrzeni. Jakmile manzel krabicku prinesl, syn prestal
V okamZiku plakat. Lidé kolem nas nechdapavé kroutili hlavou a Fikali
néco o rozmazleném spratkovi. Celé noci jsem premyslela, jestli je syn
normalni, jestli s nim nemdm dojit k psychiatrovi. Byl ale preci jesté tak

maly, a kdyz mél svoji krabicku, byl hodny. “*

3. Charakteristika poruch autistického spektra (PAS)

vevr

vyvoje. Jednda se o vrozemou poruchu nékterych mozkovych funkci.
Porucha vznika na neurobiologickém podklade. Diisledkem poruchy je,
Ze dité dobre nerozumi tomu, co vidi, slysi a proziva. DuSevni vyvoj ditéte
je diky tomuto handicapu narusen hlavné v oblasti komunikace, socialni
interakce a predstavivosti. Autismus doprovazi specifické vzorce chovani.

(Thorova, http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/o-autismu.html)

! Matka, 35 let — Ufednice, syn, 9 let — détsky autismus (. 6)
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http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/hereditarni
http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/o-autismu.html

Ri¢an uvadi, ze pro psychologickou podstatu autismu byla do
souCasnosti navrzena celd Skala teorii. Pfesto Zzadnd nebyla obecné
pfijata. Ani jedna zteorii nevystihuje celou podstatu vzniklych

syndromt, ale objasiiuji pouze zakladni symptomy.

Dusevni vyvoj ditéte je narusen hlavné v oblasti komunikace, v oblasti
socidlniho chovani a Vv predstavivosti. Jednd se o tzv. zékladni diagno-
stickou triddu problémovych oblasti vyvoje u PAS. ,, Uvazime-li triadu
postizeni a jeji vliv na Zivot jedince, neni prekvapujici, Ze celd rada
postizenych ma problémy s chovanim, které okoli povazuje za rusivé,

neprijatelné nebo devastujici . (Howlin, 2005, str. 64-72)

Autismus rozd€lujeme do tii kategorii podle Urovné adaptability, tzv.
funkénosti. Funkénost koreluje predevSim se schopnostmi v socidlni
oblasti, surovni vyjadfovani a porozuméni, s mirou problémového
chovani, se schopnosti funkéné travit volny Cas a s celkovou urovni

intelektu. (Thorova, 2008)

J Autismus nizkofunké¢ni - Lidé s touto urovni adaptability byvaji
velmi uzavieni a maji malou schopnost navazovat socialni vztahy. Pokud
se fe¢ vytvori, objevuje se v podobé echolalie. Vénuji se jednoduchym
stereotypnim ¢innostem, casté je sebezrafiovani a agrese. U vétSiny lidi
S nizko funk¢nim autismem spadaji celkové schopnosti do pasma tézké
mentalni retardace.
J Autismus stiedné funkéni - Pro lidi se sttedné funkénim autismem
je charakteristickd snizenad schopnost navazovat socialni kontakt. V
socidlni komunikaci chybi spontaneita, byvaji pasivni. Mluvi ¢aste¢né
funk¢né, v fe€i se objevuji zvlastnosti (zaména zajmen, slovni salat,
echolalie, neologismy). V chovani mizeme pozorovat pohybové
stereotypie, ve hie jsou patrné prvky vztahoveé, funkéni a konstrukéni hry.
Rozumové schopnosti lezi v pasmu lehké az stiedné tézké mentdlni
retardace.

e  Autismus vysoce funkéni - Zakladni socidlni a komunikaéni
funkce mivaji lidé s vysoce funkénim autismem zachovany. Obtizné

chapou socialni normu. Nedokazou uplatnit socialni takt, a proto se
10



mohou jevit jako vystfedni a nesluni. Re¢ byva dobie vyvinuta, ale
komunikuji bez ohledu na komunikac¢niho partnera. Obvykl¢ je ulpivani
na oblibenych tématech, jez se odviji od jejich encyklopedickych zajmii.

Tymové spoluprace nejsou schopni.

Rozumové schopnosti se pohybuji v hrani¢nim pasmu ¢i v pAsmu normy,

mohou dosahovat az nadpruméru. (Thorova, 2007)

Rozdéleni Pervazivnich vyvojovych poruch:

o Détsky autismus (F84,0):

e Atypicky autismus (F 84.1)

e Rettiv syndrom (F 84.2)

e Aspergeruv syndrom (F84.5)

e Dezintegracni porucha (F84.3)

Na webovych strankach Zakladni $koly specialni a mateiské $koly Usti

nad Labem se velmi struéné a vystizné€ popisuje, jak jednat s autistou:

Zakladni pravidla aplikované behavioralni analyzy:

,, Oslov autistu jménem, pokud mu chces néco Fict.

Ujisti se, Ze se na tebe divad a posloucha te.

Davej mu vzdy jen jeden pokyn.

Pocitej v duchu do ti, aby mél cas si rozmyslet, co ma udélat.

Kdyz ho Zadas o stejnou véc znovu, ukaz mu sam, co chces, aby udélal.
Rekni vzdy ,, dékuji“, zatleskej a projev radost, pokud udélal néco
spravne. “ (http://www.zakladniskolaspecialni.cz/AUTISTICKE-
TRIDY .html)
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http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/detsky-autismus-3.html
http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/atypicky-autismus-2.html
http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/rettuv-syndrom-2.html
http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/aspergeruv-syndrom-2.html
http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/dezintegracni-porucha-2.html

3. 1. Détsky autismus

Détsky autismus je v Mezinarodni klasifikaci nemoci 10. Revize (MKN-

10) fazen mezi pervazivni vyvojové poruchy (F 84.0)

,Détsky autismus tvori jadro poruch autistického spektra. Stupen
zavaznosti byva ruzmny, ale problémy se musi projevit v kazdé casti
diagnostické triady, tj. Vv oblasti socialni interakce, komunikace a
predstavivosti “. (Hrdlicka, 2004, str. 49). Tato porucha se projevuje od
narozeni, nejpozdéji do 36 mésice. Postihuje ptiblizné 3-5 déti z 10 000.
Ri¢an uvadi, Ze epidemiologické studie udavaji az 15-30 piipadi
z 10 000 (Ri¢an, 2006). Jde o poruchu velmi zavaznou, ktera postihuje
predevsim chlapce. Je naruseno utvaieni socidlnich vztah a schopnost
komunikace. Casto byva v kombinaci s "poruchami psychickymi i
fyzickymi, jako je mentélni retardace, epilepsie, smyslové poruchy,

geneticky podminéné vady atd.

3. 2. Atypicky autismus

Atypicky autismus se u déti projevuje mensim naruSenim v oblasti
vyvoje nez u déti s klasickym autismem. Jednd se 0 lepSi socialni a
komunika¢ni dovednosti nebo se naruSeni muZe projevit chybégjicimi
stereotypnimi zajmy. ,,U téchto deéti se drive mluvilo o tzv. autistickych
rysech. Vyvoj dilcich dovednosti je u téchto déti znacné nerovnomérny. Z
hlediska narocnosti péce a potieby intervence se atypicky autismus nelisi
od détského autismu. Rocné se v Ceské republice narodi zhruba 100 -
150 deti s atypickym autismem. “3 Podle Hrdlicky (2004) se tato diagnoza
stanovi tam, kde porucha zcela nespliiuje kritéria pro diagnézu détsky
autismus, to tim, ze nejsou splnény tfi okruhy diagnostickych kritérii.
., Nejcasteji se jednad o deti s tezkymi stupni MR, u nichz se s ohledem na
nizkou uroven fungovani nemohou specifické kvalitativni dysfunkce plné

projevit. “ (Svoboda, Krej¢irova, Vagnerova, 2001, str. 526)

? http://wiki.rvp.cz/Knihovna%2F1.Pedagogicky lexikon%2FA%2FAutismus%3A
Poruchy_autistického_spektra
® http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/2.html
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http://wiki.rvp.cz/Knihovna%2F1.Pedagogicky_lexikon%2FA%2FAutismus%3A__
http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/2.html

3. 3. Rettiiv syndrom

Tato porucha se tyka pouze dévcat a jeji pficina je geneticka. Divky maji
jen casteéné autistické chovani. Vyrazny je velmi maly rozsah
pozornosti. Nejzavaznéjsi poruchou je oblast motoriky. Je zaznamenana
riiznd mira ztraty Gichopovych schopnosti rukou. Casto je doprovazena
zavaznymi poruchami hybnosti. S timto syndromem se v Ceské republice

ro¢né narodi 5-6 divek.

3. 4. Aspergeriv syndrom

Déti s Aspergerovym syndromem mivaji obdobné problémy jako déti s
autismem. Intelektové jsou dobfe vybavené, nékteré jsou i vyrazné
nadané (nauci se samy Cist, rozeznavaji brzy cislice ¢i pismena, umi
citovat z encyklopedii, hraji Sachy, ovladaji pocita¢, maji vynikajici

mechanickou pamét).

V péti letech odpovidd slovni zdsoba a schopnost vyjadiovani véku. Rec
nekterych deéti je prilis formalni a pripomina mluvu dospélych. Deti s
Aspergerovym syndromem mivaji problémy v chapani socialnich situaci,

obtizné se vzivaji do mysleni a pocitu druhych lidi.

V komunikaci jsou jednostranné zameérené, maji potize chdapat humor,
ironii, metafory, nadsazku. Do kolektivu vrstevniki se zapojuji s
obtizemi, patii mezi samotare nebo se chovaji natolik odlisné, Ze nejsou
ostatnimi détmi prijimany. Casto byvaji velmi neobratné, mivaji potize s
psanim a telocvikem. Vychova ditéte s Aspergerovym syndromem je
velmi obtiznd, frekventované se vyskytuji vyvojové poruchy chovani,
hyperaktivita, poruchy pozornosti a nedostatecnd kontrola emoci. V
dospivani mohou trpét depresemi, maji sklony k sebepodhodnocovani.
Rocné se v Ceské republice narodi okolo 200 déti s Aspergerovym

syndromem.”

* http://www.praha.apla.cz/zakladni-udaje/aspergeruv-syndrom.html
13



3. 5. Jina dezintegraé¢ni porucha v détstvi (infantilni demence)

K rozvoji syndromu (s poruchou feci, socidlnich vztaht, stereotypiemi a
motoriky) obvykle dochdzi az po obdobi zcela normalniho raného
vyvoje, nejcastéji mezi druhym az Ctvrtym rokem véku. Deteriorace
(docasné, kratkodobé snizeni rozumovych schopnosti) mize byt nahla
nebo miize trvat né¢kolik mésicti a je vystfiddna obdobim stagnace. V
dob¢ pocatku onemocnéni dochazi k vyrazné regresi, nastupu mentalni
retardace a autistického chovéani. K pozorovanym projeviim se casto
pridava i nastup emocni lability, zachvaty vzteku, potize se spankem,
agresivita, hyperaktivita, neobratnd zvlastni chiize a abnormalni reakce
na zvukové podnéty. Objevuje se ulpivani na stereotypiich. V pribéhu
nasledného vyvoje mize dojit ke zlepSeni, ale nikdy uz neni dosazeno
normy. VétSina lidi s timto syndromem zUstava tézce mentalné postizena.

(Hrdlicka, 2004, str. 42 - 44).

4. Vyvoj poruch v jednotlivych vékovych obdobich

Poruchy autistického spektra jsou vrozené, ale ¢asem se mizou ménit.
Toho si v§iml Leo Kanner a vypracoval studii o tom, Ze vyvojové
anomalie musi byt u vétSiny poruch piitomné do tii let véku ditéte, aby
mohla byt stanovena diagn6za. DuSevni vyvoj ditéte je narusen hlavné
v oblasti komunikace, v oblasti socialniho chovani a Vv predstavivosti.
Jednd se o tzv. zékladni diagnostickou triddu problémovych oblasti

vyvoje u PAS.
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Tabulka 1. Vyvoj socidlniho chovani (Thorova, 2007, str. 62)

Rany vek - rané socialni chovani
(prvni mésice zivota)

Oc¢ni kontakt, socialni ismév, reakce na vlastni obraz
v zrcadle, radost z fyzického kontaktu

Batolici vek- socialné emocni | Separacni Uzkost, zarlivost na matku, strach
vzajemnost z neznamého, vyhledava utéch u rodice

(6-18 mésicir)

Batolici vek- socialné | Védomé ukazovani, sledovani ukazovaného, obliba

komunika¢ni dovednosti  8-18

mésicl)

détskych tikacek, rozpozna pozitivni a negativni reakce
dospélého

Socialni kontakt
(18-36 mésicit)

Pocatky kooperace, vyzaduje pozornost rodicu,

vyhledava vrstevniky, rozezna se na fotografii

Tieti rok

Kooperace pfi hie- pljcovani hracek..., pouziva slova-
veédét, myslet, pamatovat si...

1. Socialni dovednosti v SirSim
okruhu lidi
(4-5 let)

Rozumi potiebam druhych lidi, radost ze soutézi,
akceptuje jednoduchd soc. pravidla, omluvi se,
projevuje radost

Schopnosti osvojené teorii mysli
(4-5 let)

Schopnost porozumét potiebam druhych, kolem 5. Roku
zalina predvidat disledky svého chovani

4. 1. Vyvojové odliSnosti v raném véku

Détsky vyvoj vraném veku byva velmi odlisny. Mnohdy se realita
neztotoziiuje s odborniky vypracovanymi tabulkami. Jsou zdravé déti,
které se rady mazli od malinka, rozmluvi se do dvou let. Jsou také zdravé
déti, které se mazli velmi nerady a rozmlouvaji se aZ po tetim roce véku.
Zdravé déti vyzaduji ritualy. Po vecernim krmeni, vecefi, ptichéazi
koupel, pak pohddka na dobrou noc a nezbytny jeden plySak do postylky.
Rozsvicena no¢ni lampicka. VétSina déti se rada toci kolem dokola, rady

opakuji stejnou véc.

