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ABSTRAKT

Bakalaiska prace je zaméfena na problematiku podpory rodin s détmi s poruchami
autistického spektra. V teoretické ¢asti jsou dostate¢né popsana specifika poruch
I moznosti podpory rodin v socialni, $kolské a zdravotnické oblasti. V praktické ¢asti je
vénovana velkd pozornost subjektivnim  zkuSenostem  ucastniki  vyzkumu.
Prace upozoriuje téZ na socidlni rizika nedostate¢né podpory spolec¢nosti, zajima se o
zmapovani potteb rodin a vytvaii povédomi o narocnosti péCe o deti s pervazivni
vyvojovou poruchou. Hlavnim cilem préce je analyzovat zkuSenosti s podporou ziskané od

rodin s détmi s poruchami autistického spektra na zakladé rozhovort s rodici.

Kli¢ova slova: poruchy autistického spektra, podpora, rodina, zkusenost, vychova,

kvalitativni vyzkum, rozhovor

ABSTRACT

The thesis is focused on the issue of supporting families with children with autism
spectrum disorders. In the theoretical part there are sufficiently described the specifics of
the disorders and support families in the social, educational and health areas. In the
practical part the attention is dedicated to the subjective experience of participants in
research. The work also refers to the social risks of insufficient support, it is interested in
observing the needs of families and raises awareness of the complexity of the care of
children with pervasive developmental disorder. The main aim of this work is to analyze
the experience with the support received from the families with children with autism

spectrum disorders on the basis of interviews with the parents.

Keywords: autistic spectrum disorder, support, family, experience, education, qualitative

research, interview
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UvVOD

,Déti s PAS délaji pokroky, ale vétsinou pomaleji nez jejich
zdravi vrstevnici. Je duleZité najit si cas a radovat
se zmalych i vetsich uspéchii v ruznych oblastech.
Povzbudi to nejen dité, ale také rodice, sourozence,

vychovatele i odborniky pomdhajicich profesi. *

(Jacobs, 2013, s. 143)

Ve své bakalarské praci se budu zabyvat problematikou podpory rodin s détmi s poruchami
autistického spektra. Téma je v nasi spole¢nosti aktualni vzhledem k velmi diskutované
problematice inkluze déti se specifickymi vzdélavacimi potfebami a k vysokému
procentualnimu vyskytu jedinct s PAS v CR. Je nutné zamyslet se nad novymi moZnostmi
podpory, aby nedochazelo k porusovani prav jedincti s PAS a zvySovaly se tak jejich Sance
na zaclenéni do bézného zivota spolecnosti. Stat podporu a prava rodin zabezpecuje
ustavou, listinou zakladnich prav a svobod, umluvou o pravech osob se zdravotnim

postizenim, zakony i vyhlaskami.

Od roku 1943, kdy Leo Kanner poprvé popsal ptiznaky autismu, se situace ve spolecnosti
velmi zménila. Diive byli tito jedinci vychovavani v Gstrani, o jejich existenci
se nemluvilo, v ustavech socialni péce pro téZce mentalné postizené Casto koncily i déti
s neporusenym intelektem. V posledni dobé¢ kvalita péce nariista, zejména kvili prevazujici
vychoveé déti v rodinném prostiedi a zlepSujicim se podminkam Zivota rodin. Pii1 vyskytu
necelého procenta PAS v populaci, Zije v CR nékolik desitek tisic 0sob s touto poruchou.
Jejich pritomnost tudiz neni pro okolni svét nic vyjimeéného. Jsem rada,
7e se v jednadvacatém stoleti mohou volné pohybovat v nasi spolecnosti a obohacovat tak
nas spolecny Zivot.

Pro svoji bakalafskou praci jsem se rozhodla pouzit citovani informacnich zdroja
dle Harvardského systému v ramci normy CSN ISO 690, upravené dle pozadavki UTB
ve Zlin¢. Prace je tvofena Casti teoretickou a praktickou. V kapitolach teoretické Casti
se zamé&fuji na vymezeni zakladnich pojmi, klasifikaci PAS, popis specifickych piiznaku

&i moznosti podpory rodin v socialni, $kolské a zdravotnické oblasti v CR.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 9

Hlavnim cilem prace je analyzovat zkuSenosti s podporou ziskané od rodin s détmi

s poruchami autistického spektra na zakladé rozhovort s rodici.

Prakticka ¢ast se tyka popisu, metodického zpracovani a realizace kvalitativniho vyzkumu
s pouzitim metody polostruklturovaného rozhovoru (Hendl, 2005). Velkd pozornost
je vénovana subjektivnim zkuSenostem tfech ucastnikli vyzkumu s vyuzitim dostupnych
moznosti podpory, vyjadienim potieb a podminek Zivota t&chto rodin v CR. Prace
upozoriiuje téZ na socialni rizika nedostate¢né podpory spolecnosti, ukazuje dtlezitost
podpory rodiny od utlého veéku ditéte, vytvari povédomi o narocnosti péfe o déti

s poruchami autistického spektra a ukazuje na moznosti socialni pedagogiky.
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. TEORETICKA CAST
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1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

1.1 Vymezeni zakladnich pojmii

Pro pochopeni spravného vyznamu zakladnich pojmu a ptehlednou orientaci v bakalaiské

praci, uvadim nékteré definice:

Podpora — v $ir§im smyslu jde o pomoc zahrnujici pfiznivé pasobeni okoli na jedince

(Hartl, 2000, s. 420).

Podpora socidlni — vzajemnad vyména materialnich, emociondlnich i informacnich zdroja

mezi jedinci na zaklad¢ jejich socialnich vazeb (Hartl, 2000, s. 413).

Rodina — je spolecenska skupina spojena manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy,

odpovédnosti a vzajemnou pomoci (Hartl, 2000, s. 512).

Dité — vyvojové stadium c¢lovéka, jedinec v obdobi ristu od narozeni do 15 let (Hartl,
2000, s. 117).
Porucha - naruseni funkci ¢i procesi, existence rozpoznatelného souboru piiznakt

s vlastnostmi odlisSnymi od normy (Hartl, 2000, s. 422).

Autismus — (fecké slovo autos znamena sam) stazeni se do sebe, jedinec s egocentrickym
nerealistickym mySlenim, poruchou komunikace, uzavfenosti, destruktivnimi projevy

(Hartl, 2000, s. 63).

Spektrum neboli $kala - postup ¢i nastroj fazeni objekti nebo jevli do jedné z nékolika

kategorii (Hartl, 2000, s. 592)

Postizeni — je jakakoli docasna ¢i trvala porucha télesného ¢i dusevniho charakteru, brani
jedinci uéinné se ptizpusobit béznym naroktim zivota (Hartl, 2000, s. 442).

Péce socialni — spolecenskd péce zaméfend na ochranu oslabenych jedinc neschopnych
vykonavat svou spole¢enskou funkci (Hartl, 2000, s. 402).

Vychova — zamérmé méné ¢i vice systematické rozvijeni rozumovych a citovych
schopnosti jedince, utvafeni postoju a zpusobu chovani, v souladu scili dané kultury

¢i skupiny (Hartl, 2000, s. 680).

Vzdélavani neboli edukace — uc¢enim zprostfedkované celozivotni ptejimani dosavadnich

zkusenosti lidstva, chovani a hodnotovych systému (Hartl, 2000, s. 687).

Péce zdravotni — konkrétni uskutecnéni prava jedince na zdravi (Hartl, 2000, s. 402).
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1.2 Priciny vzniku, diagnostika a popis postiZenych oblasti PAS

wevr

vyvoje u déti v raném veéku. U této neurovyvojové poruchy jde o dysfunkci temporalné-
frontalni oblasti mozkové ktiry a dysfunkci mozkového kmene, které vznikly v prenatdlnim
& rand postnatalnim v&ku. PAS patii mezi pervazivni® vyvojové poruchy. Détsky vyvoj
je hluboce naruseny v riiznych oblastech a smérech. Dit¢ vyhodnocuje, vnima, proziva
1 reaguje na bézné podnéty odliSnym zpusobem, nez je bézné u ostatni populace déti.
Symptomatika autistického chovani je velmi variabilni a u ditéte se nemusi projevit v celé
Skale. Narusena je oblast komunikace, pfedstavivosti a socialniho chovani, coz zasadné

ovliviiyje kvalitu Zivota jedince ve spolecnosti.

., Podstata autismu nespociva ve vnéjsSim chovani a neni viditelna navenek. Jednd

se o problém neschopnosti pripsat vécem vyznam “(Vermeulen, 2006, s. 130).

Etiologie PAS

Etiologie neboli pfi¢ina vzniku poruch autistického spektra neni zatim zcela znama.
Védecky se nepodaftil pfesny mechanismus vzniku PAS prokazat. ,, Zatim neexistuje Zadny
model, ktery by priciny vzniku poruch autistického spektra zcela osvétlil, prestoze vyzkum

Jje velmi rozmanity. Nepochybné hraje roli genetika* (Preissman, 2010, s. 11).

Vznik neurovyvojovych poruch, k nimz patii 1 PAS, mlze souviset s rizikovymi faktory
Vv t¢hotenstvi. Thorova (2006) udava, ze geny plni spiS jen predispozi¢ni funkci.
Az v kombinaci s jinymi vlivy urcuji vznik autismu nebo miru jeho zévaznosti. Geneticky
podminény je spoluvyskyt détského autismu ¢i PAS v rodinach u sourozenct. Procentudlni
vyskyt détského autismu & PAS u sourozencli v rodinach je znatelné vyssi (détsky
autismus 2-3 %, PAS 5-6%) nez procentudlni vyskyt v b&Zné populaci (détsky autismus
0,1-0,4%, PAS 0,6-1%). Pomér vyskytu autismu jsou 3 az 4 chlapci na 1 divku (DSM-III,

MNK-10), jesté vyssi je pomér chlapcti u Aspergerova syndromu.

Hrdlicka (2009) uvadi v ¢lanku ,, Autismus — fakta a myty*, publikovaném V ¢asopise

Ceské lékaiské komory Tempus Medicorum, sviij pohled na alternativni pojeti autismu.

! Pervazivni — viepronikajici, do hloubky pronikajici.
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Zajima se o oblast o¢kovani, jako moznost etiologie autismu. Zvlasté o odborniky nejvice
diskutovanou vakcinaci trojkombinaci MMR? a p¥itomnost konzerva¢nich latek vakein.®
Dale o dietni omezeni, vysvétlujici PAS jako onemocnéni metabolismu nebo fesi otazku,
zda jsou imunologické odchylky pouhymi privodnimi jevy ¢i maji souvislost
s psychiatrickym onemocnénim. Sviij &lanek uzavird stanoviskem védecké rady Ceské
1ékatské komory: ,, Védeckd rada CLK povazuje jakoukoli souvislost vzniku autismu s
ockovanim déti za neprokazanou. Védecka rada dale konstatovala, Ze pro pouzivani dietni

a/nebo imunologické lécby autismu neexistuji v soucasnosti ditkazy “(Hrdlicka, 2009, s. 20)

Diagnostika PAS

Stanoveni diagndzy je narocny proces spojeny s pozorovanim ditéte a anamnézou ziskanou
od rodict. Pro spravné urCeni diagndézy wmusi byt pfitomny specifické
¢i nespecifické vyvojové abnormality v prvnich tfech letech véku ditéte. Komplikace
zpuisobuji zmény klinického obrazu PAS, nékteré specifické projevy se objevuji a mizi

‘

s vékem ditéte. ,,Mnoho ,,vzorcii autistického chovani* se projevuje také u osob, které
autismus nemaji“ (Vermeulen, 2006, s. 130). Dtlezity aspekt pro urCeni diagnozy
je chovani ditéte od narozeni do péti let véku, kdy se nejvice projevi odliSnosti v détském

vyvoji a specifika autistickych reakci na podnéty.
Podle Thorové (2006) idealni model diagnostiky obsahuje 3 faze:

Faze podezieni — znepokojeni rodict, hledani odpovédi u pediatra ditéte, provedeni
diagnostiky metodou CHAT pediatrem, pifi pozitivnim vysledku, odeslani

na specializovana pracovisté k dalSimu vySetteni.
Diagnostika faze — vySetfeni PAS provadi tym v podobé détského psychologa, psychiatra
¢i specialniho pedagoga, dit€¢ podstupuje dal§i vysetfeni z oblasti genetiky, neurologie,

rehabilitace, oftalmologie ¢i otorinolaryngologie, pro vylouceni jinych organickych vad.

2 MMR - vakcinace trojkombinaci MMR (measles — spalnicky, mumps — piiusnice, rubella - zardénky)
dle Détského ockovaciho kalendaie v CR platného k 1. 1. 2014 aplikovana v 15. mésicich véku ditéte.
¥ Konzervaéni latky vakcin — zejména latky s obsahem rtuti (thimerosal), mohou byt pii¢inou vzniku

neurovyvojové poskozeni mozku ditéte.
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Postdiagnosticka faze — rodice jsou informovani v problematice PAS, vyuzivaji odborné
literatury a pomucek pro vizualizaci a strukturu, setkavaji se srodiCi s détmi s PAS,
vyuzivaji moznosti nasledné péce.

Ptiklady diagnostickych nastroji: ADI-R - polostrukturovany rozhovor s rodici ditéte.

CARS — posuzovaci skala 15 oblasti u déti, 1 - 4 body za oblast, PAS od 30 do 60 bodu.

CHAT — pozorovani zvlastnosti ditéte v raném véku pediatrem a rozhovor s rodici.

Triada postiZenych oblasti vyvoje u PAS

Triadou oznacujeme tfi nejvyznamnéji postizené oblasti détského vyvoje. Mira a hloubka
postizeni vSech oblasti se mize u jedince béhem jeho vyvoje ménit. Do oblasti triady
nejsou zafazeny nespecifické variabilni rysy, ale velmi Casto se vyskytuji a diagnostikuji
spole¢né s triadou. ,, Ke stanoveni diagnozy je zapotrebi nekolik symptomii V jednotlivych

oblastech triady “ (Thorova, 2006, s. 58).

Socialni interakce
socidlné-emocni dovednosti uplatiiované

ve vztazich s rodici, blizkymi osobami,
ostatnimi lidmi a vrstevniky

Komunikace
rec, gesta, mimika

Predstavivost
hra, volny cas
a pouZzivani predméti

Obr. 1. Triada postizenych oblasti PAS (Thorova, 2006, s. 58)

Socidlni interakce a socidlni chovdni - socialni intelekt u jedincd s PAS je vzdy v deficitu
vuci schopnostem mentalnim. Jsou patrné abnormality v socidlni interakci, které Casto
vedou k agresi ¢i autoagresi. Dité ma sice zajem o socialni kontakt, ale schazi
mu schopnost ho navazat. Dale se objevuje nesrozumitelnost socialnich signald,

nepiimérené reakce na bézné podnéty, vyhybani se fyzickému kontaktu, nezdjem
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o vrstevniky. Chybi socidlni usmév, ocni kontakt, schopnost empatie, kontrola
nad socialnim chovanim, snaha napodobovat a sdilet pozornost (nesdili smér pohledu
ani zvuku, neukazuje). Dit¢ nechape chovani lidi, nedodrzuje socialni normy, neumi

reagovat na situace, spolecnost lidi ho znervoéziuje.

Kategorizace dle ptevazujiciho typu chovani volné podle L. Wingové (Thorova, 2006):
Typ socialni — nezdjem o fyzicky, socidlni i o¢ni kontakt, chybi schopnost empatie,

agresivita, snizeny prah bolesti, vyhybani se kontaktu.

Typ pasivni — nevyhybani se, ale také nevyvoldvani kontaktu, obtize s intuici, nedostatek

empatie, nesdileni radosti s okolim, komunikace jen k uspokojeni svych potieb.

Typ aktivni - zvlastni — velka spontannost, hyperaktivita, obtézujici chovani, nedodrzovani
intimni vzdalenosti, zirdni do oc¢i, pifehnand neverbalni komunikace, ulpivavé dotazy,

nepochopeni kontextu, socidlni ritudly.

Typ formalni, afektovany — jedinci s vysokou inteligenci, neporusena formalni spisovna fec
s doslovnym chapanim pokynti, pravdomluvnost, ptehnana zdvofilost, odtazité chovani,

piisné dodrzovani ritualii a pravidel, nepochopeni zertu a ironie.

Typ smiseny — zvlastni — prvky vSech typl, zvlaStni socialni chovani, velké kvalitativni
vykyvy, pfisné dodrzovani pravidel, zdvofilé chovéani se socidlnim Usmévem, imitace
naucenych frazi, komunikace omezena na vybrana témata, snaha o izolaci.

Komunikace — u déti s PAS dochazi k opozdéni vyvoje feci ¢i k nahlé ztraté jiz naucenych
komunikacnich dovednosti. VZdy se objevuji ndpadné abnormity ve verbalni komunikaci.
Narugena byva v rizné mite jak receptivni slozka®, tak expresivni slozka® fe&i. Piiblizné
polovina déti s PAS si neosvoji fe¢ natolik, aby mohla funkéné komunikovat s okolim.
Dit¢ neni ochotno komunikovat, samo nezalind rozhovor, popfipadé¢ vede dlouhy
monolog, aniz by se drzelo kontextu. Re¢ miize byt stereotypni s narusenou vétnou vazbou.
Typické jsou echolélie, vlastni Zargon, logické neologismy i vulgarismy. Nefunkcni
je téz porozuméni neverbalni komunikace, pfehnana odtazitost nebo pfilisna blizkost
pii kontaktu, nepfijatelné zptisoby vyjadfovani, obtize s pochopenim a zvladnutim emoci,

pfemira ¢i absence gest, mimiky a o€niho kontaktu.

* Receptivni slozka fe&i — porozuméni feéi.
® Expresivni slozka fe&i — schopnost vyjadfovani.
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Piedstavivost — u 0sob SPAS dochazi knaruseni napodoby, schopnosti fantazie
1 symbolického mysleni. Typické je opakujici se stereotypni chovéni, opozdéni vyvoje hry,
ulpivani na atypickych z4jmech a ritudlech. Neni snadné presmérovat pozornost jedince
na jiné podnéty. Reakce na pferuSeni Cinnosti byvaji bouflivé, se zvySujici frekvenci
problémového chovani, coz mize vést k naruseni zivota celé rodiny. Kvalita hry
je naruSena abnormdlni manipulaci a zaujetim predméty, vybér hry je omezeny, socialni
hry zcela chybi. Jedinci s PAS fascinované sleduji to¢ivy pohyb, stavi hracky do fady, maji
vybérové intelektudlni zajmy (Cteni encyklopedii, jizdnich fada), shromazduji predméty.

Castym projevem byvéa smyslova autostimulace, motorické pohyby téla a tfepani rukama.

Nespecifické variabilni rysy - poruchy s Castym vyskytem specifickych obtizi. Thorova
(2006) udéava vyskyt az u dvou tfetin jedincti s PAS.

Percepcni poruchy — se projevuji specifickym zplisobem vnimani, fascinaci smyslovymi
vjemy, hyposenzitivitou (nizkou citlivosti na podnét) a hypersenzitivitou (ptecitlivélosti).
Sluchové vnimani — abnormalni reakce na bézné zvuky, netolerance hluku, panické reakce
pii pisobeni specifického zvuku (smrkdni, pla¢, vysavac), obliba a napodobovani melodii.
Zrakové vnimani — strnulé zirdni, sledovani véci zblizka, z bo¢niho whlu, pfecitlivélost
na svétlo, zpomalené reakce na zrakovy podnét, pozorovani prsti, odleskli a stind.
Cichové vnimani — piecitlivélost na viing a pachy, odmitani prostiedi i osob kviili pachiim,
akutni reakce az zvraceni, nevnimani silnych ¢ichovych vjemi, ¢asté oCichavani lidi, véci.
Chutové vnimani — odmitani a vybér pokrmil, pojidani nejedlych véci, zvraceni, piejidani.
Hmat a dotek - odmitani dotekt, svlékani oble¢eni, mazleni, dyspraxie, nutkavé dotykani
se riznych povrchl, vyhledavani tésnych prostor, neadekvatni reakce na Spinavé ruce.
Vnitini €iti — nedostateéné vnimani pocitd zizné, hladu, tepla, chladu, posunuti prahu
bolesti, sniZzeni vedouci k sebeposkozovani, zvyseni k pfehnanym reakcim na malou bolest.
Vestibuldrni systém — odmitani ¢i obliba tofivého a houpavého pohybu, problémy
S udrZzenim rovnovahy, toc¢eni se dokolecka, nevnimani rizika vysky.

Motorické projevy — opozdéni vyvoje motorické oblasti, Spatna koordinace, abnormalni
stereotypni pohyby, chiize po $pickach, tikové poruchy, imitace pohybil, specifika kresby.

Probléemy v chovani — zachvaty zufivosti, agresivita, ritudly, sebezrafovani, utéky
z domova, negativismus, problémy s jidlem a spankem, nespavost, omezeny jidelniéek,

problémy se sexualnim chovanim, neadekvéatni projevy z4jmu.
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Emocni reaktivita — sttidani nalad, mala reaktivita na podnéty, ztrata kontroly, vybuchy
zlosti (vzniklé nedodrzenim pravidel, ritualu, nahlou zménou, zvukem, pachem) uzkost,

strachy, panické reakce, socidlni fobie, sebevrazedné pokusy.

Adaptabilita — naruSeni schopnosti pfizpisobit se zménam prostfedi, ¢innosti, 0sob,

ptizptsobeni prostiedi ditéti.

1.3 Klasifikace a moZnosti terapie PAS

Nejuznavanéjsi systémy, které zatazuji PAS dle diagnostickych kritérii do svych
klasifikaci, jsou MKN-10 a DSM-5. Vznik Mezinarodni statistické klasifikace nemoci
a pridruzenych zdravotnich problémi koordinovala Svétova zdravotnicka organizace
(WHO). Systém zajist'uje mezinarodni srovnatelnost a shodné tfidéni nemoci v ¢lenskych
stitech WHO. Momentalné je platna 10. revize (v CR od 1. 1. 1994). Americka

psychiatricka asociace dala vzniknout Diagnostickému a statistickému manualu duSevnich

poruch prepracovanim MKN-6. Momentalné je platna 5. revize.

MKN-10 (SvétovA zdravatnické organizace, 1992)  DSM-IV {Americk psychiatricks asaciace, 1994)

Détsky autismus [FB84.0) Autistickd porucha (Autistic Disorder)

Rettiiv syndrom (F84.2) Rettiiv syndrom .[Rett’s Syndrome)

lina dezintegratni porucha v détstvi (F84.3) Detska dezintegracni porucha (Childhood Disintegrative
Disarder)

Aspergeriiv syndrbm (F84.5) Aspergerova parucha (Asperger Disorder)

Atypicley autismus (F84.1) Pervazivni vyvojova porucha dale nespecifikovanda

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) [Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise
. Specified - POO-NOS)

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (FB4.3]

Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci Neni ekvivalent

a stereatypnimi pohyby (F84.4)

Obr. 2. Klasifikace PAS v syst¢émech MKN a DSM (Thorova, 2006, s. 60).
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Popis jednotlivych poruch autistického spektra (MKN-10)

o 24 .

Détsky autismus (Kanneriv syndrom) — je nejCastéjsi a nejlépe popsanou PAS. Typickym
projevem je abnormalni psychomotoricky vyvoj ¢i autistickd regrese pred dovrsenim tii let
veéku s velkou variabilitou ptfiznakt. Vzdy jsou v rtizné mife zasazeny vSechny tii oblasti
triddy, Casto s precitlivélosti smyslového vnimani, poruchami piijmu potravy a spanku,
problémy se strachem, emocni reaktivitou, snizenou adaptabilitou, zachvaty vzteku, agresi

a autoagresi. NejcCastejsi komorbiditou je lehka az hluboka mentalni retardace.

Atypicky autismus — dit¢ nesplituje kritéria détského autismu pro odlisny v€k vzniku
poruchy nebo nejsou zasazeny vSechny oblasti triddy. Nastup symptomil nastava
po tfetim roce zivota ditéte. Jedna oblast neni zasazena nebo s leh¢i formou symptomd.

Nejcastéjsi komorbiditou je t€zsi forma mentalni retardace a tézké poruchy feci.

Rettitv syndrom — geneticky podminéna porucha vyskytujici se jen u divek, s nastupem
priznak do druhého roku véku. Po normalnim vyvoji nasleduje regres, zpomaleni ristu
hlavy, postupna ztrata fe€i, zhorSovani motoriky koncetin. Objevuji se typické kroutivé
pohyby rukou, nepravidelné dychani, =zastaveni socidlniho vyvoje. Nejcastéjsi

komorbiditou je epilepsie, v kone¢ném stadiu imobilita a téZka forma mentalni retardace.

Jina détska dezintegracni porucha — (Helleriv syndrom) — u déti dochazi po nejméné
dvouletém normalnim vyvoji k nahlé a trvalé ztrat€ naucenych dovednosti. Ztrata je vice
patrna a symptomy jsou obdobné¢, jako u détského autismu, ale objevuji se pozdéji.

Nejcastéjsi komorbiditou je epilepsie a t€zka forma mentalni retardace.

Hyperaktivni porucha sdruZend s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby — u déti
s velmi nizkymi hodnotami inteligen¢éniho kvocientu bez naruseni socialni oblasti. Casté
stereotypni pohyby s hyperaktivitou, poruchy pozornosti, sebeposkozovani, v dospivani

spise hypoaktivita. Komorbiditou je té¢zka forma mentalni retardace.

Aspergerity syndrom — (socialni dyslexie) - u déti nebyl porusen vyvoj feci ani inteligence.
Diagnostika probiha pozdéji, nékdy az v dospélosti. Typicka je ndpadnad fec, velké zaujeti
svymi zajmy, naruseni kvality socialni interakce aZ izolace. Casté obtize s adaptibilitou,
ulpivani na ritudlech, motorickd neobratnost, pfisné dodrzovani pravidel, nesamostatnost,
ale téz velké nadéni a schopnost dosdhnout vysokého stupné vzdélani. Nejcastéjsi

komorbiditou jsou poruchy chovani, izkostné poruchy, obsese a depresivni nalady.
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Jiné pervazivni vyvojové poruchy — u déti byvaji zasazeny vSechny tfi oblasti triady jako
u détského autismu, ale pii diagnostice vychazeji jako hrani¢ni, blizici se normé. Nékdy

byva vyrazné naruSena jen jedna oblast triady — oblast piedstavivosti.

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand - piechodnd forma diagnozy, kterd
se pouziva u déti raného véku, kdy jesté nejsou plné vyvinuty symptomy poruchy. Sleduji

se symptomy a diagnostika PAS se provede ve vy$sim véku ditéte.