Vsechny tyto projevy neznamenaji, ze dit€ trpi poruchou autistického
spektra. Jen stézi tedy rodiCe rozpoznaji prvni pfiznaky. ,, Ditvodii
Kk znepokojeni musi byt vic. Je treba brat na zietel, Ze ke stanoveni
diagnozy u malého ditéte je zapotrebi velmi systematické vySetieni vsech

oblasti detského vyvoje, které nalezi specialistovi. Psychologické

vySetieni, které je piné indikovano pred tretim rokem ditéte, je

nebolestivé.  Mavnuti  rukou, vyckavani a vymlouvani se na

nevysetritelnost ditéte vzhledem knizkému véku nevypovida o
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profesiondlnim  pristupu  odbornika. Matky jsou poucoviny o
precitlivélosti a nabddany, aby tolik nepozorovaly své dité. Casto tak

ztrati cekanim rok az dva “. (Thorova, 2006, str. 230)

4. 2. Narozeni a prvni rok Zivota (0-12 mésici)

Rodi¢e jsou jen obecné seznameni s vyvojovou psychologii a
symptomatikou. Casto tak odhali odli§ny vyvoj ditéte pozdgji, nez byl
skute¢ny néstup poruchy. Mnoho rodi¢li si v§ima rozliSnosti jiz kolem
prvniho roku zivota, ale rodina i pediatr je ¢asto presvédCuji, ze je jesté

Cas na pfedcasné zavery.

wPordad syna porovnavali s jeho stejné starym bratrancem, babicka
vzpominala, Ze ja v jeho letech uz davno roztomile Zvatlala. Mdama mi
porad fFikala, Ze syn je liny a ja ho musim donutit,... . My jsme byli
s manzelem v klidu. Preci kazdé dité ma jiny vyvoj, ani détska lékarka Si

. v r /4 Ve l(5
niceho vyznamného nevsimla.

4.2. 1. Porucha socialnich vztahu

Rodice déti s PAS si zpétné uvédomuji, Ze ptred prvnim rokem Zivota
ditéte si vSimali odliSnosti v uchopovani a zachazeni s predméty. Déti
nejevily zajem o okoli, nov€ ptichozi. Nové hracky neuchopovaly ani

s nimi jinak nemanipulovaly.

., Prisla jsem do mistnosti a snazila se syna jakkoli upoutat. Vola jsem na
nej jménem, tleskala, tancovala, jednou jsem dokonce mlatila vareckou
do hrnce. Pordd nic. Pak jsem vidycky musela utéct do koupelny, to aby
mne syn nahodou nevidel, a tam jsem se vybrecela. Bylo to Sileny,
predstava, Ze se na nas syn nikdy nepodiva, nikdy nds neobejme. Bylo to
nejzoufalejsi obdobi. Na syna jsme prestali , tlacit”, az kdyz jsme se

v e K . 14 {{6
dozvedeli diagnozu.

> Matka, 32 let — prodavacka, syn, 9 let — détsky autismus (C. 7)
®Matka, 29 let — v domacnosti, syn, 9 let — détsky autismus (C. 8)
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4, 2. 2. Porucha fe¢i a komunikace

Ri¢an uvadi, e téméf polovina déti s autismem si nikdy neosvoji
mluvenou fe¢ a pokusy naucit nemluvici dit¢ znakovou fe¢ byvaji
neusp&né (Ri¢an, 2006). Dité s autismem navazuje jednozna¢né méné
ocni kontakt a méné¢ reaguje na osloveni jménem nez dité¢ s opozdénym
vyvojem (Osterling, 1996). Rodice si ¢asto v§imaji nepfitomného nebo
naopak odusevnélého vyrazu bez emoci. Stézuji si na Spatné spani déti a

Castéj$i podrazdénost.

., Syn byl roztomilé, chténé a vytouzené miminko, normalné se vyvijel.
Byl spise klidnéjsi. V jednom a piil roce jsme si s rodinou vsimli, Ze se syn
zacind ze dne na den zhorsovat. Prestal pouzivat IZici, prestal si hrat. Byl

. coos , . o7
stale mrzutéjsi a celé noci proplakal.

4. 3. Batoleci obdobi (12-30 mésicii)

Vyzkumné tymy na zakladé studia pohybti, schopnosti rychle reagovat na
zrakové podnéty a udrZeni pozornosti dnes dokaZou vyhledat rizikové
jedince, a to jiz do prvniho roku véku. Thorova uvadi, ze vysledky
vyzkuml nemaji prozatim praktické vyuziti. V praxi se setkdva s rodici,
kteti uvadéji, ze odliSnosti u svych déti si v§imali jiz kolem prvniho roku
zivota. (Thorova, 2006) Problém je kolem druhych narozenin, kdy
nékteré symptomy mizi a nové se objevuji. Proto je, jak pro rodice, tak
pro lékare téZké rozpoznat hned diagnozu a poslat vcas rodice s ditétem

na spravné odborné vySetteni.

4. 3. 1. Socialni vztahy

Zdravé dit¢ se v tomto obdobi obvykle chova pratelsky nejen k blizké
roding, ale i K cizim lidem. Pfi hie za¢ina napodobovat dospélé. Rado
objimé a davé bez problémii pusu. U déti s PAS je vyvoj v tomto obdobi

rozdilny. Néktefi rodice vzpominaji, ze se jejich dét’atko vyvijelo do

’ Matka, 35 let — GFednice, syn, 9 let — détsky autismus (. 6)
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jednoho a pul roku normélné a k regresu8 doslo nahle pravé v této dobg.

o o qIxcr Ve . , v 9 . v . .
Jini naopak uvadé&ji: ,,Radeji si hral o samoté.” ,, Nejdriv jsme si
mysleli, ze mame strasné hodné dité, nevyzadoval pozornost, nevsimal si

mé. Z pocatku mi to vyhovovalo, ale pak nam to zacalo byt s manzelem

¢im dal divnéjsi. «d0 Kdy jsem chtéla syna pochovat, nechal se. Ale lezel
Mi V ndruci, jako hadrovd panenka. “** |, Jako maly se ndm nikdy nedival
do oci.“*

Nejvyraznéjsi jsou problémy s napodobovanim. DéEti nenapodobuji
rodice, ani jiné osoby. Détem chybi radost ze spolecnych aktivit.
Napodobuji mechanicky pouze stereotypné vysledované ¢innosti, ale tyto

jsou pro n¢ prakticky nevyuzitelné.

., Snidali jsme a RiSa najednou ekl ,, Caj, kiva“. S manzelem jsme se na
sebe neveéricné podivali a mysleli, Ze RiSa zacal konecné mluvit, Ze celou
tu dobu to mél v sobé, jen se mu nechtélo. Jenze Risa pokracoval ,, Caj,
kava. Snidané. Lala snida , Ladla snida, Dinky Binky snida, Dinky Binky
snida.*“ Lala a Dinky Binky jsou postavicky seridlu Teletabies, které Risa
dokola sleduje. ** ( Makovcova, 2009,str. 98)

4. 3. 2. Porucha reéi a komunikace

Rodice si v§imaji, ze jejich déti maji opozdény vyvoj feci. Neusmivaji se.
Nereaguji na jméno. Proto si vétSina rodict mysli, Ze jejich dité¢ ma
problémy se sluchem. I pediatii nejcastéji nechavaji jako prvni u téchto
déti vysettit sluch. Také ztrdta jakychkoli Fecovych nebo socidlnich
schopnosti v jakémkoli veku je krajneé podezrela a meéla by se stat

indikact k dalsimu vysSetreni. (Thorova, 2006, str. 233)

Thorova dale uvadi, ze u déti s autismem jsou zaznamenany tyto typy ve

vyvoji feci:

® Regrese: Proces, ve kterém se dovednosti, které si jiz dité prokazateln& osvojilo,
ztraceji
° Matka -45 let, otec- 49 let, strojni inzenyr, syn, 9 let — détsky autismus (&. 1, 5)
1% Matka - 27 let, v domacnosti, syn, 9 let- détsky autismus (€. 2)
" Matka - 39 let, v domacnosti, syn, 9 let- détsky autismus (. 3)
2 Matka - 37 let, ekonomka, syn, 8 let - détsky autismus (¢. 4)

18



1. dit¢ mluvilo svoje prvni slova, vyvoj fec¢i ustal, nasledovala regrese a
dité ptestalo mluvit uplné¢;

2. dit¢ mluvilo a mluvi, ale s malym progresem,;

3. u ditéte se feC nikdy neobjevila;

4. dit¢ zacalo mluvit, fec ustrnula a nikdy se dal nevyvinula.

,,Je to hrozné, vithec mu nerozumime, myslela jsem, zZe to nevydrzim, Ze
4 ‘(13 v V7 14 . v . . .
to vzdam. ., S reci problémy nikdy nemél, jen my jsme mu nikdy

«14

nerozuméli. ™" |, Bylo to trapné, vsichni sousedé si mysleli, Zze nas syn je

nevychovany. Nikdy se na nikoho nepodival, hral si jen se svou hrackou a
«15

okoli ho nezajimalo. , Néekdy jsme si Fikali, Ze nam pripomina

‘(1
robota. “*°

4. 3. 3. Diagnostika v batolicim véku

Diagndéza je prakticky moZna od 18. mésice véku. U Aspergrova
syndromu je spolehliva pfed tfetim rokem. PhDr. Katefina Thorova,
Ph.D. feditelka metodického stiediska APLA, psycholog - diagnostik
uvadi, Zze v Poradenském centru APLA Praha se kazdym rokem zvySuje

pocet déti diagnostikovanych mezi 30-36 mésici. [Ustni sdéleni]

4. 4. Piredskolni obdobi (3-6 let)

Rodice, ktefi si do této chvile mysleli, Ze vyvoj jejich ditéte je sice od
ostatnich vrstevnikii odliSny a pfisuzovali to predev§im opoZdénému
vyvoji, kdy doufali, Ze se vSe Casem zlomi a déti vrstevniky dozenou,
cekd prvni velky Sok nastupem do sSkolky. Tam teprve vystoupi do
popftedi rozdil mezi jednotlivymi détmi. U Aspergerova syndromu se déti

projevuji samotafskym a stereotypnim chovanim. PovétSinou si hraji

3 Matka, 32 let — prodavacka, syn, 9 let — détsky autismus (€. 7)
14 Matka, 29 let — v domacnosti, syn, 9 let — détsky autismus (¢. 8)
> Matka, 35 let — Ufednice, syn, 9 let — détsky autismus (. 6)

'® Matka, 27 let- v domacnosti, syn, 9 let- détsky autismus (. 2)
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stale s oblibenou hrackou, nikoho si nevs§imaji. Nebo naopak jsou velmi
zivi, az hyperaktivni. Komunikuji s ostatnimi. Je to, ale komunikace
vynucujici si pozornost bud’ viech, nebo jedné osoby. Casto vynikaji
V manudlni zru€nosti, stale néco stavi, nebo Sroubuji. Rodice déti
s v€asnou diagnozou jsou jiZz se stavem a moznostmi seznameni a déti
zacinaji chodit do Matefskych Skolek specidlnich nebo do dennich

stacionafii.
4. 4. 1. Socialni vztahy a chovani

Vseobecné se v odborné literatufe uvadi, ze dité¢ neprojevuje i nadale
zdjem o hru sjinymi détmi, nenavazuje kamaradské vztahy. P. Rian
popisuje ,,Nejvdznéji postizené deti jako by viibec nerozlisovaly Zivé od
nezivého, ruku dospélého uzivaji, jako jakykoli jiny nastroj, uchopi ji a
., Pritdhnou* si Zadany predmeét, odstrci nohu druhého ditéte stejné, jako
Jakoukoli prekdzku“ (Ri¢an, 2006, str. 206-207). Jsou tolerantn&jsi
k okolnimu hluku a pfestavaji byt tak ,lekavé”, ustupuje silna panika.
Déti s Aspergerovym syndromem mivaji pfed nastupem do Skoly

problémy se soustiedénim, coz je zdvazny problém.
4.4. 2. Porucha re¢i a komunikace

U déti s opozdénou nebo nefunkéni feci se mezi patym a Sestym rokem
velmi casto zlepSuje fe¢. Echoldlie se vytraci. Zacinaji mluvit

V rozvinutéjsich vétach.

VétSina déti s poruchou autistického spektra bez mentalni retardace je na
urovni ditéte mezi Sestym a sedmym rokem Uroven komunikace jako tii

az Ctytleté dité.
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Tabulka 2.

Primeérny vék znovuobjeveni dovednosti u déti s vyvojovym regresem17

Ztracené a znovuobjevené dovednosti | Primérny vék

znovuobjeveni dovednosti

Jedno-dvé slova ( jina nez mama, tata) | 44 mésici

Vokalizuje, zvatla 48 mésicu

Spontanni napodoba ¢innosti 49 mésicu

O¢ni  komunikaéni kontakt spojeny | 55 mésici

s vokalizaci

Dvouslovné- tfislovné véty 56 mésici
Vzajemny ocni kontakt 57 mésict
Pozoruje ostatni déti 66 mésict

4. 4. 3. Diagnostika v pied$kolnim véku

Stava se, ze pokud u ditéte nebyla vcas diagnostikovana porucha PAS,
vV obdobi mezi 4-5 rokem véku ditéte je diky napadnému stereotypnimu

chovani diagndza velmi zfetelna.