Hrdlicka (2004) udava d¢leni autismu, které je zjeho hlediska dulezité pro praxi:
Vysoce funkcni autismus — nejvice pouZivany termin, oznacuje osoby bez mentalniho
postizeni, inteligenéné primérné az nadprumérné s neporuSenou komunikativni feci,
ktefi se pifi  vhodném  pfistupu mohou plné zaradit do  spolecnosti.
Stredné funkcni autismus — oznacuje osoby s lehkym a stfednim mentalnim postizenim,
SnaruSenim  komunikativni fe€i a  pfibyvajicim  stereotypnim  chovanim.
Nizkofunkcéni autismus — u 0S0b S tézkym a hlubokym mentalnim postiZzenim, bez rozvinuté

funk¢ni feci, nenavazujicimi kontakt, s pfevladajicim stereotypnim chovanim.

Terapie

Terapie Vv podobé zdravotnich 1é¢ebnych postupti neni u vSech osob s PAS nutna.
Zdravotni, pfevazné psychiatricka 1é¢ba se tyka spise jen nékterych piiznakt a komorbidit
PAS. Dle Hrdlicky (2004) zatim neexistuji léky, které by PAS vylécily. Pro efektivni
rozvoj psychomotorického vyvoje, funkéni komunikace a zptistupnéni okolniho svéta jsou
vhodné spiSe specialni programy a pfistupy S vC€asnou intervenci. Kazdy postup terapie
je konzultovan s rodi¢i ditéte a je nutna spoluprace vSech zacastnénych osob. Dle Boyda
(2011) je nejdilezitéjsi pfijeti a porozumeéni ditéti s PAS, sniZovani jeho uzkosti
a budovani zdravé sebedtivéry. Také celostni a individudlni piistup, dostatek casu
na adaptaci, trpélivost, empatie, ale i netistupnost v dodrZzovani zdsadnich pravidel, jsou
dalezité pro navazani vztahu s ditétem, jeho integraci do spoleCnosti a dalsi kognitivni
rozvoj. Cadilova (2008) uvadi metodu strukturovaného udeni s vizualizaci, strukturalizaci
¢innosti a navozenim motivace odménou. Dale jsou vhodné komunikacni terapie (metoda
VOKS), TEACCH program, biofeedback, muzikoterapie, dramaterapie, arteterapie,
relaxace, canisterapie, hipoterapie, ergoterapie, snoezelen, néacviky komunikace

a socialnich dovednosti. VSechny metody nejsou vhodné pro dané dité, jejich vyuziti

je zcela individudlni. Vzhledem k tomu, Ze ne vSechny terapie jsou zahrnuty do Skolniho
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vzdélavaciho programu, nejsou soucasti socialni sluzby ani je nehradi zdravotni

pojistovny, mohou byt svou finan¢ni naro¢nosti pro rodinu velmi zatézujici.

1.4 Reakce rodiny a okoli na sdéleni diagnozy PAS

, Kazda rodina je jedinecnd, ma klidna a obtizna obdobi. Manzelstvi rodicit povazujeme
za vyznamnou hodnotu a nadéjne spolecenstvi pro vychovu déti“ (Gjuricova, 2009, s. 96)
Narodi-li se v rodin¢ dit¢ se zdravotnim postizenim, pottebuji rodice citlivé jednéni
odbornikti, dostatek informaci a kontakt s nejblizSim okolim. Vztah mezi rodici
a novorozencem muze byt do zna¢né miry naruSen, nebo se nemusi vyvinout vibec.
V¢asna podpora je dulezita, aby se rodina dokazala s nelehkou situaci vyrovnat. ,,Jestlize
je podpora nedostatecnd, pak se postizené dite muzZe stat v rodiné elementem,

ktery s narozenim prinesl do rodiny problémy * (Hrdlicka, 2004, s. 177).

Reakce rodiny na diagnézu PAS

Ponékud jina je situace u rodin s détmi s PAS. Z pohledu rodi¢u i Iékait se dité narodilo
zdravé. Muize se vytvorfit pevny vztah rodi¢t k novorozenci. Odlisnosti ve vyvoji ditéte
ran¢ho véku byvaji Casto spojeny s autistickym regresem (Castend az uplna ztrata
jiz ziskanych dovednosti oblasti triddy). Rodi¢e nechdpou abnormdlni chovani ditéte,
coz piispiva k jejich dezorientaci a nejistoté. Kazdy potiebuje rizn€ dlouhou dobu
na pfekondni n€kolika stadii zvladnuti, tak necekané krize (Thorova, 2006):

Prvotni Sok - nastdva po sdéleni diagnézy. Rodi¢ jednd instinktivné, coz mu pomaha
Vv prvni chvili pfezit silnou bolest a emoce.

Obranné mechanismy — jsou vyvolané Sokem, hledani docasné psychické rovnovahy.
Popreni — reakci je popirani skutecnosti, unikové reakce, uték, neptiznani si stavu situace.
Vytésneni — castecné Ci Uplné vytésnéni obdrzenych informaci, bagatelizace situace.
Vira v zazrak — mobilizace sily rodi¢li, poprani se s osudem, hledani cest k plné uzdravé.
Depresivni stavy s hleddnim vinika — Casté deprese, uzkosti, stavy litosti spojené s pocity

viny, agresivni reakce ¢i vztek na vSechny zucastnéné, hledani vinika v rodin€ i mimo ni.

Kompenzace — odeznivaji negativni stavy, postupné pfijeti situace, aktivni péce o dité.
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Nalezeni Zivotni rovnovihy a piebudovani postaveni hodnot v Zivoté rodiny — akceptace
situace, nachazeni nového smyslu zivota, aktivni spoluprace s odborniky, adaptace na jiny

zpusob zivota, uceni se novému, sdileni zkuSenosti s ostatnimi rodici.

Postoje rodiny formujici vyvoj ditéte s PAS

Postoje rodiny formuji vyvoj ditéte na cely zivot. Vhodny je vstficny a raciondlni pfistup
S pfiméfenymi naroky. Dité by se mélo naucit respektovat a dodrzovat pravidla souziti,
soucasné citit prijeti od svych rodi¢i (Mat&jéek, 2005). Nesoudrzné rodinné klima,
negativni nastaveni okoli, velké sourozenecké neshody, nevhodné socidlni prostiedi,
nepiiznivéa financni situace, ¢i praveé prozivana zivotni krize rodiny mtze vést k nahlému
zhorSeni postoje rodiny vici ditéti. Patologické postoje rodi¢lh mohou dle Thorové (2006)

ztizit adaptaci ditéte s PAS:

Odmitani ditéte — rodi¢ dité zcela nepfijme, pro dité je tézké v takovém prostiedi vyristat.
Zpochybnéni PAS — rodi¢ nepftijima diagnézu, ani vhodné postupy k podpoie vyvoje ditéte.
Nutkava péce - nepienechani péce o dité druhé osobé, vede k nadmérné inavé, vycerpani.
Prehnané pecliva péce - podtizeni vSeho déni v roding ditéti s PAS, ostatni ¢lenové rodiny
jsou opomijeni, dité je omlouvano postizenim, coz vede k jeho nesamostatnosti a izolaci.
Pretrvavajici vztek — neptijeti diagndzy, nepfiméfené dlouhou dobu neptfechdzi z faze
hledani vinika do pozitivni kompenzované féze, pretrvava pesimistick¢é naladéni

¢1 odrazovani od Gspéchu.

Piijeti rodiny ditéte s PAS okolim

Rodina se obtizné vyrovnava s tim, co ji potkalo a Soucasné se setkava s rtznorodymi
reakcemi spole¢nosti. Poruchy autistického spektra nebyvaji na prvni pohled viditelné.
Proto byva pro vefejnost tak obtizené pifijmout odliSnosti osob s PAS a pochopit,
ze se nejedna jen o pouhé vychovné problémy. Rodice Casto vyslechnou striktni rady, které
jim ublizuji. ,, Vety ,,ja bych ho naucil poslouchat* ¢i ,,dejte to do ustavu* jsou pro rodice
velmi bolestné stejné jako prehnany soucit“ (Hrdlicka, 2004, s. 182). Podporou pro rodinu
je kvalifikovana pomoc, porozumeéni a povzbuzeni. I presto nékdy jeden z rodi¢l nevydrzi

stres €1 pocity viny, rodina se rozpadne a dité tak pfichazi o nejbliz§i osobu, se kterou

ztraci kazdodenni kontakt. VeSkera starost pak zlstdva vétSinou na jednom rodici,
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dle Sobotkové (2001) jsou to z 90% matky. Muze dojit i K naruSeni sourozeneckych
vztahl. Sourozenci nechdpou pfi¢inu zmén chovani, situaci nepfijimaji, dokonce mohou
vinit dit¢ s PAS ze vSech problému rodiny. Ve Skolnim zafizeni dochéazi také casto
k potizim. Pfipominky ¢i vytky pedagogti, mohou u rodict vést k pocitiim bezmoci a studu
za to, ze neumi vychovat své dité. Pfehnany soucit ¢i necitlivy pfistup okoli miize byt
pro rodinu nevhodny a velmi zranujici. Rodi¢e se ve snaze ochrdnit své dit¢ i sebe
postupné izoluji od béznych spoleCenskych aktivit. Moznosti podpory statu zde mohou

soucasn¢ fungovat jako prevence socialni exkluze® rodiny.

Velkou roli v podpote aktivity rodiny maji svépomocné skupiny rodi¢i. Rodice je zalozili
pro své déti s PAS. Sdileji spolecné zkusSenosti, poskytuji si vzajemnou psychickou
podporu a solidaritu, organizuji ptfedndsky, sourozenecké skupiny, setkdvani rodin,
poskytuji rodindm aktudlni informace, doporucuji ptistupy a metody prace s détmi. Rodice
se mohou postupné se zapojit do Cinnosti skupiny. ,,.Lidskd pomoc je to nejcennéjsi,

co mizeme jeden druhému v tézkych situacich dat “(Sobotkova, 2003, s. 106).

Nepftijeti rodiny sdétmi sPAS okolim mize vést ke stupfiovani problémi
ve spoleCenském souziti. Pfiiny prameni z nepochopeni problematiky PAS. Vefejnost
se boji neznamého, proto je tieba propagace, zvySeni vSeobecného poveédomi
a informovanosti. Specifickym krokem rodi¢ti ke zviditelnéni problematiky PAS,
je pouzivani obleCeni s napisy o autismu, coz vede k vétsi akceptaci odliSného chovani
deéti.

Cilem rodiny je pfijeti a zaclenéni vSech jejich ¢lenti do spole¢nosti. Mnoha rodindm
se tento cil dafi plnit. V opacném piipadé¢ mize nepiijeti potomka s PAS, strach o zdravé
sourozence, vylouceni rodiny ze spolecnosti €i jiny zavazny problém, vést az k umisténi
ditéte do Ustavu socialni pége, coz je feSeni vétsinou definitivni a pro psychiku rodiét

Casto zniCujici.

® Socialni exkluze — vyloudeni jedincti ¢i skupin na okraj spole¢nosti.
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2 MOZNOSTI PODPORY OSOB S PAS V SOCIALNI OBLASTI

Stat mtize pomoci rodiné s ditétem s PAS se zajiSténim Zzivotnich potieb, a to pfiznanim
finan¢nich davek, zvyhodnénim, podporovanym zaméstnavanim ¢i moznosti uzivani
socialnich sluzeb. Ucelem je zaélenéni celé rodiny do spolenosti, prevence proti
diskriminaci a socidlnimu vylouceni. Velmi dulezité je subjektivni vnimani ¢lenti rodiny.
Zpusob piijeti a moznosti socidlni vypomoci nejbliz§iho okoli, mohou vést ke spokojenosti
¢1 nespokojenosti rodiny a tim 1 k rizné mife zaclenéni nebo vylouCeni ze spolecnosti.
Osoby s PAS mohou svou odlisnosti ptispét k uvédoméni si dulezitych zivotnich hodnot

a obohaceni vztahti celé spole¢nosti.

2.1 Socialni davky

O socialni davky a prispévky si mize zazadat fyzickd osoba, kterd ma trvaly pobyt
na tizemi statu CR. Zadosti se podavaji na Utadu prace (déle jen UP), miZe se posuzovat
zdravotni stav ¢i finan¢ni pfijem osob v domécnosti, pfiznani davky pftislusi pouze osobam
spliiujicim zadana kritéria, jimz vznikl narok na vyplaceni davky. Socialni davky: stdtni
socialni podpory (ptispévky na dité, na bydleni, porodné, pohiebné, rodi€ovsky ptispevek),
pomoci v hmotné nouzi (ptispévek na zivobyti, doplatek na bydleni, mimotfadna okamzita
pomoc), péstounské péce (odména péstouna a dalsi ptispévky spojené s péstounstvim).
Lidé se zdravotnim znevyhodnénim, mezi které fadime 1 jedince s PAS, si mohou navic

zazéadat o davky pro osoby se zdravotnim postizenim a prispévek na péci:

Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Pravni Gpravu davek pro osoby se zdravotnim postizenim upravuje zédkon ¢. 329/2011 Sb.

a vyhlaska ¢. 388/2011 Sb.

Piispévek na mobilitu - narokova davka osoby starsi jednoho roku. Zadatel s pfiznanym
prukazem ZTP nebo ZTP/P, ktery se pravideln¢ dopravuje (do skolského, zdravotnického

zafizeni) a neuziva pobytové socialni sluzby. Vyplaci se zpétné ve vysi 400 K¢ mesicné.