,,Davidek byl od malinka strasné krasné dité. Byl, ale vidy neklidny,
nepozorny. Pordd se schovaval, utikal mi. Zijeme spolu sami, piitel mé
po narozeni syna opustil. Casto jsem byla na dné. Z mateiské skolky mi
Davida po 14. dnech poslali domui, Ze je pry zlobivy, nevychovany a asi
hyperaktivni. Az se pry nauci zdkladni socialni navyky, muzu ho znovu
zkusit prihldsit. Zijeme na malém mésté, zadny vybeér Skolek nemam, pani
doktorka je hodnd, ale nevédéla si rady. A tak jsem Zila do synovych 6 let
doma, bez prace, porad s nim. Jednou mi teta rekla, Ze cetla clanek o
detech, které se popisem podobaly Davidovi. Taky porad deélaly veci stale

dokola. Zlobily a rodice se pry stejné, jako ja, nedockali usmeévu.

v Goldbergova tabulka, 2003: Studie vzorku 132 déti, u 44 znich, tj. 33%, byl
zaznamenan vyvojovy regres. U vétSiny déti byl diagnostikovan détsky autismus, u
nékolika atypicky autismus, (Thorova, 2007, str. 243)
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Precetla jsem si ho, pani doktorka také. Poslala mne do Karlovych Varii
do poradny a tam zjistili synovu diagnozu. Détsky nizkofunkcni autismus.
Strasné, ale nakonec jsem byla Stastnd, ze vime, co s nim je. Se synem je
to porad stejné, ale svym pribuznym a kamaradim, kterych uz moc

nezbylo, mohu vysvetlit, Ze to Davidek nedeéla schvalné“. 18

4. 5. Mladsi Skolni vék (6-11 let)

V tomto obdobi se obecn¢ da fici, Ze u mén¢ tézce postizenych déti
nc¢které symptomy ustupuji. Déti touzi po vztazich. Problém je

Vv egocentrickém chovani déti s PAS a ti jsou pak vrstevniky odmiténi.

Pokud ma dit¢ jiz stanovenu diagnézu, jedna se vétSinou o déti s détskym
(infantilnim) autismem, je zafazeno do specidlni matetské Skoly nebo
specialni zakladni $koly. U Aspergerova syndromu se Casto piijde na
diagndézu praveé v tomto obdobi, kdy jsou na déti kladeny mnohem vétsi

naroky.

., Honzik chodi do ke mné do tridy ctvrtym rokem. Ve druhé tridé jsem si
vs§imla, Ze zacal byt neklidny vzdy pri hodindch matematiky a pracovni
cinnosti. Déti jsou v tomto veku jeste divoké a mdalokdo z nich vydrzi
sedet v klidu celou vyucovaci hodinu. Prave v téchto chvilich jsem si
vs§imla, ze Honzikovi vadi rozruch. Tak moc se soustredil na svoji praci,
Ze zacal byt agresivni. Napriklad vybehl z lavice a bouchl pendlem
spoluzacku, ktera si zacala povidat se sousedkou. Pri ostatnich

predmétech naopak jevil znamky nudy a vyrusoval on. «19

'® Matka, 27 let- v domacnosti, syn, 9 let- détsky autismus (€. 2)
19 Zena, 39 let, ucitelka na zékladni $kole Perunova, Pha 3 (¢. 16)
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4.5. 1. Socialni vztahy a chovani

Wingova (1991) si v§imd, ze jsou déti v tomto obdobi samotarskeé,

indiferentni (lhostejni), pasivni.

Odbornd vetejnost se shoduje, Ze funkce stereotypi muze byt obranou
pred socidlnimi pozadavky dospélych, kterym nerozumi. Tak se snazi

uniknout ke své jistoté ve stereotypech.
4.5. 2. Komunikace a hra

Méné postizené dit€¢ se integruje na zdkladni Skolu celkem snadno.
Problémy nastavaji pii vEétsi zatézi. Casto se stava, Ze na sebe dit¢ budi

pozornost nevhodnym chovanim.

, Mam ve tride chlapce, kterého jsme do nasi tridy prijali ze specialni
skoly, tehdy do ctvrté tridy. Jevil se, jako schopny zaradit se mezi bézné
Zdky. Jsem proSkolena, jak se k takovym Zakiim chovat a jak se s nimi
ucit. Probléem nastava vidy, kdyz je tento Zak unaven a nez by mi 10
oznamil, zacne délat ve tride problémy. Vykrikuje na mne nejvulgarnéjsi
nadavky. Ostatni Zdci se samoziejmé sméji. Je to pro mne velmi sloZité.
Vim, Ze nesmim reagovat, tim bych ho jesté vice rozdovadela. Také vim,
Ze ani nevi, co 7ika, ale uvedomuje si, Ze se to libi ostatnim*. 20 (Osobni

postieh z rozhovoru s pedagozkou ZS).

Déti s détskym autismem si stale hraji tak, Ze dokaZou celé hodiny travit
¢as s jednou hrou, ¢i stereotypnim pohybem. Napi. poskoky, rychlym

otacenim stranek a jejich pozorovanim.
4. 5. 3 Diagnostika v mlads$im $kolnim véku

Pokud se diagnostikuje dit¢ s Aspergerovym syndromem, pak je
stanoveni diagnozy obtiznéj$i. Mnohé symptomy ustoupily, dit€¢ mluvi,
snazi se navazovat kontakty. Odbornici uvadeji, ze se Casto opomene
vyvojova anamnéza. Jinak je tomu u déti s détskym autismem, kde je
vyvojoveé dit€ jen s malymi pokroky na vys$im stupni. Stereotypy siln¢

pretrvavaji.

20 7ena, 45 let, utitelka na zakladni kole Kladska, Pha 2 (€. 15)
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4. 6. Puberta, adolescence

Bézna rodina se tézko vyrovnava s obdobim puberty svého potomka.
Stejné je tomu u rodich déti s PAS. Ty jsou vétSinou ve vétsSim ocekavani
plnych obav. Od ostatnich rodi¢t ziskavaji zkuSenosti o jejich pribéhu
puberty, a ty se znacné lisi. U ¢asti mladych lidi S poruchou autistického
spektra pfinasi toto obdobi velké zlepSeni. Socialni vztahy jsou lepsi
predev§im u lidi s leh¢i formou PAS. Cast rodi¢t pozoruje naopak mirné
zhorSeni. MenSi ¢ast uvadi markantni zhorSeni. Jedna se piedevSim o

hyperaktivitu, sebepoSkozovani.
4. 6. 1. Diagnostika v obdobi puberty

Stava se, ze déti projdou bez spravné diagnodzy celou Skolni dochazku.
K zavéru, ze neni vSe V poradku, dojdou rodice vétSinou tak, ze jejich
déti zacinaji velmi vyznamné prozivat emoce. Jak sebehodnotici, tak
reakce spoluzdkll. Zacinaji si uvédomovat svou samotu, izolovanost
Vv kolektivu, kterou doposud vyhledéavali. V tomto obdobi se velmi tézko

o < g .21
stanovuje diagnodza, Casto se chybné zameénuje za poruchu osobnosti.

5. Rodina a dité s autismem

Péce o lidi s autismem je velmi naro¢nd. Dité s poruchou autistického
spektra vyzaduje specifickou péci a specidlni pfistupy ve vychové a
vzdélavani. Rodina se musi pfizpisobit potfebam ditéte, musi mit vSe
pfedem naplanované. Také se musi vyvarovat ndhlych zmén, které jsou
jistym spoustéem problémového chovani. Lidé s PAS potirebuji témer
neustdly dohled a podporu. Sami nedokézi odhadnout nebezpeci a
disledky, které vyplyvaji z jejich jednani. Bézn¢ se rodin€ postizeného
¢loveéka zméni Zivot od zakladu a ptizplsobi se naro¢né péci o dite.

Z rozhovorii a naslednych popsanych ptibeéhii vyzniva, ze po urCitém

case byvaji rodice na dné sil a ptfipadni sourozenci trpi. Proto by méla

21 Zdroj: odborna literatura - Thorova, K., Poruchy autistického spektra, str. 250 — 252, Ri¢an, P., Détska
klinicka psychologie, str. 207
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rodina dostat pfimétenou podporu zvenci. Jednou moznosti je vyuzivani
specializovanych sluzeb pro lidi s poruchou autistické¢ho spektra. Ty by
se m¢ly skladat z diagnostiky, sluzby rané péce, terénni sluzby, sluzby
osobni asistence, specialn¢ - pedagogické péce a terapie, specialniho
poradenstvi a socidlni rehabilitace. Toto vSe se snazi poskytnout napi.
Asociace pomahajici lidem s autismem APLA Praha, se kterou také

rodice zakl nasi Skoly spolupracuji, a to vétSinou jiz od rané péce.

., Kdyz se Péta narodil, jeho o tri roky starsi brdaska Filip se samoziejmé
radoval s miminka. Bylo to podobné, jako u ostatnich rodin. Nejdiiv se
radoval, pak byl nedockavy, ze bracha roste moc pomalu a nemize si
S nim uz hrat. Zatim co my jsme resili, pro¢ Péta nemluvi a nekomunikuje
S nami ani ocnim kontaktem, Filipa bavilo, Ze se Petiik sméje jeho

‘

,pitomostem“. To bylo to jediné, co vnimal. N té dobée jsem se
S manzelem casto hdadala, moc jsem se tenkrat upinala na mladsiho syna
a chtela pochopit, co delame Spatneé. Na Filipa jsem byla odtazitd,
podrazdena. Viibec jsem nevideéla, jak trpi. Konecné jsme dostali Pétovu
diagnozu - detsky autismus. Nejdiiv to byl Sok. V Aple nam vse velmi
citlive vysvetlili. Byli uzasni. Zacali jsme spolecné menit nas dosavadni
zivot. | vztah s manzelem se zlepsil. Zacalo ,,rodinné tmeleni . Az po péti
letech, kdyz jsem se smiFila s Zivotem, jaky musime a budeme Zit, jsem si
uvedomila, jak to muselo byt pro Filipa hrozné obdobi. A jak nemoznad

Jjsem byla ja. “ 22

5. 1. Reakce rodiny na sdéleni diagnozy

Rodice, plni ocekdvani pifi narozeni vytouzené¢ho ditéte, nejsou
pfipraveni na komplikace, které sebou Zzivot v podobé& zdravotniho ¢i
mentalniho postizeni ditéte miize pfinést. Proto je velmi dilezité sdélit

roding diagnézu citlive.

22 Matka-36 let, vychovatelka, syn, 8 let — détsky autismus
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5. 1. 1. Sdéleni diagnozy

Pti sdélovani diagndzy jsou rodice zavaleni pfivalem emoci a piestavaji
vnimat sdélované informace. ,, Mysleni je zahlceno pro tuto chvili
nejpodstatnejsimi otazkami. ,,Co poruch autistického spektra prakticky
obnasi?*“ ,,Bude zit samostatné?“ ,, Vyuci se alespon?“ ,, Nastoupi do
Skoly?“ Jde o otazky, na které neexistuje v dané situaci jednoznacnd

odpoved. *“ (Thorova, 2007, str. 40)

Pfi osobni navstévé v APLA Praha mi Mgr. Irena Beranova, psycholog —
diagnostik, popsala pribéh a mozné reakce rodict na sdéleni diagnozy.
., Pokud rodice reaguji bourlive, davame jim prostor Vv Klidu a soukromi
se vyplakat. Rodice v prvni chvili nevnimaji nase rady a doporuceni,
proto je nutné rozhovor neukoncovat, ale po castecném zklidneni s nimi
jesté jednou pohovorit. Pokud je reakce hneéviva, musime zachovat klid a
ujistit rodinu, Ze jejich situaci i reakci chdpeme a poskytnout dalsi

pomoc “. [Gstni sd€leni]

5. 1. 2. Zapojeni obrannych mechanismu

Psychika rodi¢l se ve vSech pfipadech narusi a pfirozené nastupuji

obranné mechanismy.

«

Popteni — ,, V novinach porad cteme, jak doktori seknou V diagnoze.’

,, Ucitelka, ta tomu nerozumi. “ (Thorova, 2007)

Muze se stat, Ze rodina tzv. uteCe od situace a prestane o diagnoze
mluvit. I malé zlepSeni ditéte rodi¢e utvrzuje v presvédceni, ze diagndza
byla $patna. Casto se stava, Ze aZ s nastupem do matefské $koly, kdy jsou
déti vystaveny konkurenci v kolektivu a porovnavéani, dojde vétSiné
rodicu, Ze neni vSe V poraddku. Pak je nutné obratit se na specializované

pracoviste.

Vytésnéni — jedna se predevSim o bagatelizovani sdélenych informaci.
,Nic mi nefekli, fikali, ze se vSe srovnd* ,,Pofddné ani nevi co mu je*“ Z
téchto divodu je nutné pisemnou zpravu o diagndze ditéte psat velmi
srozumitelné a popisné.
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Vira v zazrak - Néktefi z rodict naopak vezmou situaci vazné a do svych
rukou. Nechtgji se smifit s tim, Ze autismus nelze vylécit a pokousi se

situaci ,,vzit do svych rukou®.

,,Po navratu od pani psycholozky jsem sedla k pocitaci a snazila se
sehnat vsechny mozné informace. Nasla jsem blogii a vypsala vsechny
mozné terapie, lécitele, diety. Na vSechny blogy jsem napsala o radu a
mésic nedéla nic jiného, nez shanéla informace. Kazdy mél zkusenosti
S necim jinym, kazdy mél zaruceny recept. Zkusili jsme vsechno a utratili
neskutecne penéz. Vzali jsme si i pujcku, podporovali nas rodice.

VSechna zlepseni v§ak fungovala jen kratkodobé <%

5. 1. 3 Depresivni obdobi v pfijimani diagnézy

Jedna maminka mi vypravéla o obdobi, kdy se rozesli s manzelem.
Popisovala, jak po vSem co absolvovali spoleéné¢ se synem, léciteli
pocinaje a cestou do Ameriky na terapeuticky seminat konce, to nakonec
spolu nevydrzeli. Nejhorsi pry bylo obdobi, kdy akceptovali, Ze se musi
zménit predevS§im navyky celé rodiny a Zadné diety a nové hracky
nepomohou. ,,Neméli jsme si najednou co Fict. Ja jsem méla vnitini
pocCit, Ze za to muze miij muz, protoze od 15. let kouril a on mi zase daval
najevo, ze kdybych nebyla v tehotenstvi tak hysterickad, nestalo by se to.

Porad jsem plakala a jednou to mij manzel nevydrzel a odesel. *

K. Thorova popisuje ve své knize pocity, které v tomto obdobi pievazuji.
Z negativnich emoci, je to smutek, zlostné reakce, uzkost, deprese, pocit
viny, vztek na ostatni, na sebe i na dité. Dochazi k ¢astym konfliktim

V rodin€ a hledani vinika. (Thorova, 2007)

2 Matka, 35 let — Ufednice, syn, 9 let — détsky autismus (. 6)
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5. 3. Kompenzované obdobi a obdobi Zivotni rovnovahy

Jde o obdobi, kdy odezniva deprese a rodina pfijima diagnézu a dokéze
zacit Celit situaci. RodiCe se zacinaji informovat a hledat moznosti, jak

Skolni dochéazky, tak socidlni pomoci.

Rodina zac¢ind piijimat dité, takové jaké je. Toto obdobi rodice popisuji,

jako ¢as z moudfeni, jako dobu, kdy opravdu dospéli.

Ve dnech, kdy se potvrdi obavy rodict, Ze jejich dité neni jako ostatni a
trpi zavaznym zdravotnim postizenim, jsou penize ta posledni véc na
svéte, ktera jim pfijde na mysl. ,,Jen kdyby bylo zdravé*“, povzdechnou si
rodice, kdyz je znami nebo pribuzni upozornuji, aby pozadali o socialni
priplatek nebo jinou davku. A prece — penize mohou rodiné i ditéti
usnadnit Zivot, umoznit adaptaci na postizeni, ulehcit vyrovnani s

nesnadnou socidlni situaci.* (Kerrova, 1997, str. 121)

Téma mé prace je Rodina a dité s poruchou autistického spektra.
Domnivam se, Ze je dulezité zminit, co ¢eka rodinu, kterd se jiz diagnézu
dozvi a szivd se sni, vnasledujicim obdobi. Je to pfedev§im prvni
setkdni, konzultace s terénnim terapeutem a vypracovani planu. Setkédni

se uskuteciiuje vétSinou mezi obdobim kompenzace a zivotni rovnovahy.

6. Rodina v obdobi Zivotni rovnovahy

vvvvv

se vazné a racionalné zajimat o budoucnost svoji a svého ditéte. ZjiStuji
moznosti vzdélavani, finanéni a socidlni pomoci. Zacinaji opravdu
naslouchat potfebam ditéte. V tomto obdobi je rodina pfipravena

ptijmout pomoc 0d okoli.

,, Myslela jsem, Ze se s tim nikdy nesmirime. Porad jsme doufali v néjaky

zazrak. Psycholozka i deétska doktorka nas posilaly do specialni poradny,

meéli jsme vypsanou Zadanku do Motola na vysetieni s pobytem. ,, Ale

proc?* Fikala jsem si porad dokola. , Vzdyt syn je treba jen trochu

opozdeny a mozna vic palicaty nez jiné deti. “Trvalo to dlouho. Myslim,
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Ze az nastupem do specialni zakladky, kam jsme syna vitbec nechteli dat,
jsem pochopila, Ze tady je mu dobre a tady snim umi zachdzet a

komunikovat s nim. “**

V tomto obdobi se zapojuji vétSinou piibuzni i pratelé. Rodina prosla
slozitou a dlouhou cestou, aby zjistila, jak si jejich dité hraje, jaky humor
ma rado. Rodie uz dokézi celkem zasvécené vysvétlit, co jejich dité
proziva a co potiebuje a tak i hry, détské oslavy se ptizplsobuji jeho
potfebam. Navstévy uz nejsou tak vyvedeni z miry pii sledovani po¢inani

hry ditéte s autismem.

,,Pdja miluje oslavy. Bude mu deset let, ale papiry z darkii ho fascinuji
stale. Nekdy premyslim, jestli zabalena prazdnad krabice neudelad stejnou
radost. Ale to by se nelibilo détskym navstevam, kterym vitbec nevadi, ze

Pdja se na dérky ani nepodivé a nechava je v Klidu si s nimi hrat. “®

Rodina se tedy zapojuje a vyhledava moznosti systému péce o rodinu

ditéte s autismem.

6. 1. Eduka¢ni systém, cesta ke vzdélani

Vzdélavani zakid s autismem proslo velkym vyvojem od doby, kdy byly
tyto déti povaZzovany za nevzdélavatelné a ¢asto byly hospitalizovany v
psychiatrickych léCebnach, aZ po soucasnost, kdy se pro né vytvari
specifické individudlni vychovné vzdélavaci postupy (Jelinkova 2004,
str. 3).

Pro déti se sestavuji individualni ucebni plany a rodice téchto déti se
stavaji dilezitymi partnery pifi vytvareni té€chto pland (Schopler,

Reichler, Lansingova, 1998, str. 13).

Najit vhodnou Skolu pro dité s autismem, nejlépe v blizkosti domova,
mize rodice stat spoustu Usili a Casu. Ne¢kdy je to pomérné obtizna

situace. Spousta déti chodi do Skoly rdda a jsou dobie vzdélavany.

> Matka, 32 let — prodavacka, syn, 9 let — détsky autismus (¢. 7)
2 Matka, 32 let — v domacnosti, syn, 9,5 let — détsky autismus (¢. 10)
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Rodic¢e se dozvi o moznostech vzdélavani svého ditéte konzultacemi
s odborniky, ¢tenim vSech dostupnych informaci, i pfebiranim zkusenosti
od dalSich rodi¢h. Stava se, ze rodice vahaji, zda se rozhodnout pro
specialni nebo béznou skolu. Zalezi pouze na fediteli Skoly, zda dité bude
piijato. Skoly se snazi v ramci svych moZnosti rodi¢im postizenych déti
vyhovét (Kerrova, 1997, str. 97).

»Vychovné vzdelavaci proces u autistického ditéte musi byt planovan tak,
aby podporoval zdkladni Zivotni dovednosti a umoznoval sobéstacnost
ditete” (Vocilka, 1996, str. 39).

Ceska republika ma velmi dobfe fungujici zatizeni, ktera poskytuji
specialni predskolni program détem s autismem. Nékteré déti navstévuji
specialni matetské Skoly, kde jsou integrovani mezi ostatni déti s jinym
handicapem. Tento program je vSak tak naro¢ny, ze vyzaduje asistenta
pedagoga. (To upravuje zékon ¢. 561/2004 Sb., vyhlaska ¢. 73/2005).
Déti pak pokracuji na zakladnich Skolach specidlnich, nebo navstévuji
specialni tfidy pro déti s poruchou autistického spektra pii béznych

zakladnich skolach.

Dité s mirnou formou autismu nebo Aspergerovym syndromem je ¢asto
integrovano do bézné mateiské Skoly. O tom rozhoduje feditel zatizeni a
musi si byt védom, jaké problémy mohou nastat a tak 1 vyuzit moznosti

posileni pedagogického sboru.
Dalsi moZnosti pro déti predSkolniho v€ku je denni stacionar.

VétSina déti nastupuje do zdkladni Skoly s odkladem Skolni dochézky.
Zakladni vzdélani mohou déti ziskat na zakladnich Skolach specilnich,
mohou byt integrovani do specidlnich kol a tfid, které nejsou zaméfené
na déti s autismem. Casto jsou to tiidy, které navstévuji déti s mentélni

retardaci, poruchami chovani.

Problém nastavd v piipadé, kdy rodina je$t€¢ neni ve fazy zivotni
rovnovahy a neni tedy smifena s diagnézou ditéte. Rodice by méli brat
vazné doporuceni lékare, détského psychologova a specialniho pedagoga,

kteti s nimi spolupracuji od samého zacatku zjisténi problému.
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Déti sleh¢i formou autismu nemaji velké problémy pokracovat na
sttednich Skolach a déti s Aspergerovym syndromem mohou pokracovat
na vysoké skole. Stava se né¢kdy, ze takovy zak piijima jen informace,
které povazuje za dilezité, tzn. matematika, fyzika. Ignoruji filosofii,

te€locvik. Necti autority. (Thorova, 2006)

6. 1. 1. MoZnosti vzdélavani déti s autismem
- bézna tfida na zékladni Skole (pro déti s nejmensi mirou poskozeni —
nejcasteji déti s Aspergerovym syndromem nebo atypickym autismem)

- specialni tiida pti zakladni Skole (snizeny pocet zaku ve tfidé, 4-6)

- autistické tfidy pfi Skolach a zatfizenich pro déti s postizenim nejcastéji
pti zakladni Skole specialni

- specialni Skola pro déti s autismem

Pfinos vzdélavani v autistickych tfidach je pro zaky s autismem velmi
pozitivni. ,, Neni vsak vhodné tyto déti v dobé mimo vyucovani trvale
nebo dlouhodobé oddélovat od ostatnich, pouze je treba dbat na spravny
vybér déti, s nimiz prichazeji do styku, zejména se nesmi dostat do
kontaktu s eretickymi nebo agresivnimi detmi* (Vocilka, 1995, str. 44).

Vychovné — vzdélavaci proces by mél vychazet ze spravné stanovené
diagn6zy. M¢€l by byt kladen velky diraz na individualni pfistup, na
dostateCny casovy prabéh a vhodné uspofddany prostor. Velmi
efektivnim prostfedkem se v této souvislosti nabizi strukturované uceni.
Nejznaméjsi formou strukturovaného uceni je tzv. TEACCH program
(Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children — Terapie a vzdélavani déti s autismem a déti s
pfibuznymi vadami komunikace). Tento program vznikl v USA v roce

1966 a je aplikovatelny v kazdém veku (Valenta, Miiller, 2003).

Zakladni principy TEACCH programu:
1. individualni pfistup — zahrnuje volbu nejvhodnéjsiho
komunika¢niho systému, volbu pracovniho mista, individudlni

plan,atd.
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2. strukturalizace — strukturovani prosttedi (tfidy, pracovniho mista),
strukturovani Casu (préace ve tiidé, doma, atd.).
3. vizualizace — zviditelnéni strukturovaného prostiedi

(Valenta, Miiller, 2003, str. 273)

Se strukturovanymi specidlnimi programy dosahuji déti s autismem
nejlepsich vysledkd. Tyto specidlni vzdélavaci programy jsou jediné,
které zajiSt'uji potfebnou informovanost a jasnost. Détem je umoznéno,
aby se dokazaly samy organizovat a aby reagovaly na okoli adekvatnim
zpusobem. ,, Vzhledem k deficitu ve schopnosti organizovat a vzhledem k
neschopnosti porozumét a uspésné ovladat své chovani bez asistence,
Fizeni a podpory je strukturovani zakladnim predpokladem toho, aby se
osoby s autismem mohly zapojit do spolecnosti* (Schopler, Mesibov,
1997, str. 217).

Cilem vzdélavani je maximalni rozvoj dovednosti a schopnosti zaka.
Diraz je kladen na kvalitu a ne na délku vyuky. ,, Postizeny by mél byt
spokojeny a co nejméné zavisly na pomoci okoli a mél by mit co moznd

nejvetsi miru osobni svobody *“ (Jelinkova, 2004, str. 3).

V piiloze uvadim néktera zaiizeni pro déti s autismem v Ceské republice.