Priispévek na zvlastni pomiicku — narokova davka pro osobu starsi jednoho roku, tii let
(iprava bytu, motorové vozidlo) &i patnécti let (vodici pes), dle druhu pomticky. Zadatel

musi spliovat kritéria tézké vady s dlouhodobé nepfiznivym stavem. Rozlisuji se pomucky
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drazsi nez 24 000,- K¢ nebo levnéjsi. Spolutcast na platbé pomicky je 10%, s minimalni

¢astkou 1000,- K¢&. Vznika povinnost vratit piispévek, pokud nebyl pouzit na dané ucely.

Pritkaz osoby se zdravotnim postifenim - narokova davka pro osobu starsi jednoho roku,
se smyslovym, dusevnim i télesnym postizenim dlouhodobého charakteru, jez zasadné

omezuje schopnost pohybu ¢i orientace osoby, v¢etné PAS.

Prikaz TP - stiedné tézké postizeni funkce, vcetné PAS. Samostatna pohyblivost
a orientace v domacim prostiedi, zhorSeni v exteriéru. Narok na sezeni ve vetejné doprave,

pfednostni vyfizeni osobnich zaleZitosti.

Pritkaz ZTP - t€zké postizeni funkce, véetné PAS. Samostatna pohyblivost a orientace
v domdacim prostfedi, Vv exteriéru pohyblivost na kratké vzdalenosti, obtize s orientaci.

Narok jako u pritkazu TP, bezplatnou mistni dopravu, slevu 75% ve vnitrostatni dopravé.

Pritkaz ZTP/P — t&zké ¢i tplné postizeni funkce, s potiebou privodce, véetné PAS. Obtize
S pohyblivosti, neschopnost chiize v domacim prostiedi, v exteriéru chybi samostatna

pohyblivost i orientace. Narok jako u ZTP, dopravu pravodce i vodiciho psa zdarma.

Nenérokové slevy ze vstupného na sportovni a kulturni akce, dale naroky na slevy

dle jinych ptedpist, fesici spravni ¢i mistni poplatky, dané z pfijml a nemovitosti atd.

Piispévek na péci

Pravni Gpravu ptispévku na péci (dadle PNP) upravuje zakon ¢. 108/2006 Sb. a vyhlaska
¢. 505/2006 Sb. PNP je narokova dévka, pro osobu starsi jednoho roku, ktera potiebuje
pomoc druhé osoby V rizném rozsahu z diivodu dlouhodobého zhorSeného zdravotniho
stavu. Po podani zadosti dochazi k socidlnimu Setfeni, predani zprav od odborniki,
posouzeni posudkového lékate aZ k rozhodnuti Gfadu. Dle poctu nezvladnutych Zivotnich
potfeb (mobilita, komunikace, orientace, oblékdni a obouvani, péfe o zdravi, télesna
hygiena, stravovani, vykon fyzické potieby, osobni aktivity, pé¢e o domacnost’) se uréuje
stupent zavislosti osoby. Vyska PNP je urCena na jeden kalendaini mésic, rozdilnost

systému u déti do 18 let a u dospélych osob.

" Pé&e 0 domacnost - se posuzuje pouze u osob starsich 18 let
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Z PNP se hradi péce socialnich sluzeb ¢i osoby blizké a dalSich forem péce v socialnim
¢i zdravotnické zatizeni. Ke zvySeni piispévku o 2000,- K& miize dojit z divodu nizkych
piijmu rodiny nebo pro podporu ditéte piedskolniho véku (s tézkou nebo tplnou zavislosti,

ve veéku od 4 do 7 let).

Stupen zavislosti Pocet nezvladnutych
VySe prispévku Zavislost
do 18 let Zivotnich poti‘eb
| stupent 3000,- K¢ Tti Lehka
Il stupent 6000,- K¢& Ctyfi az pét Stfedné tézka
Il stupen 9000,- K¢ Sest a7 sedm Tézka
IV stupeii 12000,- K¢& Osm az devét Uplna
Stupen zavislosti Pocet nezvladnutych
Vyse prispévku Zavislost
starsi 18 let Zivotnich poti‘eb
| stupent 800,- K¢ Tti az Ctyfi Lehka
Il stupent 4000,- K¢ Pét az Sest Stfedné tézka
Il stupent 8000,- K¢ Sedm az osm Teézka
IV stupen 12000,- K¢ Devét az deset Uplné

Tab. 1. VySe ptispévku na péci u déti a dospelych osob

2.2 Socialni sluzby

Legislativni ramec socialnich sluzeb upravuje zakon ¢. 108/2006 Sb. a vyhlaSka
¢. 505/2006 Sb. Sluzby jsou zapsany V registru poskytovateli socialnich sluzeb, musi mit
vypracovany standardy kvality a kontroluji je inspekce socialnich sluzeb. ,, Socidlni sluzby
Jjsou specializované cinnosti, které maji pomoci cloveku vesit jeho nepriznivou socialni
situaci “ (Muselikova, 2013, s. 137). Pomoc vychazi z potieb osob, které¢ z divodu zmény
zdravotniho stavu ¢i nepfiznivé socidlni situace potiebuji profesionalni podporu. Dilezity

je individualni pfistup, podporujici aktivitu a rozvoj samostatnosti uzivatele. Sluzba
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by méla byt uzivateli casové i mistn¢ dostupna. Je mozna soucasna podpora vice sluzeb,

odpovidajici aktualnim potfebam uzivatele. Vybér sluzeb pro rodiny s détmi s PAS:

Socialni poradenstvi — je zaméieno na podporu osob zadajicich o pomoc a predani
informaci, které mohou vést k feSeni ¢i pfedchazeni nepfiznivych socidlnich situaci.
Zakladni poradenstvi musi poskytnout vSichni pracovnici socidlnich sluzeb.
Specializované poradny poskytuji odborné poradenstvi a zapijcuji kompenzacni pomtcky.
Poradny jsou zamétfeny na jevy objevujici se ve spolecnosti nebo na potieby cilovych

skupin (poradny pro osoby se zdravotnim postizenim) a jsou poskytovany bez tthrady.

Sluiby socidalni prevence - se zamétfuji na socialné negativni jevy a situace, které
by mohly vést k vylouceni osob ze spolecnosti. Sluzby se poskytuji prevazné ve formée
terénni, Cili v pfirozeném socialnim prostiedi uzivatele. Mohou mit i formu ambulantni

¢1 pobytovou a jsou poskytovany bez thrady.

Rana péce — je prevazné terénni sluzba poskytujici pomoc a podporu rodinam s détmi
se zdravotnim postizenim ¢i ohrozenim vyvoje v disledku nepfiznivé zdravotni situace.
Sluzba je poskytovana détem od narozeni do sedmi let v€ku. Pracovnik rané péce
podporuje rozvoj schopnosti a dovednosti ditéte, snazi se o jeho zacClenéni
do spolecnosti a integraci do Skolniho zafizeni. Pomahd rodi¢im pfijmout specifické
potieby ditéte, doprovazi je do instituci, napomahd pii uplatiiovani prav a soucasné
posiluje jejich rodi¢ovskou kompetentnost. Rana péce poskytuje i ambulantni konzultace,
zakladni socidlni poradenstvi, zprostfedkovani odbornych pfednasek, zapijceni odborné

literatury a pomticek, organizuje setkavani rodin.

Telefonicka krizova pomoc — je terénni sluzba poskytujici krizovou pomoc osobam,
nachazejicim se v obtizné zivotni situaci. Sluzby jsou anonymni, maji celorepublikovou
pusobnost. Pro ucely pomoci rodindm s détmi se zdravotnim postizenim v akutni krizi byla
ziizena Krizova linka EDA (tel. ¢. 800 40 50 60) ¢i Telefonickd krizovd linka
pro zdravotné postizené déti (tel. €. 800 24 66 42).

Sociadlné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi — je terénni ¢i ambulantni sluzba uréena
pro rodiny s détmi ohrozenymi ve vyvoji, z divodu dlouhodobé trvajici krizové socialni
situace. Sluzba pomaha rodiné s prekondnim krize, vede ji k aktivni spolupréci, k ziskani

rodicovskych a socidlnich kompetenci, coz piisobi preventivné proti socialnimu vylouceni.
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Sluzby socidalni péce — se zamétuji na podporu fyzické i1 psychické sobéstacnosti osob
se zdravotnim znevyhodnénim. Poskytuji se za thradu, ve formé terénni, ambulantni

1 pobytové. PNP Ize pouzit na uhrazeni sluzeb socialni péce.

Osobni asistence — je terénni sluzba, poskytuje se dle individualnich potieb, bez omezeni
¢asu a v pfirozeném prostredi uzivatele. Détem se zdravotnim postizenim osobni asistent

poskytuje podporu i ve §kolnim prostiedi.

Denni staciondr — je ambulantni sluzba, pracovnici poskytuji podporu dle individualnich
potieb uzivatele, snazi se o jeho aktivizaci a integraci do spoleénosti. Castym provadénim
nacvikli socidlnich, sebeobsluznych a komunikacnich dovednosti, dochéazi k vytvareni
ustalenych navykd a ritudli. Podpora v rozumové oblasti, pracovnich ¢innostech
I sob&stacnosti mohou uzivatele pfipravit na samostatny zivot. Soucasti individualniho
planu uzivatele je i¢ast na spolecnych setkanich, vyletech, pobytech, terapiich, v riznych

dilnach, t€locviénach, relaxa¢nich mistnostech ¢i snoezelenu.

Tydenni stacionar - je pobytova sluzba pro stejnou cilovou skupinu, s podobnym
zaméfenim jako u denniho stacionéfe, s potfebou poskytovani tydenniho ubytovani,

24 hodinové péce a celodenni stravy pro uzivatele.

Odlehcovaci sluzby - jsou kombinaci ambulantni, terénni, ¢i pobytové sluzby, prebiraji

péc€i za pecujici osoby, kterym tak umozni pottebny odpocinek.

2.3 Organizace pomahajici lidem s autismem

Vznik téchto organizaci iniciovaly skupiny rodict déti s PAS ve spolupraci s odborniky.
Vedla je k tomu potieba zajisténi podpory rodin, odpovidajici péCe a propagace autismu.

Vybér organizaci pomahajici lidem s PAS:

Autistik 0. s.- spolek zalozen rodi¢i v roce 1994. Snazi se o uplatnéni prava
na odpovidajici vzdélani, optimalni rozvoj a ochrnu prav osob s PAS. Cinnost sdruzeni
je zajistovana pouze dobrovolniky, ktefi organizuji pobyty rodin, vycviky v edukacnich
programech, pieklady odborné literatury ¢i vystavy autort s autismem.

APLA CR - Asociace pomahajici lidem s autismem vznikla vroce 2000, prosazuje
védecky pristup a komplexni péci pro osoby s PAS a jejich rodiny. ZastieSuje a sdruzuje
dalsi organizace: APLA Vysog&ina, APLA jizni Morava, APLA jizni Cechy, 0. s., APLA
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severni Cechy a NAUTIS, z. 0.® Organizace spolupracuje s odborniky, je zajistdna
syst¢émova odbornd poradenskd podpora, kvalitni diagnostika, podpora vzdélavani
a volnocasovych aktivit, setkdvani rodin, integrace osob s PAS do spolecnosti i na trh
prace, psychiatrické, psychologické a socialni sluzby (rand péce, osobni asistence,
staciondf, socialni rehabilitace, odlehcovaci sluzby, chranéné bydleni), vzdélavani rodich

1 odbornikdl, osvétové kampané a propagace PAS.

RettCommunity - svépomocny spolek rodi¢t divek s Rettovym syndromem vznikl v roce
2004. Organizuje seminaie, tydenni pobyty, setkédni rodin, spolupracuje s odborniky,

vydava materialy, poskytuje poradenstvi a provazeni rodin v tézkych zivotnich situacich.

Jdeme autistim naproti — Olomouc, 0. S. — sdruzeni podporujici rodiny s détmi s PAS
vznikl v roce 2006, poskytuje nacviky socialnich dovednosti, ranou péci, organizuje letni
pfiméstské tabory a krouzky. Vedle béznych metod vyuzivaji i principy alternativnich

ptistupt (Son-Rise program, HANDLE pfistup, GFCF dieta).

8APLA Praha, stfedni Cechy 1. 1. 2016 zménila nézev a pravni formu na Narodni Gstav pro autismus.
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3 MOZNOSTI PODPORY, INTEGRACE DETI S PAS VE SKOLSTVI

Déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami (dale jen SVP) maji dle Listiny zakladnich
prav a svobod pravo na vychovu a vzdélavani. V CR legislativné zajistuje vzdé&lavani
Skolsky zakon €. 561/2004 Sb. a vyhlaska ¢. 73/2005 Sb. Dulezitymi dokumenty jsou
Néarodni program rozvoje vzdélavani v CR, Ramcové vzdélavaci programy ¢&i Skolni
vzdélavaci programy. Déti s PAS se mohou vzdélavat ve specialnich skolach nebo jsou
integrovany ve Skolach hlavniho vzdé€lavaciho proudu (Adamus, 2014). Integrace neboli
zaclenéni se do spolecnosti vrstevnikil v bézné Skole by méla vést k ziskadvani spolecnych

kontaktd a zkuSenosti. Formy integrace:

Individualni — dit€ se SVP je integrovano ve Skolském zafizeni, s podporou Skolského
poradenského zafizeni, asistenta pedagoga, individualniho vzdéladvaciho planu, pomicek
a upravy prostiredi.