6. 1. 2. MoZnosti integrace déti s autismem

Hloubkou postiZzeni zasahuji déti s poruchou autistického spektra Sirokou
Skéalu. Pro velkou c¢ast déti s autismem je vyuka ve specializovanych
ttidach jedinou moznosti uspéSného vzdelavani. ,,Nesmime vsak
zapominat na integraci urcité skupiny postizenych. Ve specializovanych
tridach je velké nebezpeci, Ze se dité s autismem stane uplné zavislé na
strukturovaném prostiedi a pokynech ucitele, proto je treba i autistické
deti ucit sebediivere a nezavislosti, a u téch deti, kde to dovoli jejich
uroven, uvazovat o integraci* (Jelinkova, 2004, str. 12). Dité s autismem,
které chceme integrovat, by mélo mit zdkladni spolecenské navyky a
mélo by byt schopné soustfedéni a prace ve skuping. Dité s autismem se
neumi branit, proto je tfeba dat pozor na Sikanu, posméch nebo tyrani ze
strany zdravych spoluzakti. V integrované tfidé¢ je dilezita pritomnost
asistenta (Jelinkova, 2004).
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6. 2. Institucionalni pomoc

Rodi¢e maji v obdobi vyrovnani se s diagndzou svého ditéte za sebou jiz
diagnostiku a ranou péci. Ta je pro rodinu velmi dilezita. Jde predevSim
o terénni sluzbu, jejiz hlavni naplni je podpora rodiny a podpora vyvoje
ditéte s poruchou autistického spektra. Zakladni sluzby rané péce jsou
poskytovany zdarma. Cilem rané péce je ucelenad podpora rodiny pecujici
o dit¢ sporuchou autistického spektra. Tato podpora vychazi

z individualnich potieb rodiny.

Dalsi moznosti pomoci jsou Socialné aktivizacni sluzby. Ty jsou
poskytovany lidem s autismem od nastupu Skolni dochazky do
dospélosti. Napiiklad APLA nabizi svym klientim Sirokou nabidku

sluzeb, mezi které patfi:

e specialné pedagogické sluzby
e nacviky socidlnich dovednosti
e individualni terapie

e terapie problémového chovani

Socialné aktivizacni sluzba pro rodiny s détmi je dle zakona 108/2006
Sb. poskytovana zdarma. Jsou zaméteny piredev§im na klienty, kteti jsou
starSi Sesti let a jejich rodiny. Cilem téchto sluZeb je rozvoj specifickych
schopnosti a dovednosti klienta, nacvik praktickych a socialnich
dovednosti, které klientovi pomohou Iépe se zapojit do kolektivu svych
vrstevnikll a zvySuji tak i jeho schopnost vzdélavani, podpora rodiny v
naro¢né Zivotni situaci (objasnéni potizi jejich ditéte, vysvétleni principi
prace, dalsi vychovy a vzdélavani), zvySovani jejich kompetenci pfi
feSeni obtiznych situaci souvisejicich s vychovou ditéte s poruchou
autistického spektra), stabilizace rodinného prostiedi.

Dalsi moznosti, jak pomoci rodi¢im je spoluprace s osobnim asistentem
¢1 odlehéovaci sluzba, kde rodi¢e mohou vyuZit vikendovych nebo
taborovych respitnich sluZeb a tak nabrat nové sily pro dalsi dny.

Rodi¢e mohou vyuzivat sluZzeb odborného poradenstvi a program socialni

rehabilitace.
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O jakoukoli vypomoc musi rodina pozadat. To za ni nikdo neud¢la.
., Rozlisuji se jednak davky narokové, na které ma rodina — na zaklade
Zadosti — zdakonny narok, a davky nendrokové, které ji prislusny urad —
opét na zakladeé zZadosti — miize, ale nemusi priznat“ (Kerrova, 1997, str.
121). Pfed podanim zéadosti je tieba posoudit zdravotni stav ditéte a
rozhodnout o jeho zatazeni do prislusné kategorie.

e Obecni ufady rozhoduji o poskytovani opakujicich se penézitych
davek, ptispévki pii péci o blizkou a jinou osobu.

e Okresni ufady rozhoduji o davkach statni socialni podpory a o
poskytovani prispévkil na koupi, opravu a provoz motorového
vozidla, na opatfeni zvlastnich pomicek, na upravu bytu.

e Okresni spravy socialniho zabezpeceni (OSSZ) ztizuji posudkové
komise, které posuzuji zdravotni stav ditéte ve vécech socialniho
zabezpeceni, socialni pée a statni socidlni podpory. Drzi se
pritom tohoto postupu:

o oSetiujici 1ékar ditéte vyhotovi zdravotni dokumentaci na
zdklad¢ vlastniho vySetieni a Ilékafskych zprav dalSich
odbornych lékatt

o lékar okresni spravy socialniho zabezpeceni zkontroluje
uplnost a spravnost zdravotni dokumentace a sezndmi
posuzovaného s vysledkem posouzeni a pouceni o
moznostech dalSiho postupu

o Ceska sprava socialniho zabezpeceni (CSSZ) rozhoduje o
odvolanich.

e Ministerstvo prace a socialnich véci (MPSV) je poslednim
odvolacim organem, ktery muze pifezkoumat piipad v ptipadé
sporu.

Pfi nesouhlasu s rozhodnutim uvedenych organti se mize rodi¢ ditéte
obratit na soud, ktery si vyzada dalsi znalecké posudky. (Kerrova, 1997,
str. 121)
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6. 3. Ostatni vyznamna témata

V ramci vzdélavaciho a socidlniho systému ma rodina fadu moznosti,
jak cCerpat pomoc. Rodi¢e vSak musi celit problémim soukromého
charakteru. Jde o udrZeni, nebo ztratu pratel. Re§i volnocasové aktivity
svého ditéte. Ve svém okoli hledaji odbornika — diivérnika, ktery je bude

provazet dale zivotem.

6. 3. 1. Komunikace s okolim — pratelé

Velmi tézké situace zazivaji rodice nejen od pocatku vyvoje jejich ditéte,
kdy zaznamenavaji odchylky od ostatnich déti a pomalymi kracky se
dostavaji k diagnoze ditéte, ale dalsi problém pro rodinu je reakce okoli,
predevs§im pratel. Ti Casto, stejné jako rodina, nechapou co se s jejich
dité¢tem dé&je a pro¢ se chova, jak se chova. Dochazi ke konfliktim mezi
dospélymi, kdy se pratelé snazi radit rodicim, jak by méli jinak
vychovavat svého potomka, trestat ho za nevhodné chovani. V mnoha
piipadech pak dochazi k iplnému znepfateleni mezi nimi. To je, ale
situace, se kterou se rodina, ktera tak =zustava izolovana, neumi

v budoucnu vyrovnat.

,»Moje nejlepsi kamaradka, spoluzacka od prvni tridy, mi rekla, Ze jsem
nezrala matka, ktera ma rozmazlené dité a jestli budu ve své vychové
pokracovat, bude moje dité nesnesitelny , fracek”. Od té doby se u nas
neukdzala. Dnes, kdy uz vim, co se v mém synovi odehravad, nemam silu

. 2 * o 7 (4’26
ani chut spojit se s ni.

. Kazdy kdo k nam prisel na navstévu, délal, Ze to nevidi. Ze nevidi, jak
syn nereaguje na nase volani, vytky, pobidky. Hdazel vécmi, rozmackaval
Jjidlo, vyléval piti a jen vydaval skieky. Postupné prestali chodit a my
zustali s manzZelem sami. Ani tchyné s tchanem knam jeden Ccas
nechodili. Dnes uz zase chodi, protoze vi. Ale pratele? Ty mame nové, se

. g (2T
Stejné postizenymi détmi.

?® Matka- 39 let, v domacnosti, syn, 9 let - détsky autismus (¢. 3)
% Matka - 42 let, soukr. podnikatelka, syn 9 let — détsky autismus (¢. 13)
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Reseni vztahti mezi okolim a pfateli rodiny je pfedeviim komunikace
S vlastnim ditétem.

Déti jsou na pocatku schopni si vykomunikovat predevsim pouze jidlo,
piti, nékdy toaletu. Ostatni ptani rodice rozpoznaji z jeho chovani (napf.
se dobyvaji do skiin¢ s potravinami, nebo se domaha véci Ci aktivity
pfimou cestou). Nesouhlas davaji najevo odstréeni, zahozenim pfedmétu
nebo autoagresivitou. Nekdy je dité ochotno kyvnou na znameni
souhlasu, ne vSak moc casto. Komunikacni deficit je Castou pfiCinou
problémového chovani. Doporucuje se tedy zaméfit se na nacvik
komunika¢nich dovednosti. Doporucuje se zpravidla pouzivani
komunikace na bazi vymény komunikacnich obrazka za konkrétni véc.
Rodice se shoduji, ze bylo velmi dulezité spravné stanovit prvotni
odmény. Byva to oblibené jidlo, ke kterému nema dité piimy pftistup, ¢i
oblibena aktivita.

,Synovi je 7 a teprve nedavno mu byla stanovena diagnoza. lhned nam
byla poskytnuta pomoc formou rané péce. Tyden nas sledoval terapeut ze
sdruzeni Apla. Byl nendpadny, velmi mily. Tri dny témér nic nerikal.
Pripadali jsme si zvlastné a nevédeli, co mame ocekavat. Dalsi den
Sndami zacal deélat bézné cinnosti a opravoval nas. Ale nebylo to
neprijemné. UCcil ndas, jak komunikovat se synem lépe. UCcil nds
vyjadrovat se k synovi strucne, vystizné. Viibec mi to neslo. Syn se
vztekal, valel se po zemi. Nezviddala jsem to a chtéla to vzdat. Ale méli
jsme vydrzet. Kdyz pan Roman odesel a nechal nds vtom, sice
S manudlem, jak co délat, vzdala jsem to. Manzel ne. Po dvou dnech jsem
vidéla pokroky, nas syn se zacal uklidnovat. Bylo na ném videt radost
Z toho, ze mu alespon trochu rozumime a tim mu vyhovime. Trvalo to
opravdu kratkou dobu. Dnes nedam na vymenny systém a strukturovany

rezim cinnosti dopustit a propaguji ho, kde mohu. «28

*® Matka - 42 let, soukr. podnikatelka, syn 9 let — détsky autismus (¢. 13)
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6. 3. 2. Komunikace rodice s odbornikem

., Vzhledem na vzacnost autismu a vyvojovych poruch k nému
pridruzenych neni mozne, aby prakticky lékar zvladl vsechny poznatky o
autismu “ (Vocilka, 1996, str. 14).

Prakticky 1¢kaf, je hlavnim odbornikem v oblasti péce o malé dité, proto
je velka pravdépodobnost, ze se s autismem jednoho dne setkd. Rodice,
jsou Casto piinuceni absolvovat s ditétem dlouhou sérii vySetieni. Lékati
by méli vzdy brat rodice vazné a pozorné je vyslechnout. Pokud jsou
vysledky vySetfeni nejasné, je nutné obratit se na specializovana
pracoviste.

Dité s autismem vZdy zasahne do Zivota celé rodiny. Spolecensky Zivot 1
volny c¢as je tak naruSen. Rodice trpi pocity viny, které podporuji
informace z médii. Pediatr zde hraje dulezitou roli tim, ze uklidni rodiny
informacemi o organickém puvodu autismu. Pfed rodici nelze skryvat
nevylécitelnost autismu a zivit v nich marné nadéje (Vocilka, 1996).
Ditlezita je 1 komunikace s dal§imi odborniky, které se na péci o diteé
podileji. Pottebuji podporu a pozitivni zpétnou vazbu, aby ve svém
naroéném a obtizném usili vydrzela. Jen laska nestadi. ,, Cim presnéjsi
informace o problému svého ditéte a o principech programu rodice
vzdelavaci program podporovat*“ (Schopler, Reichler, Lansingova, 1998,
str. 171). Mnozi rodi€e jsou velmi mélo informovani o tom, co o jejich
ditéti zjistili odbornici. Odborny jazyk by méli odbornici uzivat pouze
mezi sebou. Ne vSak v komunikaci s rodi¢i. (Schopler, Reichler,

Lansingova, 1998, str. 171).

Néktefi rodi¢e maji s 1€kati Spatné zkuSenosti.

,Se synem jsme byli na zjistéeni diagnozy v nemocnici v Brné.
Hospitalizovali nas asi na devét dni. Diagnoza autismu byla potvrzena.
Nelibilo se nam, ze jsme museli na kazdé vysetieni dlouho cekat. Moznd
je to normalni, ale ne pro toho, kdo ma malé dité s autismem. Chlapec
byl v nemocnici k neudrzeni. V té dobé si jesté neumél s nicim hrat a bylo

ho tezkeé zabavit a co pak devet dnii. Proto jsem se ptala, zda aspon muizu
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Jjit se synem ven na prochdzku. Zakazali nam to, ale preci jsme Sli.
Jezdila jsem tramvaji po Brné sem a tam, aby se syn uklidnil. To se mu
libilo. V nemocnici jsme to prosté dal museli vydrzet a nebylo to lehke.
Jednou prisla do pokoje mlada zdravotni sestricka a ptala se, jestli se
miize na syna podivat, Ze jeste nevideéla, jak vypada autista. Byla jsem z
toho v Soku. To je jako prohlizeni divé zvere v kleci. Dalsi den prisli
medici a dalsi sestFicky. Tomu Fikam profesiondlni pristup.®

Jini rodiCe uvadéji, ze se pristup 1€ékart velmi zlepsil, zdravotni personal
se snazi byt vstficny a ohleduplny.

., Velmi diilezita je interdisciplinarni spoluprdace, na které se podili
pediatr, psycholog, neurolog, détsky psychiatr, foniatr, logoped,
rehabilitacni pracovnici a specialni pedagogové* (Krej¢itova, 2003, str.
13). Je velmi dulezité diveétovat odbornikiim, ktefi se staraji o naSe déti,
a pratelsky s nimi vychazet. Dité tak citi jistotu, Ze sami rodi¢e divéruji
tomu, jak je o n¢j postarano. Pfi jakychkoli pochybnostech je nutné
problém s odbornikem otevien¢ prodiskutovat. ,,Rodice maji prdavo
navstivit jiného odbornika a ziskat tak dalsi nazor* (Kerrova, 1997, str.
50).

Kazdé rodiné je tfeba zajistit v€asnou a spravnou diagndzu, odbornou
pomoc a dostupnost vhodnych sluzeb. Rodie Casto navstévuji rtizné
odborniky, jejichZ stanoviska jsou nékdy protichtidnd. B&haji od 1ékare k
1ékati, odpovidaji na stale stejné otazky, aniz by jim bylo nabidnuto
feSeni. Nevi, jak maji svému ditéti pomoci.

,Spravna diagnoza, kterd je rodiciim sdelena, by neméla obsahovat
pouze ndzev a zarazeni postizeni, ale také popis problému, hodnoceni
ditéte, ramcovou prognozu, hlavni zasady péce o takto postizené dite,
doporuceni vhodnych sluzeb, nabidku vyskoleni rodicii ¢i jinych
rodinnych prislusniki a kontakt na urady, charitativni ¢i neziskové
organizace, které mohou nabidnout pomoc* (Hrdlicka, Komarek, 2004,
str. 184). Rodi¢e by méli byt ihned informovani o vSech zvlastnostech
vyvoje ditéte s autismem. Odbornik mé zdlraziiovat rodicim, co jejich
dit¢ umi a co neumi. Dilezité je i seznameni s naroky na socidlni
podporu. Odbornik mé informovat rodinu ohleduplné, ale i pravdive.

(Hrdlicka, Komarek, 2004)

*® Matka, 35 let, utitelka v MS, syn 10 let- détsky autismus (¢. 14)
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6. 3. 3. Hra, humor a legrace

Zasadni problém vidi rodice déti s autismem ve spolecné hie. Jak
vyplyva z kapitoly o Vyvojovych poruchiach V jednotlivych vékovych
obdobi, déti jsou nejrad€ji samy se sebou, se svou stereotypni ¢innosti.

Nevyhledavaji spolec¢nost a nechtéji se nechat rusit.

Vsichni lidé pottebuji k zivotu pravidla, aby ve spolecnosti spoluzili a
mohli se dal rozvijet. Na pocatku by méla byt hra. Hra dava na jednu
stranu osvobozeni od pravidel vSedniho dne, ale zaroven nas uci
dodrzovat pravidla jina. Kdyz si dité hraje, byva zpravidla Stastné a tak i
rodice jsou Stastni. Rodic¢e déti s poruchou autistického spektra béznou
hru se svymi détmi nezazivaji. Stercotypni chovani ditéte nedovoluje
rodi¢im pfiblizit se k nim. Dité se s pfibyvajicim vékem nauci vyhovét
naSim ptanim, ale zadny uzitek ani radost z toho nemé. Doma 1 ve Skole
se pouzivaji rizné stolohry. Dé&ti s détskym autismem je také hraji.

Dospély mu ukaze, co se bude dé€lat a on to déla. Plni tak jen jeho ptéani.

VsSechny déti si rady hraji. Hra pfedev§im napomahé dalSimu rozvoji a
jako zdroj zabavy je nenahraditelna. Jak jsem uvedla vyse, vSechny déti
s autismem potiebuji strukturovat ¢as. A to i ten volny. Pro autistické dité
je obtizné setkdvat se sostatnimi détmi, protoze maji problém
v socidlnich vztazich. Nedostatek porozuméni ho piedem vylucuje

Z casti na détskych hrach. (Richman, 2006)

Vsechny déti maji rady hry S pohybovou aktivitou a hry hluéné. Détem
s autismem tato zaliba v hlu¢nou hru vydrzi do dospélosti. Déti s t€zsi
formou postizeni nevyuzivaji hracky kreativnim zplsobem a nerady
zkousSeji nové, nezndmé kombinace. Vécem davaji pfednost pred lidmi,
tedy neberou je jako vzor, model. Integrované dité ve Skolnim kolektivu
byvéa posméchem kolektivu, nékdy 1 Sikanované. Proto je nutné vzdy
zajistit pii volnocasovych aktivitdich dospély dohled. Apla Praha porada
pro uéitele MS a ZS prednasky a kurzy pravé k tématiim, jako je télocvik

S integrovanym Zakem, ¢i Skola v ptirod¢ s takovym zédkem.
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Dit¢ se dokaze hrou, at’ uz jde o krabicku ¢i trhani papiru, zabavit
natolik, Ze tento ¢as byva pro rodi¢e mnohdy jedinym prostorem pro sebe

Sama.

Podobné je to s humorem u déti s autismem. Rodi¢e by dali v§echno, aby
vidéli své dit¢ zasmat se. Rika se, Ze humor 16¢i. Humor nas miize
mnohokrat v zivoté dostat z nepiijemné situace. Také se s humorem zije
leh¢eji. Humor nés odliSuje od tiSe zvifat. ,, Zvifata daji najevo radost
vzrusenim. Napada mne, ze tak davaji najevo radost i deti trpici
autismem. Jsou spolecensky nekomunikativni- a proto se nesméji. Jejich
radost je autisticka, osobni, nespolecenskd a projevuje se vzrusenim. O
jednom takovém chlapci ¥ikda jeho matka: “Raduje se, kdyz vidi, jak
projizdi cervené dvere metra. Ale to neni radost, to je vzruseni. On se
cely trese, vyskakuje, hazi rukama-ja se za néj stydim. On se viibec

nesméje, legraci nesnasi. “(Mat&jcek, 1994, str. 50-51)

Autista mize byt vzruSeny, Skodoliby, ale neni vtipny. Miluje spiSe
groteskni situace. Déti, se kterymi v praci cvicim, se rady sméji
napiiklad, kdyZ mi upadne rehabilitaéni mi¢ Overball nebo o néco
vV mistnosti plné velkych rehabilitacnich balonti zakopnu. To se pak ,,za
bficho popadaji* a jsou rady, kdyz scénku zopakuji. Nikdy se mi vSak
nestalo, aby dit¢ samo vyvolalo legra¢ni promyslenou situaci. ,, Denis se
sméje, kdyz babicka déla, zZe ji spadla varecka pri vareni. To miize
opakovat donekonecna a on se bude porad smat. Tak mam alespon

c. ov oy o1 . ” L e e30
radost ja, Ze se miize nécemu zasmat. Vim ale, Ze je to spise k placi.

Mohlo by se jevit, ze témata, ktera rodice déti s autismem tizi jsou jasna,

znama a rodie maji nepfeberné mnozstvi moznosti, kde vyhledat pomoc.

Zda se, Ze vSe bylo rodiné srozumitelné vysvétleno, rodina se smifila se
situaci a zacala pracovat. Socidlni ufad funguje, Skolsky systém funguje.
Jde vSak jen o zaclatek dlouhé a tézké cesty. Na rodinu, kterd je
piipravena sbirat informace a délit se o své problémy je toho najednou
prilis. Odborné literatury 0 problematice lidi s PAS vychazi béhem roku
hodné. Jen Ceska televize odvysilala v obdobi 2007 - 1.4.2011 na iCT-

30 Matka, 36 let, vychovatelka, syn, 8 let — détsky autismus (¢. 9)
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KLIC™ 155 reportdzi na téma autismus. Sama jsem objevila na internetu
169 blogt rodici déti s autismem a to jisté neni konecné ¢islo. Jedna se 0
tézko uvéfitelné mnozstvi informaci, které se denné¢ vali na rodice, a

kterému musi odolavat a jen stézi si vybirat.

V uvodu jsem zminila skupinu rodicu, kteti se velkou mérou podileli na
této praci. Jsou to rodic¢e zakl specialni zakladni Skoly, ve které pracuji, a
kde vSechny déti maji diagnostikovany détsky autismus. Nenajde se vSak
dit¢, které by si bylo svym chovanim ¢i navyky podobné s druhym. I
jejich druhotné komplikace jsou rozdilné. Jen v pribéhu psychickych

reakci pfi vyslechnuti diagnézy jejich déti, se da najit jistd shoda.

Dnes jsou déti skolniho véku a tak jsou rodice v jiné situaci nez na
zacatku. Dnes si predavaji zkusenosti mezi sebou, radi se potkavaji rano
Vv Satné. Jsou to rodice, ktefi maji podobny osud a tak se mohou s lehkosti
svétit. Nebat se reakei ostatnich nezacastnénych. Vytvofili si mezi sebou
svépomocnou skupinu. Casto je po ranu mizZete potkat v prostorach §koly
veselé a druzné. Ale lehké to neni. V prib&hu vyvoje ditéte se Casto
ptihlasi komplikace, mize to byt i reakce na nové Iéky, nékdy mohou
naopak stalé 1éky dlouhodobym uzivanim komplikace zptisobit. Déti tak
na n&jaky ¢as ze $kolnich lavic zmizi a jsou hospitalizovani v nemocnici.
Po navratu Casto nastupuje regrese a zacina se od zacatku. Ve Skole se
déti nedokazi srovnat s jiz nauenym rezimem, nesnesou ostatni a Casto
si vynucuji pozornost ucitele jen na sebe. To je vSak nemozné. Mohu
uvést ptiklad z mého pracovisté. Na 13 déti je jedna specialni pedagozka,
jedna az dv¢ asistentky pedagoga. Po obé&dé¢, kdy konéi s ptimou praci
pedagog, ptijde druzinaika. Na prvni pohled se zda, ze je vic dospélych,
nez zaka. Strukturovand vyuka vyzaduje spoustu pozornosti vénované
individualnimu pfistupu k ditéti. Tim, ze diagnoza détsky autismus je
patii ,,Spolecné uceni®, kdy kazdé¢ dit€¢ u svého stoleCku pracuje
samostatn¢ s pomoci asistenta na daném tukolu (jednoduché pocitani,

skladani, pfifazovani barev), ,,Stolohry®, kdy jsou déti u kulatého stolu

31 http://www.ceskatelevize.cz/hledani/?q=autismus&sa=+%A0+&cx=partner-pub-
1724029617434761%3Am1wO0pc-ppqt&cof=FORID%3A9&ie=windows-
1250&sa=yes#912
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spole¢né s ostatnimi, ale problém s jemnou motorikou jim nedovoluje
Casto samostatnou praci. Vytvarnd vychova, muzikoterapie, hypoterapie,
to jsou vSechno cCinnosti, které bez dostatecného mnozstvi dospélych

nelze vykonavat.

Cinnosti, které rodi¢e doma se svymi détmi délaji, jsou vlastné podobné
tém Skolnim. OvSem rodice, ¢asto jen matky, jsou na to sami. V kapitole
o zivotni rovnovaze jsem popsala doporuceni terapeuta. Z né¢j jasné
vyplyva, ze déti rddy maluji, rady se toc¢i, b&haji, prochdzeji se, trhaji
papiry apod. A mély by to délat cely den, podle stanoveného denniho
rezimu. Tedy vyplnit kazdou skulinu dne. Kazd4d maminka musi vafit,
uklizet, starat se o rodinu. Vénuje se svym détem. Maminka ditéte s PAS
se svému ditéti vénuje bez prestani, bez asistenta. Lidé s autismem
nespliiuji pln€ stavajici systém socidlniho zabezpeceni o rozdélovani

ptispévki, a proto ve vétsin€ ptipadi rodice na asistenty nemaji.

PhDr. Josef Slowik, PhD popisuje v knize Specialni pedagogika postoje
spole¢nosti k lidem se znevyhodnénim, jako pretrvivajici medicinazaci
postizeni, ktera se projevuje pohledem na né¢j. Lidem s postizenim se
Casto pripisuje socialni role pacienta. Coz pro vétSinu populace asociuje

nemoc. (Slowik, 2007)

Podle WHO, 1980, je zdravi stav Uplné télesné, psychické a socialni
pohody. Tzn. jestlize je napi. dit¢ s PAS pfi prvni navstéveé socialni
pracovnice v dobrém psychickém stavu, bez pifiznaku jakékoliv nemoci,
zda se byt v momentdlné¢ dobré fyzické kondici, nachazi se v dobie
fungujici rodiné a pokud mé rodina v okoli dobré pratele, ktefi jsou
ochotni pomoci, nemé socidlni pracovnice divod povazovat takové dite
za nemocné, tady alespont ne v plném znéni zdkona o Déavkach socialni
péfe pro osoby se zdravotnim postizenim. RodiCe, se kterymi se
setkavam, zazili pravé takovou prvni navstévu z ufadu, kdy popisovali
stav ditéte, ,,které se, jako naschval chovalo jako uplnée normalni «“32 “Byl
klidny, usmival se na pani a v klidu si hral s hrackou™ Vypadali jsme

v . r 34 ¢ , v v ’v v
S manzelem, jako podvodmcz3 , ,,Sotva pani odesla, zacal Tomas delat

32 Matka, 36 let, vychovatelka, syn, 8 let — détsky autismus (¢. 9)

** Matka, 29 let — v domacnosti, syn, 9 let — détsky autismus (. 8)

3 Matka, 32 let — v domdacnosti, syn, 9,5 let — détsky autismus (¢. 10)
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%« po prvni navstéveé nékterym nemél byt

takovy vyrval, jako kazdy den
pfipsdn ani prvni stupen, ktery vétSina rodict na déti dostava. To

nastifiuje finan¢ni situaci rodin s détmi s PAS.

Rodice se shoduji v tom, ze ptatele rodina ztratila do tii let ditéte, kdy
chovani potomka se zdalo byt nepiijatelné a rodice jesté nemceli

stanovenou diagnozu. Zustalo jich jen par a to na par hodinek v roce.