Skupinové — vznik tiidy pro déti se SVP v bézné Skole — logopedické, tiidy pro déti s PAS.
Specialni skola — vznik samostatné instituce pro déti se SVP, mozna kombinace forem.

Dle inkluzivniho zplsobu vzdélavani Skolské zatfizeni piijima kazdé dité, ptizplisobuje
se jeho potfebam, vytvafi vhodné podminky a odstranuje bariéry Skolniho prostiedi.
Zpusoby podpory ditéte s PAS: vzdélavani dle individudlniho vzdélavaciho planu
s podporou asistenta pedagoga, tiida s niz§im poctem déti, dostate¢na motivace a Casova
dotace, dostupné didaktické a kompenzacni pomiicky, alternativni zpisoby komunikace,
upravy prostor tfidy, prace se strukturou a vizualizaci Cinnosti. Dulezitd je znalost
problematiky, vzdélavani pedagogu, prevence Sikany s okamzitym feSenim negativnich
projevil ve tfidé, vysvétleni situace vSem zucastnénym détem 1 jejich rodi€lim. Zasadni
podminkou Uspésné socializace ditéte s PAS je vzdjemna spoluprace vSech zucastnénych

a vytvoreni partnerského vztahu mezi §kolskym zatfizenim a rodi¢i (Vosmik, 2010).
3.1 Predskolni vzdélavani

Dle zakona ¢. 561/2004 Sb. a vyhlaSky ¢. 14/2005 Sb. ptedSkolni vzdélavani napomaha
vyrovnavat nerovnomeérnosti vyvoje déti pred vstupem do zdkladniho vzd€lavani
a je urceno pro déti od ti do Sesti let. Pomaha rozvijet osobnost ditéte, osvojit si zadkladni
dovednosti, navyky a pravidla slusného chovéni, podili se na jeho =zaclefovani

do spolec¢nosti.
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Mateiské Skoly — jsou rozdéleny do tfid s maximalnim poctem 24 déti na jednu tfidu.
Je-li ve tid¢ zatazeno dit€ se SVP, pocet se snizuje na 12 az 19 déti. Integrace déti s PAS,
s moznou podporou asistenta pedagoga. Tridy pro déti se zvilastnim vzdélavacim
programem — zfizovany v béznych matefskych Skolach, tfidy se snizenym poctem déti

se SVP, integrace déti s PAS s podporou specidlniho pedagoga a asistenta pedagoga.

Mateiské Skoly specidlni — jsou urCeny pro déti se SVP, nékdy Vv nich byvaji zafazeny
Vramci obracené integrace 1 zdravé déti. Tridy se snizenym poctem déti, dostupna
rehabilitaéni 1 logopedickd péce s podporou specidlniho pedagoga a asistenta pedagoga.
Tridy pro deti s PAS — zifizovany v mateiskych Skolach specidlnich, tfidy s maximalnim
poctem 6 déti, zarazeni specifickych metod podpory, naptiklad vizualizace, alternativni

komunikace, strukturované uceni, s podporou specidlniho pedagoga a asistenta pedagoga.

Odklad Skolni dochdzky - rodice mohou Zadat o odklad Skolni dochazky pro své Sestileté
ditg, jiz pii zapisu na ZS, nejpozdéji viak do 31. kvétna daného roku. Musi podat pisemnou
7adost fediteli 8koly ZS, s doporu¢enim od kolského poradenského zaiizeni, klinického

psychologa, pediatra ¢i jiného odborného 1ékate. Déti zistavaji v predskolnim vzdélavani.

3.2 Zakladni vzdélavani

Na piedSkolni navazuje zékladni vzdélavani. K plnéni povinné devitileté (ve specidlnim
Skolstvi  desetileté) Skolni dochazky zépisem do zakladnich Skol musi
dle zakona ¢. 561/2004 Sb. a vyhlasky ¢. 48/2005 Sb. prihlasit zdkonny zastupce své dité
odpovidajiciho véku. Rodice déti se SVP dle doporuceni Skolskych poradenskych zatizeni,
psychologt ¢i 1ékatt rozhoduji, zda zvoli integraci do hlavniho vzdélavaciho proudu nebo
vzdélavani na zakladni Skole specialni. Zakladni vzdélavani rozviji osobnost ditéte, vytvari
zaklady uceni a podili se na jeho zaclenovani do spolecnosti. Zatazeni déti s PAS

do Skolskych zafizeni:

Zakladni Skoly — jsou rozdéleny do dvou stupiiti a tiid s poctem 17 - 30 déti na jednu tiidu.
Je-li ve tfidé¢ zarazeno dit€¢ se SVP, mlze se pocet zakli snizit. Pocet individudlné
integrovanych 7akii se SVP je maximalné 5 v jedné tiidé. Casta integrace déti s PAS,
zejména s Aspergerovym syndromem, s podporou ¢i bez asistenta pedagoga, podpirnymi
opatfenimi a zvySenou péci o bezpecnost. Ptijeti odliSnosti zakti s PAS, vytvotfeni vztaht
ve tfid¢ a vhodny pfistup pedagoga mohou zaplsobit jako prevence proti Sikan¢. Adamus

(2014) uvadi, ze 64% déti s PAS se setkalo s riiznou formou Sikany od spoluzaka.
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Moznost vyuziti soukromych ¢€i alternativnich zékladnich Skol, viceletych gymnazii, Skol
pti zdravotnickych zatizenich. Specializované tridy pro Zdaky s autismem — jsou ziizovany
pro déti s PAS, tiidy S poctem 4 — 6 zaki, s podporou pedagogického asistenta. Pripravné
tridy zakladni Skoly — jsou ziizovany V nékterych zakladnich Skolach, pro déti socialné
znevyhodnéné ¢i sodkladem povinné $kolni dochazky, k vyrovnani vyvoje déti
a usnadnéni pfechodu na zakladni Skolu. Ttidy se snizenym poctem zdki, S moznou

podporou asistenta pedagoga.

Zikladni Skoly specidalni — jsou ztizovany pro déti se SVP, rozdéleny do dvou stupiili a tiid
se snizenym poctem zakl. Individualni integrace v béznych tfidach zakladni Skoly
specialni s podporou specialniho pedagoga a asistenta pedagoga. Specidlni trida pro Zaky
s autismem jsou zfizovany v zakladni Skole specialni pro déti s PAS, tfida s poctem 4 — 6
zaki, s podporou pedagogického asistenta a vyS$i mirou podplrnych opatteni. Pripravny
stupen zakladni Skoly specialni - ztizovany pro déti od 5 let, s dochazkou nejdéle
na 3 roky, pro déti s t€z8§imi formami mentalniho postizeni, s kombinovanymi vadami
i s PAS. Ve tiid¢ snizeny pocet zaku (4 — 6), s podporou specialniho pedagoga a asistenta
pedagoga.

Individualni vzdélavani - dle Skolského zakona ¢. 561/2004 Sb. (§ 41) mohou zakonni
zastupci pisemné pozadat teditele Skoly o individudlni vzdélavani® svého ditéte.
Rozhodnuti az po zvazeni vSech divodli a podminek pro vzdélavani mimo Skolni prostiedi.

7y v r

Vzdélavani Zakit s hlubokym mentdlnim postienim - dle zakona ¢. 561/2004 Sb. (§ 42)
a doporuceni SPC ¢i lékate, poskytne krajsky tGfad podporu roding s ditétem s hlubokym

mentalnim postizenim a urc¢i zplisob jeho vzdelavani odpovidajici jeho moznostem.

Zdajmové a mimoSkolni vzdélavani — je prileZitosti vhodnou formou naplnit volny Cas déti.
Ma rozvinout nejen z4jmy, ale i nadani (jazykové, hudebni, vytvarné, pohybové). Dité
s PAS se mtlize zii¢astnit aktivit samo nebo s podporou rodice ¢i asistenta. Vzdélavani byva
uskutecnovano naptiklad ve Skolnich klubech, druzinach, domech déti a mladeze,

zakladnich uméleckych skolach, strediscich volného Casu.

% Individualni vzd&lavani se uskutediiuje bez pravidelné Gcasti ve vyudovani ve skole
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3.3 Stredni a vysoké vzdélavani

Student ma ukoncenou povinnou Skolni dochazku. Zalezi na jeho mentalni urovni,
schopnostech a moznostech, zda se zvladne zapojit do stfedniho ¢i vysokého vzdélavani.
V potiebném rozsahu mu poskytnou adekvatni podporu Skolska poradenska zafizeni,
asistent pedagoga, osobni asistent. Vzdélavani dle individudlniho vzdélavaciho planu

S potfebnymi pomtickami.

Stiedni vzdélavani - dle Skolského zakona ¢. 561/2004 Sb. a vyhlasky ¢. 13/2005 Sb.
navazuje stiedni vzdélavani na zakladni Skolstvi a déale rozviji osobnost ditéte. Soucasné
je pripravou na budouci povolani nebo na vysokoskolské vzdélavani. Student nebo jeho
zakonny zastupce muze zazadat o prodlouzeni (aZz o 2 roky) ¢i zkraceni délky studia.
Kromé¢ stfednich Skol hlavniho proudu zakonéené vyuénim listem ¢i maturitni zkouskou
(Gymnazia, sttedni a vyssi odborné Skoly, stiedni odborné ucilisté, konzervatore, jazykove
vzdélavaci skoly) existuji instituce pro studenty s mentalnim postizenim i pro déti s PAS:

A%

Prakticka skola s jednoletou ¢i dvouletou pripravou — pro studenty s t€z§i formou
mentalniho postizeni. Dochdzi k prohloubeni zékladnich znalosti, u¢i se praktickym

cvi¢enim a rodinné vychové v riizném rozsahu.

Odborné uciliste — pro studenty slehéi formou mentalniho postizeni, dochazi

Kk prohloubeni zakladnich znalosti, pfiprava na budouci povolani.

Vysoké vzdélavani - na sttedoSkolské vzdélavani navazuje nejvyssi ¢lanek vzdélavani
dle zékona ¢. 111/1998 Sb. Vysoké vzdélavani vede k ziskani profesni kvalifikace,
je zakoncené statni zavérecnou zkouskou a obhajobou kvalifika¢ni prace. Studenti s PAS,
pfevazné s Aspergerovym syndromem, mohou studovat na vybrané vysoké Skole

1 bez pomoci asistenta a alternativnich zptisobii komunikace.

3.4 Poradenska zarizeni Skolstvi

Dle zékona ¢. 561/2004 Sb. (§ 116) a vyhlasky €. 72/2005 Sb. jsou oporou nejen pro déti
a jejich rodice, ale téz pro pedagogické pracovniky a Skolskd zatizeni. Poradenskd zatizeni
poskytuji odborné informace, poradenstvi, diagnostiku, metodickou podporu, dale

téz odborné pedagogicko-psychologické a specialné pedagogické sluzby.
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Skolni poradenskd pracovisté — piitomné piimo ve $kole - vychovni poradci, $kolni
metodici prevence, nékdy 1 psychologové a specidlni pedagogové. Pracuji i s zéky s PAS,
sleduji jejich vyvoj, vzdelavani dle individualniho vzdélavaciho planu, spolupracuji

S ostatnimi pracovniky na preventivnich programech, doporucuji vhodné opatteni.

Skolskd poradenskd za¥izeni - jsou poradenskymi subjekty. Pro déti s PAS jsou vhodné:
Specidlné pedagogicka centra (dale jen SPC) — byvaji zfizovany pfi specidlnich Skolach,
poskytuji systematické psychologické, socialni a specidln¢€ pedagogické sluzby. ,, Pomahaji
Fesit narocné situace spojené s vychovou postizeného ditéte (Mihlpachr, 2010, s. 11).
Pracovnici SPC provadi depistaz'®, v&asnou intervenci, komplexni psychologickou
a specialn¢ pedagogickou diagnostiku, ptipravuji plan péce a podklady pro integraci ditéte
s PAS, metodickou, konzultaéni pomoc pro rodinu a pedagogické pracovniky, socialné
pravni poradenstvi, nacviky dovednosti, socidlni terapie, pujcovani kompenzacnich

pomticek a potadani spolecnych pobytt rodici s détmi s PAS.

Pedagogicko-psychologické poradny — samostatné subjekty, zajiStuji odbornou sluzbu
pro prevenci, poskytuji diagnostiku, konzultace, zjisténi ptedpokladi profesni orientace
déti, doporucuji zpisoby metodického vedeni a vhodnou formu integrace déti s poruchami
uceni a chovani. Déle provadi testy na zjisténi Skolni zralosti u pfedSkolnich déti, pripadné
se vyjadiuji k doporu€eni odkladu povinné Skolni dochazky.

Strediska vychovné péce — byvaji ztizovany pii vychovnych nebo diagnostickych ustavech,
spolupracuji s rodi¢i, se Skolami, poradenskymi zafizenimi a odbornymi institucemi,

jsou urceny pro jedince se zadvaznymi vychovnymi problémy.