.Jana byla moje kamarddka od zakladky. Po svatbé se nasi muzsti také
skamaradili. Bylo to fajn. Jana méla dité rok pred nami. Strasné jsem se
tésila, jak spolu budeme travit cas na détskych hristich, oslavach. Kdyz
byly Samovi dva roky a porad si s jejich Ladou nehral a ani si ho
nevsimal, zacala se Jana ptat, jestli neni zaostaly. Strasné jsme se tenkrat
pohadaly. Tim to vSechno zacalo. O rok pozdéji na oslavé synovych
narozenin nase pratelstvi skoncilo. Sam kricel, vadili mu vsichni hosté.
Nesnesl, aby mu nekdo sahl na darky, které dostal, i kdyz si sam s nimi
nehral. Zacal hazet po vsech dort, dokud neodesli. Odesli a nikdo uz
kK ndm neprisel. Tenkrat jsem meéla dokonce obdobi, kdy jsem syna
nenavidela. Vzal mi kamarady a na cas i muze. Az tehdy jsem zacala

14 v r r 14 14 14 ((36
chapat, Ze to neni normalni chovani a vyhledala pomoc.

1 «37

Je obdivuhodné, jak se s tim dokazi vyrovnat. ., Zivot mé posili Jen

tak se z ni¢eho nerozplacu a vadi mi jen lidska hloupost.«®

6. 3. 4. Vypovédi rodicia

Asi pfed deseti lety jsem cetla knihu Ermy Bombeckové, Jak
(ne)zvladnout zivot. Pii shanéni materidlu pro napsani této prace se mi
text, ktery pfikladam nize, znovu objevil. Uvédomila jsem si jeho silu.

Pred lety mi pfiSel otfesny. Ptala jsem se sama sebe, jak bych reagovala,

> Matka, 34 let — na mate¥ské dovolené, syn 8 let- détsky autismu (&. 11)
*® Matka, 35 let — Gfednice, syn, 9 let — détsky autismus (&. 6)

> Matka, 35 let — Gfednice, syn, 9 let — détsky autismus (&. 6)

38 Matka, 32 let — v domdacnosti, syn, 9,5 let — détsky autismus (¢. 12)
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co by matka postizené¢ho ditéte na néco takového? Jak to Blth muze
vibec dopustit? Dnes na mysSlenky Bombeckové reaguji Gplné jinak.

Velmi silng, v tom pozitivnim vnimani véci.

Dovolila jsem si pozadat rodi¢e nasSich zakl, zda by se mi na misto
dotaznikového Setfeni nevyjadiili kratkou tvahou k textu. Byla jsem

potéSena 100% névratnosti a odvahou rodici vyjadrit své pocity.

Uryvek z knihy E. Bombeckové, Jak (ne)zvladnout zivot, Ikar, 1991,

ktery jsem dala rodi¢tim k tuvaze:

., Vétsina Zen se stava matkami spise nahodou, nékteré si to zvoli, mala

cast vysledkem socidlniho tlaku a par z nich z tradice.

V tomto roce se jen ve Spojenych statech stane temer 100.000 Zen matkou
ditéte s postizenim. Zamysleli jste se nékdy nad tim, jak jsou tyto matky ke

svym detem vybirany?

Ja si predstavuji Boha, ktery se toula svétem a vybira si ndstroje pro
propagaci své velké péce a rozvaznosti. A zatimco vse pozoruje, dava

pokyny svym Andeéliim, kteri je zapisuji do obrovské knihy:

,, Armstrong a Beth — syn. Patron — dame ji Gerarda. Je zvykly na svétské

xo. i«
veci.

3

., Forrest a Marjorie — dcera. Patron — Cecilie.

,, Rutledge a Carrie — dvojcata. Patron — Matias. *
A pak rekne Andélovi jedno jméno a usméje se: ,, Dej ji dité s postizenim.

Andél vyzvida. ,, Proc tehle? Je tak Stastnad. *

., Prave, “ usmiva se Biih. ,, Copak bych mohl dat dité s postizenim matce,

‘

ktera se neumi smat? To by bylo kruté.*

A ma dost trpélivosti? ““ pta se Andeél.
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,»Nechci, aby méla prilis trpélivosti, protoze by se mohla utopit v mori

‘

sebelitosti a zoufalstvi. Jakmile Sok a zlost pominou, zvladne to.

,,Dnes jsem ji pozoroval. Je si védoma svého Ji a je samostatnd — to je
tak vzacné a tak dilezité pro kazdou matku. Vis, dite, které ji chci dat
bude mit svuj viastni svét. A ona jej bude muset vpustit do svého svéta a

to nebude jednoduché.
,,Ale pane, myslim, ze ve Vas ani neveri. *

Biih se usmiva: ,,To nevadi, to se spravi. Tahle je ta spravnd — je tak
akorat sobeckd.” Andel nevydrzi: , Sobeckost? Je to snad néjaka

ctnost?

Biith vrti hlavou: ,,Kdyz se nedokdze cas od casu odpoutat od svého
ditéte, nezvladne to. Ano, tohle je Zena, kterou pozehname ditétem, které
neni dokonalé. Ona si to zatim neuvédomuje, ale bude mit néco, co ji
budou lidé zavidet. Slova pro ni nebudou vsim. A zZadny krok pro ni
nebude obycejny. Az jeji dite Fekne poprvé ,,mama*, bude svedkem

zazraku a bude si toho vedoma.

,Dovolim ji jasné videt veci, které sam vidim..... nezdjem, krutost,
predsudky.. a povznést se nad né. Nikdy nebude sama. Budu po jejim
bohu kazdou minutu kazdého dne jejiho Zivota, protoze ona vykonava

moji prdci tak jisté jako by byla zde, po mém boku. *

,,A kdo bude patronem? “ pta se Andél, pripraveny s knihou.

Biih se usméje: ,, Zrcadlo ji bude stacit. “ (Www.dobromysl.cz)
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S laskavym souhlasem rodicti uvadim doslovné citace uvah na tuto

ukazku z knihy:

Vypovéd’ 1 :

. Myslim, Ze to tak néjak je. Je diilezite potom vSechno prijmout,
vyrovnat se s tim a zvladnout to. Je bezva, Ze na to clovek neni sam, Ze se
miuize obracet - 0 pomoc k Bohu,- o odpusténi,- o lasku. A tak nas ty nase
deti mohou v leccem prijemne prekvapit. Kez se Bith oslavi- at dobre

’ rvor v . . 39
splnime ten nas ukol — tu nasi praci.

Vypovéd’ 2 :

., Kdyz se syn narodil, byl to zazrak, cekali jsme dlouho. Ve ctyrech letech
Jjsme znali synovu diagnozu a od té doby se ve mné néco zlomilo. Ztratila
jsem viru, zacala se chovat mechanicky, podle struktury. Manzel to
nemohl unést, zacaly problémy. Asi pred dvéma lety, kdyz zacal syn
chodit do skoly jsem se se situaci ,,smirila“ a znovu si naSla cestu
kK Bohu. Ten uryvek mi moc pomohl. Asi uz to tak néjak podobné dnes
citim, jen muj manzel ne. Ten se s tim nesmiril, bere celou situaci, jako

V. , v e . .y , v vr L 0
Zivotni prohru. Dékuji za moZnost si néco takového precist.

Vypovéd’ 3:

,»Mila pani Berdychova, moc Vam dékuji.
Tolik pozitivnich slov k nasi situaci a mé pozici matky jsem uz dlouho,
viastné nikdy, neslysela. Nejdrive jsem po precteni plakala, ale pak, kdyz

Jjsem to Cetla jesté jednou, jsem nasla smysl toho vieho, co délam. “*

Vypovéd’ 4:

., Necitim se nijak zvlastne, jsem normalni, unavend Zenska, kterda je rada,
kdyz se den vydari alespon v ,,normeé“. Ale rozhodné nejsem trpéliva,
citliva, jsem dost sobecka. Viibec nejsem podle predstav Boha z uryvku

knihy.

* Matka- 39 let, v domacnosti, syn, 9 let - détsky autismus (¢. 3)

 Matka, 32 let — prodavacka, syn, 9 let — détsky autismus (¢. 7)

"' Matka, 29 let — v domacnosti, syn, 9 let — détsky autismus (. 8)
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Nasi pratelé nas témer do jednoho opustili. Mame hlavné babicky a ty
nas obcas podrzi. Moje maminka si tu Vasi uvahu precetla, poplakala si.
Pak jsme o vsem, tedy celé nasi situaci, dlouho mluvily. Donutila mne
podivat se na dosavadni Zivot jinak. Presvedcila mne, Ze jsem dobra,

hodna, a zZe vSechno delam v dobrém a nejlepsim smyslenim.

Tak Vam pani Gabino moc dékuji za ty slova, vlastné slova utéchy. A

rozhodné se ztotoZnuji (Fikala maminka @ ). “*

Vypovéd’ 5 :

,,Dobry den Gabrielo, nejdriv jsme byli v Soku. Po nékolika dnech jsem si
znovu sama precetla uryvek a zacala plakat. Tolik emoci najednou jsem
neprozila dlouho. Kdyz se syn narodil a my byli oba Stastny, nic nam
nechybeélo. Po trech letech se v nds néco zlomilo. K synovi jsme oba
pristupovali mechanicky, jednali jsme podle struktury. (Vy my rozumite).
Asi pred rokem jsem nasla silu a smireni. Cestu k Bohu. Nechtéla jsem si
po precteni uryvku pripustit, Ze by mi to Biith udeélal ,,naschval“, ale kdyz

. y .. Cixl ek o vsL s T 3
jsem Cetla znovu a znovu, uz jsem védeéla, ze ctu spravné. Dékuji Vam. *

Vypovéd’ 6:

,Jsou matky (i otcové!) ke svym détem vybirani? A jak? Popravde
Feceno, nevim. Budu mluvit za sebe, tedy matku — dovedu si ke svym
detem predstavit daleko lepsi matku, ve vsech ohledech — takze, pokud
kdokoli tento vyber ,,Fidi*, mohl zvolit lépe. Prosté cas od casu néekdo
., prijde na radu*, a pak musi celit situaci, kterou necekal, tj., Ze jeho dité
je jiné, nez predpokldadal, a take, samoziejme, nez si pral. Tohle dite
dovede spotrebovat hodné trpélivosti, ale zdravé dité takée — jinym

zpusobem a v jinych situacich. Jestli ji mam ,,tak akorat“? TéZko Fict,

* Matka, 35 let — GFednice, syn, 9 let — détsky autismus (. 6)
3 Matka, 32 let - vdomacnosti, syn, 9,5 let — détsky autismus (¢. 10)
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nekdy ano, nékdy ne. Rada bych rekla, zZe jsem dusledna, trpéliva a pro
deti ,,vypocitatelna “ — tak bych si ja sama matku predstavovala. Obdavam
se, ze obeé moje deéti, kazdé podle svych schopnosti, by Vas ujistilo o
pravem opaku. Co tedy viibec napsat o nasi rodiné, ktera je, malo platné,
Jjind nez ostatni, ,,bézné* rodiny? Vsichni se snazime, aby nds zivot byl
“nebezny* co nejménée. Osobné si myslim, Ze to je to nejlepsi, co lze
Vv této situaci délat, a pokud jsme byli jako rodice , vybrani‘“prave
Z tohoto duvodu, snad, alespon prozatim, tuto ulohu plnime. Citime se
,jinym ditétem* obdarovani, obohaceni? Uprimné, to jisté ne —
samozirejmé bychom si prali, aby B. byl zdravé, ,,standardni* dite. Ale,
na druhou stranu, pokud poloZime otdazku takto. ,, Vymeénili byste toto své
dité za jiné, zdrave?“, tak odpoved bude znit: , Ne, je to nase dite, cast
nasich bytosti — takové ho musime brat a mit radi, i kdyz je to nékdy

slozité. To je zkratka Zivot. “**

Vypovéd’ 7 :

,, Gabino, dékuji za uryvek! Slova, ktera nam (alesponn mné) pomahaji jit
dal s nadhledem a bez sebelitosti. Kdyz jsem otiela slzy dojeti ©),

napadlo me, ze néco podobného by mél nékdo, asi muz jejich jazykem,

vvvvvv
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prijeti, nez my zeny, s nasim materskym pudem. Diky!

* Matka - 45 let, soukr. podnikatel, otec- 49 let, strojni ing., syn, 9 let — détsky
autismus (¢. 1.,5.)
* Matka - 37 let - ekonomka, syn, 8 let - détsky autismus (¢. 4)
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Vypovéd’ 8 :

Diky, Diky, Diky, Myslela jsem, Ze délam vsechno Spatné, a Ze Biih nas
opustil. To hlavné pri zjisténi diagnozy. Posledni dva roky jsem zacala
zase S Bohem mluvit. Nikoho jiného nez rodinu nemdme, vsichni
nepostupne opustili. Ale jakoby mné nékdo znovu posilil, kdyz jsem

docetla. Diky. «do
Vypovéd’ 9.

., Kdyby nebylo viry, nedosla bych az sem. Biih mi dava silu pro dalsi
kroky, snad i trpélivost, o které se v ukdzce pise. ZTOTOZNUJI SE!!lvice

o, 47
meéné s uvahou.