9 Depistaz - cilené véasné vyhledavani klientii, SPC provadi depistaze zejména v Mateiskych $kolach.
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4 MOZNOSTI PODPORY A PECE VE ZDRAVOTNICTVIi

Dle zakona ¢. 372 / 2011Sb. mé kazdy pacient pravo na poskytnuti zdravotnich sluzeb.
Déle téz na ohleduplné zachazeni, respektovani soukromi, moznost vybéru zatizeni
1 odbornik, pfijeti ¢i odmitnuti 1é¢ebného postupu, zachovani mlcenlivosti zdravotnickych
pracovnikil, zajisténi 1é¢iv a zdravotnich pomtcek. Détem do 18 let lze, poskytovat.
zdravotni sluzby pouze se souhlasem zakonného zastupce, s vyjimkou neodkladné péce
pii zachrané zivota. PéCe ve statnim zatizeni je prevazné hrazena zdravotni pojistovnou.
Nadstandardni péci a specializaci v nestdtnim zafizeni si musi hradit pacienti sami.
Pti komplexni péci o déti s PAS, vyvstava potieba specidlniho pfistupu a aktivni
spoluprace vSech zucastnénych odbornikii. ,, Lékari a ucitelé tvori tradicné dva oddeélené
svety. Bariéry mezi témito dvema sveéty jsou bohuzel znacné, a jen vyjimecné spolupracuji

psychiatii a neurologové s odborniky specialni pedagogiky “(Gillberg, 2008, s. 59).

4.1 Zdravotni péce ambulantni

Déti s PAS mivaji Casto pridruzené zdravotni obtize, vyzadujici zvySenou l1ékaiskou péci.
Rodice by méli o obtizich ditéte informovat odbornika pfedem, aby mohl zvolit vhodny
pfistup. Domluvit si pfesny termin navstévy, aby nedochdzelo k dlouhému cekani.
Vse neznamé, strach z bolesti a nepochopeni situace mohou vést u ditéte k problémovému

chovani nebo k zachvatim vzteku.

Prakticti lékaii pro déti a dorost — pecuji o déti od narozeni do 19 let. Pediatrickd péce

zahrnuje preventivni prohlidky, o¢kovani, diagnostiku a 1écbu détskych onemocnéni.

Specializované ambulantni péce — pecuji o déti do 18 let v ramci jednotlivych
zdravotnickych oborl. Specializované odborné pracovisté pro déti je mozno navstivit
i bez doporuceni pediatra. Rodice by méli pfipravit dit¢ na vySetfeni (vypravénim,

vizualizaci), mohou tak predejit obtizim. Vybér specializované péce pro déti s PAS:

Détska psychiatricka péce — specializovani psychiatricti odbornici pecuji o déti
s duSevnimi poruchami, mezi néz patii i PAS. Lékafi navrhuji medikament6zni terapii.
,, Urcité procento deti se neobejde bez psychiatrické péce. ZkuSenosti psychiatra s détmi

S PAS jsou velkou vyhodou *“ (Thorova, 2006, s. 371).
Deétska psychologicka péce — specializovani psychologicti odbornici pecuji o déti
s vychovnymi potizemi a psychickymi poruchami. Podpora psychologa s pouZzitim

psychoterapie, rodinné terapie Ci krizové intervence.
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Détska neurologie — specializovani neurologi¢ti odbornici pe€uji o déti s poruchami
periferntho a  centrdlniho  nervového  systému, navrhuji  fyzioterapeutickou

a medikament6zni terapii. U déti s PAS se tyka i poruch spanku, bolesti hlavy, epilepsie.

Détska rehabilitacni péce — odborni fyzioterapeuti pecuji o déti S poruchami pohybového
aparatu a neurologickymi potizemi. U déti s PAS je nutné zvolit vhodnou metodu

rehabilitace, dle toho, zda zvladaji ¢i odmitaji fyzicky kontakt.

Deétska Klinicka logopedie — specializovani logopedové pecuji o déti s naruSenou
komunikacni schopnosti. Tato oblast byva u déti s PAS asto vyrazn€ naruSena, je tfeba
odborné logopedické péce a poradenstvi, s nacviky pochopeni vyznamu slov, feci,

S vyuzitim alternativnich zptisob komunikace.

4.2 Zdravotni péce liizkova

Dle zékona ¢. 372/2011 Sb. je lazkova péce intenzivnéjsi, nepietrzitd forma 1écby, kterou
nelze poskytnout ambulantné. VéEtSinou byva nutnd piitomnost rodice pii hospitalizaci
ditéte s PAS. Dlivodem mize byt détské onemocnéni, uraz ¢i specifické obtize souvisejici
s PAS. Déti byvaji umistovany na détskych oddélenich, v nemocnicich ¢i klinikach,
Vv psychiatrickych  1é¢ebnach, rehabilitaénich ustavech 1 lazenskych zafizenich.
Vybér lhzkové péce pro déti s PAS:

Détské psychiatrické oddéleni, kliniky - jsou urCeny détem do 18 let, zabyvaji
se pedopsychiatrickou péci akutniho ¢i chronického stavu, komplexni diagnostikou déti

s PAS (klinika ve Fakultni nemocnici v Motole) a medikamentdzni terapii.

Deétske  psychiatrické lecebny — jsou uréeny détem do 18 let, zabyvaji
se pedopsychiatrickou komplexni péc¢i akutniho ¢i chronického stavu, s dlouhodobégj$imi
diagnostickymi a terapeutickymi pobyty i ndslednou péci.

Zdravotni lazenska péce - je urCena détem i dospélym, zabyvaji se komplexni 1é¢ebné
lazenskou rehabilitaéni péci. U déti s autismem se zaméienim na komorbidity PAS,

zlepSeni fecovych, fyzickych, psychickych funkci a celkového stavu.
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4.3 Zdravotni péce v jinych zarizenich
Dle zékona ¢. 372/2011 Sb. je poskytovana zdravotni péce i v jinych zafizenich.

Zdravotni sluzby poskytované v détskych domovech pro deéti do 3 let — jsou urCené pro déti,
které nemohou z riiznych divodl vyristat ve své rodin€ nebo pro t€hotné zeny ohrozené
nepiiznivou zivotni situaci na zdravi. Détem s postizenim je poskytovana komplexni péce.
Maji zajisténou pediatrickou, rehabilitacni, neurologickou, nutriéni ¢i jinou odbornou

pomoc.

Détska centra — zvlastni zdravotnické zafizeni pro ohrozené déti poskytujici komplexni
interdisciplinarni péci. V Détskych centrech funguji i dalsi formy péce, ve kterych jsou
poskytovany zdravotni sluzby détem a dospivajicim. Napiiklad v tydennich staciondfich,
oddéleni spole¢ného pobytu matek s détmi, kojeneckych odd€lenich nebo v zafizeni
pro déti vyzadujici okamzitou pomoc, coz je kratkodoba péce o déti potiebujici pomoc

v kritickych rodinnych situacich nebo pti hospitalizaci pecujiciho zakonného zastupce.
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II. PRAKTICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 38

5 METODOLOGIE

Soucasti praktické Casti bakalarské prace je kvalitativni vyzkum, zaméfeny na zjiSténi
subjektivnich zkuSenosti s podporou rodin s détmi s PAS. Zkoumani probihd v terénu,
v pfirozenych podminkach ucastnik. Vyzkumem je ziskan hloubkovy popis socidlniho
problému i1 dostatek informaci o ndzorech vSech ucastnikii. Vyzkumnik se zamétuje
na vytvoreni komplexniho obrazu, porozuméni jeho smyslu a hledani vzajemnych
souvislosti. ,, Prace kvalitativniho vyzkumnika je prirovnavana k praci detektiva.
Vyhledava a analyzuje jakékoliv informace, které pomahaji k osvétleni vyzkumnych

otazek* (Hendl, 2005, s. 50).

5.1 Pripravna faze a cil vyzkumu

Ptipravnd faze je velmi dileZitou soucdsti vyzkumu. Vyzkumnik musi promyslet,
jak bude postupovat. Soucasné si ur¢i si cil bakalaiské prace, plan vyzkumu, metody

ziskavani dat a vybere si vzorek tcastnikli vyzkumu.

Cil bakalarské prace

Cilem bakalatské prace je analyzovat zkusenosti s podporou ziskané od rodin s détmi
s PAS na zaklad¢ rozhovort s rodici.

Dil¢im cilem je zmapovani potfeb rodin s détmi s PAS ¢i zjisténi socidlnich rizik
nedostatecné podpory rodiny.

Hlavni vyzkumnou otazkou: Jaky je vliv (ne)dostate¢né podpory pro rodiny s détmi s PAS.

Plan vyzkumu

Préce se opira o plan Fenomenologického zkoumani, protoze popisuje a analyzuje prozitou
zkusSenost vnimanou jedincem ¢i skupinou, s dGrazem na porozuméni jejiho vyznamu
(Hendl, 2005). Snahou je priiblizeni popsané¢ho jevu lidem, ktefi snim zatim nemaji
zkuSenost ¢i hledani odpovédi na otazku, zda spoleCnost podporuje v dostate¢né miie

rodiny s détmi s PAS.
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Vybér ucastniki vyzkumu

Pied vyzkumem v terénu je zamérné vybran homogenizovany vzorek tii ucastnikt
na zakladé dostupnosti. Vybér je piedem omezen na rodice s détmi s PAS navstévujici
setkavani MUM-AUT v Trebici, ochotné ke spolupraci na praktické ¢asti bakalaiské
prace. Dalsim kritériem je zastoupeni jednotlivych poruch ve vyzkumném vzorku (détsky
autismus, atypicky autismus a Aspergertiv syndrom). Divodem pro nezatazeni do vzorku
byla neochota ke spolupraci a neposkytnuti souhlasu s potizenim audionahravky

pro vyzkumné ucely.

Vzhledem Kk tomu, ze na setkani byvaji pfitomné pfevazné maminky déti s PAS (tatinkové
se z nezjisténych diivodd bézné setkani netastni), je tvofen vybér vzorku pouze zenami.
,Hypotézy ¢i teorie vzniklé na zdklade kvalitativniho vyzkumu vSak neni mozné
zobeciiovat. Jsou platné pravé jen pro vzorek, na kterém byla data ziskana* (Svaticek,
2007, s. 25). Jsem si védoma, ze nemohu oslovené Gcastniky povazovat za reprezentativni
vzorek populace rodic¢i s détmi s PAS, zejména z divodu omezeného poctu ucastnikil
vyzkumu, osloveni pouze zen a zahrnuti vybérového vzorku vyvojovych pervazivnich

poruch.

Metody ziskavani dat

,V ramci kvalitativniho vyzkumu je hlavnim prostredkem pro ziskavani dat sam

vyzkumnik*“ (Hendl, 2005, s. 158).

Proto stru¢ny popis vyzkumnika a jeho vztah nejen k jedinciim s PAS: Vice jak dvanact let
se aktivné zabyvam podporou osob S riznym druhem postizeni v socidlni oblasti. Prace
osobniho asistenta a asistenta pedagoga mé¢ velmi obohatila, zejména spoleénym hledanim
optimalni miry podpory s individualnim pfistupem ke kazdému uzivateli. Jako dobrovolnik
Charity se n€kolik let vénuji chlapci s PAS a navstévuji stacionaf pro osoby s mentalnim
a kombinovanym postizenim. Pies dva roky pracuji v socialni sluzbé, podporujici rodiny

sdétmi sriznym druhem postizeni. Jedince sPAS pfijimam i S jejich zvlastnostmi,

UMUM-AUT - setkani rodi¢i s détmi s poruchami autistického spektra v Tiebiském centru o. s. — jednou
za mésic se spolecné setkavaji rodiny i s pracovniky zamétenymi na PAS ze SPC Jihlava a Rané péce Tiebic.
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chovam se k nim s uctou a respektem. Vazim si jejich odvahy a snahy zaclenit se do nasi

spole¢nosti.

Moje role v terénu: Vnimam jako vyhodu, Ze jsem pii vyzkumu nemusela navazovat nové
vztahy Kk ucastnikiim vyzkumu. Spole¢né se s nékterymi rodinami dlouhodob¢ setkavame
jednou mési¢né na MUM-AUTU.

5.2 Procedury sbéru dat

Pti této fazi si musi vyzkumnik dostatecné promyslet, jaka data potiebuje ziskat a zejména

jakou metodu sbéru dat pouzije.

Popis planu sbéru dat

Pfed rozhovorem je velmi dulezita pfipravna faze, kdy dochazi k ujasnéni a vybéru otazek,
jejichz zodpovézeni piinese informace nutné k dosazeni cile vyzkumu. Dilezité
je vytvoreni urc€ité osnovy rozhovoru s formulaci otevienych, pro Gcastnika srozumitelnych
a jasnych otazek. Pokud byl pouzit pfi rozhovoru jiny druh otazek, byl vzdy doplnén sérii
dopliujicich dotazli. Otazky jsou strukturovany v danych okruzich, které vedou k ziskani

zéasadnich informaci od vSech ucastnikli vyzkumu. Okruhy vyzkumného rozhovoru:
Specifika vyvoje syna/dcery s PAS.

Diagnostika a moZnosti nasledné podpory.

Reakce rodiny a okoli na diagndzu PAS.

MoZnosti socialni podpory a jeji vyuziti.

Moznosti podpory a integrace ve Skolstvi.

Moznosti zdravotni péce a jeji dostupnost.

Aktuélni rodinna situace.

MozZnosti zaméstnani a z4jmu peCujici osoby.

Zavérecné shrnuti a vyjadieni dalSich potieb podpory rodin s détmi s PAS.

Pti formulaci vyzkumnych otdzek, jsem se snazila 0 ziskani dostate¢ného mnoZzstvi

informaci, korespondujicich s cilem bakalaiské prace.
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Pfed vyzkumnym rozhovorem byla nainstalovana do tabletu aplikace zaznamniku.
Jeho funkce a vlastnosti jsem nékolikrat vyzkousela zkusebnimi nahravkami. Ziskala jsem

tak jistotu, ze dojde ke kvalitnimu zaznamu vyzkumného rozhovoru.

Pted vlastnim provedenim rozhovorti doslo k sezndmeni ucastnic s cilem vyzkumu
a k podpisu informovaného souhlasu s poskytnutim vyzkumného materialu pro projekt

bakalatské prace ve formé audio nahravky.

Popis metody sbéru dat

V bakalafské praci jsem pouzila vyzkumnou metodu polostrukturovaného rozhovoru.
Jako vyhodu vnimam pouziti struktury s predem formulovanymi otdzkami, na které
je tieba ziskat hloubkové odpovédi, navic s moznosti spontdnniho vytvoreni otazek, které

vyvstanou z aktudlni situace.

Vybér prostiedi pro uskute¢néni rozhovoru jsem nechala zcela na ucastnicich. Dostaly
nékolik moznosti na vybér a samy si urcily, kde budou probihat. Kazdy rozhovor se proto

konal v jiném prostiedi.

Vedeni rozhovoru nebylo vzdy snadné. SnaZila jsem se dbéat na jeho neutrdlni a klidny
prabch, hlidat si dodrZeni obsahu a casového limitu, ktery jsme si pfedem spolecné
s matkami stanovily na 30 — 60 minut. Vyhovovala mi velka pruznost pouzité metody
sbéru dat. Moje snaha o dodrzeni etickych zasad a citlivého naslouchani, vedla k ziskani
dostatecného mnoZstvi informaci pro analyzu dat vyzkumu. Na zacatku jsem pokladala
jednodussi otazky na specifika vyvoje déti, ve snaze ucastniky neodradit. Uprostied
rozhovoru otazky tykajici se mozné podpory a aktualni rodinné situace, na konci jsem

vvvvv

podékovala za ochotu a cast na vyzkumu.

K zaznamu rozhovoru jsem pouzila tablet se zdznamnikem. Nahrany audiomaterial byl
pfenesen do pocitate a postupné piepsan do pisemné podoby doslovnou transkripci.
Autenticky prepis byl ¢aste¢né ocistén od slovnich parazitismi. Ve vytisténé formé byl
prepis predan ucastnikim, aby mohli piipadné uptesnit a doplnit sdélené informace.

Po odsouhlaseni byla kone¢na verze nasledné zanalyzovana.
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Charakteristika rodin

Rodina €. 1. — rozhovor probihal pfimo v domacnosti rodiny. Syn byl ptfitomen rozhovoru,
chvilemi se zlobil, snaZil se upoutat pozornost matky pro uspokojeni svych potieb. U Zeny
se projevovaly obtize s jazykovou bariérou. Ne vzdy rozuméla poloZzenym otazkam
v ¢eském jazyce, zc¢ehoz plynuly velké naroky na vedeni rozhovoru s pouzitim
doplitujicich otazek pro ziskani pozadovanych informaci. Casto se odchylila od tématu,

méla velkou potiebu sdileni svych zkuSenosti.

Rozhovor s maminkou sedmiletého chlapce s détskym autismem v pasmu stiedné tézkého
mentalniho postizeni a hyperkinetickou poruchou chovani. Jednd se o dit¢ se Spatné
regulovatelnou hyperaktivitou, motorickym neklidem se sterecotypnimi pohyby,
které nemluvi, obCas vydava zvuky, ¢astecné reaguje na slovni pokyny zejména v rodném
jazyce matky. V ceském jazyce rozumi jen velmi jednoduchym pokynim. Ma obtiZe
S porozuménim emoci, s ¢astymi zachvaty vzteku, neregistruje nebezpeci a rizika (Gtéky),
vyzaduje trvaly dohled dospélé osoby. Jeho hra je omezena, preferuje samostatnou hru,

zejména skladani puzzle. Momentalné je socializovan ve ttidé pro déti s PAS.

Zena s ditétem Zije sama, do tfech let mu neurCovala Zadné omezeni ani hranice, protoze
Vjeji rodné zemi jsou déti v tomto obdobi velmi rozmazlovany. Po tfetim roce Zivota

vSak zacinaji fungovat v mezich ptisnych pravidel, coz syn viibec nerespektoval.

Maminka ma dokonéené vysokoskolské vzdélani, které ji v CR nebylo uznéno.

Momentalng je zaméstnand. Syn ma na rozdil od matky ¢eské obcanstvi.

Rodina ¢&. 2. - rozhovor probihal herné¢ Rané péce Tiebic. Syn nebyl pfitomen rozhovoru.
Maminka rozuméla kladenym otdzkdm, odpovidala rychle a srozumitelné, s Castym
pouzitim slovniho parazitismu. Neméla obtize se sdilenim svych zkusenosti. Z rozhovoru

vzesla potieba vzniku krouzku nebo volno€asové aktivity pro déti s PAS.

Rozhovor s maminkou sedmiletého syna s Atypickym autismem. Chlapec bez postizeného
intelektu, se snizenou schopnosti socidlni interakce, obCasnymi atypickymi reakcemi
a zachvaty vzteku. Ma obtize se soustfedénim, s ulpivanim na ritudlech, Castym
prediikavanim textl z pohadek ¢i zazitych situaci. Obcas se zapoji do spolecné hry s détmi,
zvlada respektovat pravidla hry a stfidani s dospélou osobou, preferuje vybérovou hru

a zajmy. Zpocatku vyvoje se objevoval velky neklid, obtize se spankem a feci, momentalné
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je bez vétsich komunikac¢nich obtizi. Hoch je socializovan ve tiidé pro déti se zvlastnim
vzdélavacim programem, 0d zatfi 2016 bude integrovan na zakladni Skole s asistentem
pedagoga. Maminka Zije sama se synem, ma dokoncené stiedni vzdélani zakoncené

maturitou. Momentalné neni zameéstnana.

Rodina €. 3. - rozhovor probihal v herné¢ Ttebi¢ského centra, 0. S. pfed setkdnim rodicii
s détmi s PAS. Dcera nebyla pfitomna rozhovoru. Maminka rozuméla polozenym otazkam,
odpovidala srozumitelné¢ a s rozvahou. Obcas pouzila nadsdzku, vtip €i ironii. Neméla

obtize se sdilenim svych zkuSenosti, sama je oporou své roding i rodi¢tim s détmi s PAS.

Rozhovor s maminkou desetileté dcery s Aspergerovym syndromem S poruchou ¢asové
a prostorové orientace. Divenka S neporusenym, velmi vysokym intelektem a napadné
spisovnou fe¢i. Ma obtiZe se samostatnosti, s adaptibilitou a narusenim kvality socidlni
interakce. Obcas se zapoji do spolecné hry s détmi, zvladad respektovat pravidla hry
a stfidani, preferuje vybérovou hru a zajmy (encyklopedie). Neorientuje se a ztraci
se i v prostfedi, které diavérné zna, piisné dodrzuje stanovena pravidla, ma obtize
se spankem a jidlem (servirovani jidla na n¢kolika talifich). Nesnese specifické Cichové
vjemy, ma obtize se soustiedénim, pfiliSnou peclivosti, nezvlada casovy pres, prete
pouze jeden druh pisma. Je socializovana ve 4. tfidé bézné zakladni Skoly. S vysokym
nasazenim ucitelky a maminky (pfepisovani uc¢ebnic, redukce rozsahu uciva) zvlada zatim
vSe bez asistenta pedagoga. V kolektivu déti je oblibena, déti se dobrovolné prizpisobuji
jejim potiebam. Maminka Zije s manZelem a dvéma détmi, ma dokoncené stiedni vzdélani

zakoncené maturitou. Matka je momentaln¢ zaméstnana.

Omezeni studie

Pivodné jsem chtéla oslovit tfi az pét Gcastniki vyzkumu. Nakonec jsem se rozhodla,

ze osloveni tiech rodi¢t déti s PAS bude pro ziskani potiebnych informaci dostatecné.

Oslovené ucastniky nelze z vyse uvedenych duvodt povazovat za reprezentativni vzorek
populace rodict déti s PAS. Vysledky vyzkumu tudiz nelze pfenést na vSechny rodice déti

s PAS.

Ziskala jsem informace od maminek o jejich dosaZzeném vzd€lani, protoze jsem

predpokladala, Zze rodi¢ s vyssi formou vzdélani bude vice intuitivni, ziska snadnéji
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informace o forméch podpory a zvladne situaci s vétSim nadhledem. Tento ptfedpoklad

se mi ale nepotvrdil.

Casovy plan

Na teoretické casti jsem zacala pracovat v zati 2015. Dokoncila jsme ji v lednu 2016. Poté
jsem se v tnoru 2016 vénovala piipravé a popisu praktické casti vyzkumu. Vlastni
rozhovory byly provedeny v obdobi od osmého do étrnactého biezna 2016. Nasledny
pfepis, analyza a vyhodnoceni ziskanych dat jsem zvladla na zacatku dubna 2016. Konecna

uprava, doplnéni iivodnich a zavéreénych ¢asti probéhlo v prabéhu dubna 2016.

5.3 Analyza a interpretace ziskanych dat vyzkumu

Po doslovné transkripci rozhovoru jsem na vytisténém textu zpracovala analyzu a nasledné
provedla interpretaci ziskanych dat. Pro analyzu jsem pouzila metody otevieného
kédovani. Pti hledani souvislosti, pravidelnosti a upiesnovani dat doslo k vytvofeni
kategorii odhalujici rizna témata. Seskupeni kategorii mi pomohlo s cilenym tematickym

rozkrytim textu pii nasledné interpretaci. Kazda kategorie je samostatnym celkem.
Zékladni kategorie:

1. Diagn6za PAS

2. Rodina

3. Moznosti podpory

4. Potteby rodin s détmi s PAS

5. Socialni rizika

Dilezité pro vyzkum byly zejména ziskana data o zkuSenostech a potiebach rodin s détmi
s PAS. Pro upfesnéni dat jsem pouzila piimé citace ucastniki rozhovoru. Cast doslovného
pfepisu rozhovori je mozno nalézt v Pfiloze PII. Ukazka obsahuje otazky

a odpoveédi z vybranych okruhti vyzkumného rozhovoru.
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ANALYZA:

1. Diagnoza PAS

Komplikace se objevily u maminek uz v dobé téhotenstvi, jejichz disledkem bylo
udrzovani a predCasny porod. Jen u jedné Zeny probihalo téhotenstvi i porod bez obtizi.
Zna¢né zdravotni problémy mély déti i po narozeni, u jedné Zeny pretrvavaji od t€hotenstvi
dodnes. Souvislosti zdravotnich komplikaci v tomto obdobi s diagndzou PAS u déti nikdo

rodi¢tm nezminil.

Odlisnosti v chovani nastaly uz v raném veéku déti. Obzvlasté neklid, obtize se spankem,
socialni interakci, komunikaci nebo naopak specifické schopnosti odpovidajici velmi
vysoké inteligenci ,,V roce a piil mluvila ve vétach, byla schopna citovat dvacetistrankové

knihy. “ Regres se projevil u ditéte v oblasti verbalni komunikace, doslo k trvalé ztraté feci.

Dve¢ rodiny si nev§imly vyraznych odli$nosti vyvoje svého ditéte. Na abnormality chovani
je upozornili pediatii nebo ucitelky v Matetskych Skolach. Pro matky je velmi tézké
informace pfijmout, protoze souviseji se zménou postaveni rodiny ve spolecnosti
a ohroZenim vlastni role matky. ,,Takovy véci jsem viibec nechtéla slyset.” Nadhled

ziskéavaji az po Case: ,, Ted', kdyz myslim zpétné, vidim, zZe syn byl opravdu jiny. “

Odeslani ditéte pediatrem do péce psychologl ¢i psychiatri nemusi zakonité vést k jeho
vySetieni, zvlasté pokud ho jeden z rodicu striktné odmita. V piipad¢, Ze psycholog nema
dostatek zkusenosti s PAS a nespravné diagnostikuje dité, muze jeho omyl velmi ublizit
nejen rodictim! Maminka velmi inteligentni divenky nékolikrat vyslechla sdéleni

I3

psycholozky: ,, Divka je zaostala a neprizpiisobiva. *

Vzhledem k dlouhodobym autistickym projeviim ditéte, nemusi po potvrzeni diagnozy
dojit k zavaznym zménam kvality rodinného Zivota. Casova prodleva mezi prvnimi
ptiznaky a diagnostikou dava rodin€é moznost smifit se s tim, ze jejich dit¢ bude mit sva
specifika. V podstaté se snimi uz uci zit a postupné je piijimat. K nejrozsahlejsimu
naruseni bézného zivota rodiny dochéazi zejména v obdobi zjisténi prvnich piiznakt PAS
u ditéte, kdy nikdo nema tuseni, co se vlastn¢ d&je. Détem diagnostikovali PAS

psychologové (ze SPC) a psychiatii (v Motole) ve véku ti, étyt a osmi let.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 46

Reakce na sdéleni diagnozy jsem ziskala rozdilné. Pii vzpominkach na situaci maminka
moc plakala, protoze tenkrat prozila velky Sok, neunesla situaci a omdlela. Ostatni
zeny diagnozu PAS ocekavaly, tudiz to pro n€ nebyl velky Sok. ,, To jakd je, dostalo nazev.
Pro nas, pro rodice, se viastné viibec nic nemeéni. Protoze dité se nezmeni, to je prosté furt
stejné* Nejvetsi zména nastala u tatinka, ktery pochopil, Ze dcera nic nedéla naschval.