Vypovéd’ 10 :

,, Predné bych Vam chtéla podékovat. Nikdy by mne nenapadlo, Ze se
jednou v Zivoté budu citit hrdé, byt jen na chvilku. Kdyz jsem si
uvedomila, kolik laskavych slov je v té ukazce, rozplakala jsem se. Bylo
mi pak lito manzela, Ze jemu se to tak uizasné nezdalo. Viastné je skoda,
Ze jsem mu vtu chvili nemohla dat utéchu, jakou jsem dostala ja.
Rozhodné se s uivahou ztotoZnuji a jsem na nds vSechny pysnd, jak to

r 7 v .. ’ port
zvladame. Dékuji Vam. 8

Vypovéd’ 11:

., Nejsem matka hrdinka a miij manzel neni super hrdina. Jsme obycejni

lidé, kteri maji velké stésti, Ze mame takového kluka. Dlouho jsem byla

*® Matka, 32 let - v domacnosti, syn, 9,5 let — détsky autismus (¢. 12)

* Matka - 42 let - soukr. podnikatelka, syn 9 let — détsky autismus (&. 13)
*® Matka, 34 let - na matefské dovolené, syn 8 let- détsky autismu (¢. 11)
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presvédcena, Ze je to moje vina, co se mu stalo. Pred par lety jsem nasla
spolu manzelem silu v Bohu. Dnes uz oba vime, Ze je vse, jak ma byt.
Neékdy, kdy uz opravdu nemohu a jsem na pokraji sil, Bith mi ukdze cestu.
Tezko se to popisuje, ale ja vim. Ptala jste se, zda se ztotoznuji. ANO a

mohu to Fici i za manzela, kterého mrzelo, Ze je ukazka sméroviana pouze

na matky. «49

Ocekavala jsem ruzné reakce, neoc¢ekavala jsem 100% navratnost. Byla
jsem piekvapena otevienou zpovédi matek, ze které jsem pochopila, jak
moc je handicap jejich déti zménil v pohledu na sebe sama a jak zménil
jejich hodnotovy zebfi¢ek. Vice nez polovina matek naslo utéchu ve vite
(vypoved ¢. 1, 2, 5, 8, 9, 11). Tt maminky se zminili o otcich a
potifebnosti vytvofit podobny text se zaméfenim na otce autistickych déti,
protoze tito prozivaji nemoc svého ditéte jinak, nez matky se svym
vrozenym matefskym pudem. Otcové tento handicap vnimaji totiz jako
vlastni selhani (vypovéd ¢. 2, 7, 10). Vétsina matek dékovala za
moznost precteni (vypoveéd ¢. 2, 3, 4, 5, 7, 8). Nejvice mne piekvapilo
sebehodnoceni maminek, pocity, které precteni uryvku vyvolalo

(vypovéd €. 2, 4,5, 6, 11)

1. Zavér

Tématem mé bakalarské prace je rodina ditéte s autismem. Zaméfila jsem
se na problematiku autismu, diagnostiku této poruchy, vliv ditéte
S autismem na rodinu, a to piedev§im z psychologického hlediska. Praci
jsem rozd¢lila do kapitol - charakteristika poruch autistického spektra,
vyvoj poruch v jednotlivych vékovych obdobich a hlavni téma rodina
s ditétem autistou. V této casti jsem se snazila predevSim pomoci
kazuistik a citaci rodict pfiblizit moZzné pocity a zkuSenosti rodin i jejich

ucitelll. Posledni ¢ast je vénovand rodiné v obdobi Zivotni rovnovéhy,

* Matka, 35 let, utitelka v MS, syn 10 let- détsky autismus (¢. 14)
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kdy ji pomaha stat, neziskovy sektor, ale zaroven fe$i soukromé

problémy, jako ztrata ptatel, hra s ditétem a traveni volného Casu.

Role postizené¢ho c¢lovéka ,,pacienta® se charakterizuje tim, co pro ni
vibec neni typické. Spolecnost postizeného vnima, tak, ze se nachazi ve
stavu, ktery neni zadouci a tento stav by se mél co nejdiive zménit.
Vétsina lidi s postizenim vSak nemuze naplnit pozadavek na zménu,
1 kdyby se on i jeho rodina snazili sebevic. Piesto jsou rodi¢e odhodlani
prozivat s jejich détmi spole¢ny Zivot co nejvice plnohodnotné a kvalitné.
Necekaji litost. Neékdy pfijdou situace, kdy okoli chape postiZeni jejich
déti jako urcitou ulevu spojenou s privilegii. Neznaji vSak situaci

a omezeni, ktera pro rodiny postizenych nutné nastava.
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Piiloha ¢. 1

Seznam rodic¢li — respondent

. Matka - 45 let - soukr. podnikatel, syn, 9 let — détsky autismus

. Matka - 27 let- v domacnosti, syn, 9 let- détsky autismus

. Matka - 39 let - v domacnosti, syn, 9 let- détsky autismus

. Matka - 37 let - ekonomka, syn, 8 let - détsky autismus

. Otec - 49 let - strojni inzenyr, syn, 9 let — détsky autismus

. Matka - 35 let - ufednice, syn, 9 let — détsky autismus

. Matka - 32 let - prodavacka, syn, 9 let — détsky autismus

. Matka - 29 let - v domacnosti, syn, 9 let — détsky autismus

. Matka - 36 let - vychovatelka, syn, 8 let — détsky autismus

. Matka - 32 let - v domacnosti, syn, 9,5 let — détsky autismus

. Matka - 34 let - na matetské dovolené, syn 8 let- détsky autismu
. Matka - 32 let - v domacnosti, syn, 9,5 let — détsky autismus

. Matka - 42 let - soukr. podnikatelka, syn 9 let — détsky autismus
. Matka - 35 let, u¢itelka v MS, syn 10 let- détsky autismus

. Zena - 45 let, uditelka na zakladni $kole Kladska, Pha 2

. Zena - 39 let, uéitelka na zakladni $kole Perunova, Pha 3

-
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Pfiloha ¢. 2

Obc¢anska sdruZeni zaméfena na autismus v CR

- Apla jizni Morava

- Apla Kralovéhradecky kraj
- Apla Praha

- Apla Vysocina

- Autistik

- Rain-Man

- Rettliv syndrom

- Strom

Zavizeni pro osoby s autismem v HI. mésté Praha

MSMT, odbor 24 - Specialni §kolstvi
Kraj: HI. m. Praha

Praha 6 : DAR, détsky rehabilita¢ni
stacionar

Alzirska 647

160 52 Praha 6
Kraj: HI. m. Praha

Praha 3 : Zakladni $kola Zahradka

U zasobni zahrady 8
130 00 Praha 3
Kraj: HI. m. Praha

Praha 3 : Integrac¢ni centrum
Zahrada

U Zasobni zahrady 8/2445
130 00 Praha 3
Kraj: HI. m. Praha

Praha 4 : Modry Kkli¢

Smolkova 567 / 2
142 00 Praha 4
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Praha 6 : Rooseveltova PS a SPC

Rooseveltova 8
160 00 Praha 6
Kraj: HI. m. Praha

Praha 9 : Slune¢ni domov

Jahodnicka 66
198 00 Praha 9
Kraj: HI. m. Praha

Praha 10 : Specialni skoly

Chotounska 476
108 00 Praha 10
Kraj: HI. m. Praha

Praha 10 : Diakonie

Saratovska 159
100 00 Praha 10
Kraj: HI. m. Praha

APLA Praha, Stiredni Cechy, o.s.

Brunnerova 1011/3
163 00 Praha 17
Praha

Kraj: Praha CR


http://www.autismus.cz/organizace/127.html
http://www.autismus.cz/organizace/128.html
http://www.autismus.cz/organizace/128.html
http://www.autismus.cz/organizace/129.html
http://www.autismus.cz/organizace/130.html
http://www.autismus.cz/organizace/130.html
http://www.autismus.cz/organizace/131.html
http://www.autismus.cz/organizace/132.html
http://www.autismus.cz/organizace/133.html
http://www.autismus.cz/organizace/134.html
http://www.autismus.cz/organizace/135.html
http://www.autismus.cz/organizace/268.html

Ptiloha €. 3

Zakon 108/2006, o socialnich sluzbach

Tento zdkon upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory osobam
v nepfiznivé socidlni situaci prostfednictvim socidlnich sluzeb a
piispévku na péci.

Ptispévek na péci (§ 7) se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné
osoby, kterd zajist'uje potiebnou pomoc. Narok na ptispévek ma osoba,
kterd z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu potiebuje
pomoc jiné osoby pii zajiSténi sobéstacnosti, a to v rozsahu stanoveném
stupném zavislosti. Narok na tento pfispévek nema osoba mladsi jednoho
roku.

O prispévky se z4da na okresnim nebo povéfeném obecnim ufadé. O

poskytnuti ptfispévku se rozhoduje tamtéz.

Stupné zavislosti:

e [Lstupen (lehka =zavislost) — jestlize z divodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu potitebuje osoba pomoc nebo dohled
pfi vice nez 12 tkonech péce o vlastni osobu a sobé&stacnosti nebo u

osoby do 18 let véku pfi vice nez 5 ukonech.
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ILstupen (stfedné tézkd zavislost) — jestlize z divodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu potfebuje osoba kazdodenni pomoc
nebo dohled pii vice nez 18 ukonech péce o vlastni osobu a
sobé&stacnosti nebo u osoby do 18 let véku pfi vice nez 10 tkonech.

l.stupenn (tézka zavislost) — jestlize z divodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu pottebuje osoba kazdodenni pomoc
nebo dohled pii vice nez 24 ukonech péce o vlastni osobu a
sobéstacnosti nebo u osoby do 18 let véku pii vice nez 15 ukonech.

IV.stupenn (Uplnd zavislost) — jestlize z divodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu potfebuje osoba kazdodenni pomoc
nebo dohled pii vice nez 30 ukonech péce o vlastni osobu a

sobé&stac¢nosti nebo u osoby do 18 let véku pii vice nez 20 tkonech.

Vyhlaska 182/1991

Tézké zdravotni postiZeni (mimoradné vyhody I. — IIL.stupné)
Prikaz TP, ZTP, ZTP/P

Mimotadné vyhody 1., II. nebo III. stupné se ve smyslu vyhlasky ¢.

182/1991 Sb. pfiznavaji téZce zdravotné postizenym obcanlim a to od 1

roku véku.

O pfiznani mimofadnych vyhod se Zad4 na okresni spravé socidlniho

zabezpeceni. Zdravotni stav obCana posuzuje lékat ufadu prace. O

posouzeni zdravotniho stavu zad4 urad.

Mimotadné vyhody I. stupné — musi vlastnit priikaz TP, maji narok
na vyhrazené misto k sezeni ve vetejnych dopravnich prostfedcich
Mimotadné vyhody II. stupné — musi vlastnit priikaz ZTP, maji narok
kromé¢ vyhrazeného mista k sezeni také na bezplatnou piepravu v
mestské hromadné dopraveé a na slevu ve vysi 75% jizdného ve vlaku
a 75% v autobusu

Mimotéadné vyhody III. stupné¢ — musi vlastnit prikaz ZTP/P, maji
narok krom¢ vyhod I. a II. stupné také na bezplatnou piepravu

pravodce
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Dale muze byt lidem vlastnici prikaz ZTP a ZTP/P poskytnuta sleva
poloviny vstupného na divadelni a filmova piedstaveni, koncerty a jiné
kulturni a sportovni podniky. Pii poskytovani slevy drzitelim priikazu

ZTP/P se poskytuje sleva poloviny vstupného 1 jeho pravodci.

Davky socialni péce pro osoby se zdravotnim postiZenim

Podminky, za kterych se poskytuji davky socialni péce pro osoby se
zdravotnim postizenim, jsou upraveny ve vyhlasce ¢.182/1991 Sb.,
kterou se provadi zdkon o socialnim zabezpeceni a zdkon o pilsobnosti

organti CR v socialnim zabezpeceni, ve znéni pozdé&jsich predpist.

Prispévek na zakoupeni motorového vozidla a prispévek na celkovou
opravu motorového vozidla (§ 35)

Jedna se o jednordazovou davku socidlni péce. Je urcen Clovéku, ktery
bude motorové vozidlo pouZzivat pro svou dopravu a ktery neni umistén
V Gstavu socialni péce nebo jiném obdobném zafizeni nebo rodi¢im
nezaopatiten¢ho ditéte (dit€¢ musi byt starsi tfi let). Dit€¢ musi mit pfiznani
mimofadnych vyhod III. stupn&. Podminkou je, Ze rodi¢ musi pouZivat
motorové vozidlo pro dopravu tohoto ditéte. Prispévek se poskytuje na
obdobi péti let. Vyse ptispévku na zakoupeni motorového vozidla ¢ini

nejvyse 100 000 K¢.

Priispévek na provoz motorového vozidla (§ 36)

Je to davka jednordzova a narokova. Poskytuje se Cloveku, jeZ ma
pfizndny mimotaddné vyhody II. nebo III. stupné a pouzivd motorové
vozidlo pro svou pravidelnou dopravu. Davka se poskytuje na obdobi
kalendainiho roku. Lidem, kterym jsou pfiznany mimotadné vyhody IIL
stupné tato davka Cini u jednostopého vozidla 4 200 K¢ a u ostatnich
vozidel 9 900 K¢. Pro obany s pfiznanymi mimoiadnymi vyhodami II.
stupné Cini tato ddvka u jednostopého vozidla 2 300 K¢ a u ostatnich

vozidel 6 000 K¢.
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