Ziskal pozitivni pfistup a potiebny nadhled.

Pomoc psychologa, psychoterapeuta ¢i socidlniho pedagoga v obdobi po sdéleni diagnozy
nevnimala zadna Gcastnice pozitivné. V podstaté se shodovaly na tom, Ze se musely celou

situaci ,, prokousat ““ samy.

Pozitivni faktory:

Ptiznaky PAS se objevovaly jiz pted uréenim diagnozy, tudiz pievazna vétSina matek

neprozila po jejim stanoveni velky Sok.
Pozitivni zmény a ziskani nadhledu tatinka po diagnostice PAS.

Negativni faktory:

Nedostatek adekvatnich informaci pro rodinu.

Nedostatecnd az zadna psychologickd ani socialn€ pedagogickd pomoc rodi¢im.

2. Rodina

Clenové rodiny tvofi zakladni neformalni moznost podpory pro rodice s détmi s PAS.
Maminky vyjadtily, Ze rodina patifi mezi nejvyznamngjsi hodnoty zivota a jeji pomoc
je pro n¢ dulezitd. Mohou se citit ohrozené ve své matetské roli, vnimaji stud a obavy
z budoucnosti. Intenzita a specifika péce o dit¢ s PAS zasadné ovliviiuje zpusob zivota

rodiny.

Vék maminek se pohybuje od dvaceti sedmi do Ctyficeti osmi let. Momentalni vék déti
je sedm a deset let. Vek rodich pii poceti se tedy nejevi jako pravdépodobny faktor
etiologie PAS. Vsechny déti se narodily oslovenym rodi¢im jako prvorozené, dvé z nich
jsou doposud jedinacci, tieti ma mladsiho sourozence, ktery mé s nevétsi pravdépodobnosti
také PAS. Maminka sama nedokdzala posoudit, zda vlivem diagnézy doSlo k naruSeni
sourozeneckych vztahli, déti maji spole¢ny pokoj barevné rozdéleny, a zdrzuji se kazdé

na svém uzemi.
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Diagnéza PAS muze velmi zasahnout nejen rodi¢e a sourozence ditéte, ale také jeho
prarodiCe i ostatni pfibuzné. V tézkych chvilich je ziskani podpory rodiny pro matku
dilezité, aby dokazala situaci pfijmout a vyrovnat se sni. Soucasné se zkusi vSichni
vzajemné¢ podrzet. Jedna zena nasla dualezitou oporou ve svych rodi¢ich, ktefi ji ve vsem
pomadhali. Nerada vzpominala na obdobi, kdy se bala vyjit s ditétem ven, pro jeho Casté

zachvaty vzteku. Diky podpore, které se ji dostalo od rodict, vse piekonala.

ey

Pokud opora rodiny (Zijici na jiném kontinentu) chybi, je situace pro matku nelehka. Jeji
osaméni prohlubuji obavy, nehleda pomoc ani u vlastni narodnostni skupiny, protoze
se boji reakci, pomluv a urdzek. Musi v sobé najit hodné sily, pfenést se pies bolest
a zklamani z toho, ze zlstava na vSechny problémy sama. Omezeny kontakt s rodinou
vV obdobi vyraznéjsich autistickych projevi ditéte, spolu se zdvaznym onemocnénim jeho
otce, vedly pozdgji u matky k trvalému oslabeni a nasledné ke krizovym situacim se stavy
vyCerpani. Tak t€zké obdobi muize byt jednim z divodd pro umisténi ditéte do statniho
zafizeni.

Vzéacnou vyjimkou je Zena, ktera byla sama v tézkych chvilich oporou celé roding. Své dité
pfijimala a nevnimala odliSnosti jeho vyvoje hlavné proto, Ze bylo spokojené. Dokud

nemélo sourozence, nedochazelo ke konfliktnim situacim.

Reakce nejblizsi rodiny na diagnézu PAS byvaji velmi individualni. Zenu, ktera ztratila
kontakt s rodinou, sice pfili§ netrapila reakce jejich ptibuznych na diagnézu ditéte, méla
vS§ak mnohem t€z§i situaci, protoze se nemohla na nikoho znich obratit s prosbou
0 pomoc. Ostatni matky rodinu pribézné o vSem informovaly, neregistrovaly nasledné
zadné vyznamngj$i negativni reakce. Nejblizsi Clenové rodiny diagnézu PAS pfijali,
s vyjimkou jedné osoby, ktera ji nepiijala dodnes. Zavazné rozhodnuti jednoho rodice

velmi vyrazné ovliviluje rozhodnuti druhého rodice.

vvvvvv

nevi, o co jde. Brala to tak, Ze je nevychovanej, Ze prosté zlobi a neposlouchd. Zena
mluvila o potizich svého ditéte pouze ve chvilich, kdy se cilené nékdo zeptal. Neméla
pottebu vykladat vSem, ,,jak je to strasny, kdyz nenajde ani po deseti letech doma IZicku,

‘

Ze je to nadlidsky vykon s ni obcas vydrzet. Vsimli si, Ze je jinaci, ale nikoho to nevykoleji.*
Dv¢ zeny maji roli matky samozivitelky a neziji v jedné domacnosti s otcem svého ditéte.
Pouze jeden z nich se podili na vychové povinnym vyzivnym, druhy se nepodili viibec.

Neudrzuji kontakt s matkou ani s ditétem.
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Jedna zena mi s velkou samoziejmosti sdélila, ze otec Snimi zije ve stejné domacnosti
a podili se na vychové zejména financné. Velmi moudie vyjadiila vztah otci k détem
s PAS: ,, Pro tatinky je to vseobecné tezky. A tim, Ze zabezpecuji rodinu financnée, nemaji
tolik casu s nima moznost travit, a o to hir jim rozumi. “ Otec ma tudiz opravnéné obavy

byt na péci ditéte s PAS dlouhodobé sam.

U vSech oslovenych vzniklo velké citové pouto mezi matkami a jejich détmi, vnimala jsem
jejich navazani a propojeni. Dité nejde spat bez maminky, odmita travit vecer s jinou
osobou nebo naopak matka nedokaze nechat dité ve statnim zafizeni, pokud nema

vyhovujici podminky pro jeho rozvoj.

Matky jsou ochotné podpofit své déti ve vyvoji vSemi dostupnymi zpisoby. Obétuji jim
svij volny ¢as, soukromi i prostor, ztraci pro né moznost ziskani nového vztahu

¢i zamé&stnani, vynalozi nemalé finan¢ni prostiedky na podporu jejich rozvoje.

Ob¢ matky samozivitelky maji ne zcela vyhovujici bytové podminky, které nezajistuji
dostatek soukromi pro ¢leny domacnosti. Ziji s détmi ve velmi malych, méstem ziizenych
socialnich bytech 1+kk. Provdand zena je spokojend S vyhovujicimi bytovymi
podminkami, se svou rodinou bydli v panelovém byté 3+1. Zejména déti maji dostatek
soukromi, protoze nejsou prostoroveé narocné. Maji rady svilij vybrany stisnény prostor.
Velké rozdily bytového a financniho zajisténi rodin s détmi s PAS, jsou ne zcela
vyhovujici u matek samozivitelek v porovndni s vysokou Zzivotni urovni rodiny

podporované otcem.

Rodina poméha mimo jiné matce s hlidanim ditéte s PAS. I pfesto maji matky s vyuZitim
svého volného ¢asu nemalé problémy. Pouze jedna mize jednou az dvakrat mési¢n¢ dat
syna na hlidani a uZit si volny ¢as dle svych ptfedstav. Ostatni udavaly, Ze na Svoje zajmy
a konicky nemaji ¢as, vzhledem k celodenni péci o dité. ,, Mym konickem je moje dcera.
Nejcastéji kratkodobé zastoupi maminky v péci o dite¢ s PAS babicky, nebo pfitel,
v dlouhodobé péci nejlépe ptitel nebo tchyné. Jedna Zena nemé nikoho, kdo by ji pomohl,
musela by znovu vyuzit sluzeb zvlastniho zdravotnického zafizeni, pokud by se o dité
dlouhodobé¢ nemohla postarat. Specifickou situaci vyiesila jina maminka takto: ,, Kdyz bylo
nejhur a narodilo se mi druhé dite, tak se mi nastéhoval manzel a dcera do porodnice.

Dostali jsme volny pokoj, tak jsme se tam vsichni vesli. My snad jako preZijem vsechno. *

Moznost pracovat mimo domov (obzvlasté zména prostiedi) je pro maminky velmi

dulezitd. NadSeni z toho, Ze jsou zaméstnané, bylo mozné vycitit nejen z intonace feci,
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ale dokazaly ho vyjadfit i slovné (nastésti, hurd). Zaméstnani na cely uvazek ma pouze
jedna maminka. Na pracovisti pracuje jen po dobu dochazky syna do skolky, zbytek prace
si nosi s sebou domil. Pii svém nynéjsSim zaméstnani ma moznost Vyuzit svého dosazeného
vzdélani. Ostatni nemaji moznost pracovat na cely uvazek ani vyuzit pti praci dosazeného
vzdélani. Jedna zena ma vyhodu flexibilni pracovni doby a moznosti prace i z domu,
ale pro velkou ¢asovou naro¢nost pracovni pomér ukonéi. Posledni matka je momentalné
nezamé&stnana. Zena pouzila tato slova: ,, My matky, co se tyka zaméstnani, mame nulovou
Sanci. Protoze ty deti potrebuji ctyriadvacetihodinovou péci. No je to moje dité a delam

to pro néj. “

Pozitivni faktory:

Moznost vzajemné pomoci a opory celé rodiny.
Velké citové pouto mezi matkami a jejich détmi.
Ochota matek podpofit své dité v nejvyssi mozné mife ve vSech oblastech vyvoje.

Negativni faktory:

Velka vzdalenost rodiny matky velmi omezuje jejich kontakt i vzajemnou pomoc.
OhroZeni vztahtl v roding.
Otec nema moznost travit s ditétem mnoho ¢asu, proto mu hiif rozumi.

Matky obétuji détem své soukromi a ztraci pro né moznost ziskani nového vztahu

¢1 zaméstnani.

3. MozZnosti podpory

Nedostatek informaci o autismu 1 to, Ze rodie nevidi nebo nechtéji pfijmout abnormality
vyvoje svého potomka (zejména u prvorozeného ditéte), vedou k pozdni diagnostice PAS.
Coz samoziejm¢ souvisi s nedostatenou podporou vyvoje ditéte vraném veku

a omezenymi moznostmi pomoci jeho roding.
Kromé neformalni podpory existuji jesté moZznosti formalni podpory statu.

Zda rodina dostate¢né vyuziva ¢i nevyuziva vSech moznosti podpory V socialni oblasti,
zalezi mimo jiné i na tom, zda ma dostatecny pfistup k informacim o tom, na co ma narok

a jak podporu ziskat. Neni neobvyklé, Ze rodi¢e nedostanou vibec zadné informace. Pokud
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je ziskaji, tak ptevazné od pediatri nebo socialnich pracovnikii. VSechny matky prokazaly
svou silu a kompetenci, byly schopny samy vyfidit sociadlni davky ¢i ostatni moznosti

socialni podpory (PNP).

Zda je jejich vyse pro rodinu dostacujici, zalezi na naro¢nosti kazdého jednotlivého Clena.
Nedostatecnost podpory statu vyjadiila zena, jejiz rodinu zabezpeCuje manzel. Nedovede
si realn¢ predstavit, ze by dlouhodobé zila jako matka samozivitelka jen z toho,
co poskytuje stat. Naopak Zena zijici pouze se svym ditétem nema obtize s vysi davek,
Vv pohodé snimi vychazi. Matka samozivitelka vyjadfila finan¢ni pomoc statu jako

nedostate¢nou, zejména pro finanéni narocnost potieb jejiho ditéte s PAS. Také naznacila

uskali vysokych thrad za socialni sluzby.

Podporu socialnich sluzeb vyuzivaji dvé oslovené rodiny, dojizdi k nim jednou mési¢né
poradce rané péce a obcas jedné z nich vypomiiZze osobni asistence. Matka si moc chvalila
ranou péci, kvuli vybornému pfistupu, pomoci s problémy a zapij¢enim pomiicek.
Vyjadiila obavy z nedostupnosti navazné sluzby podobného charakteru, po nastupu ditéte
do Skoly. Podpory poradenského zafizeni a organizaci pomahajici lidem s autismem
nevyuziva zadna rodina.

Jedna rodiny nevyuziva socialnich sluzeb: ,, My jsme méli takovou smiilu, ze jsme se museli
v§im prokousat sami. Protoze diagnoza probéhla skoro v osmi letech, tudiz rand péce
K nicemu, tu jsme jaksi presli. Ostatni S nama nebyli schopni ani moc pracovat.* Maminka
citi nejvetsi podporu pii spoleéném setkavani rodic¢t s détmi s PAS. Vzdy si uvédomi,
7e jsou na tom vsichni stejng. ,, Ze v tom nelitdm jenom ja, Ze v tom litd i obcas nékdo

jinej. “ Tato zena je schopna sama poskytovat podporu ostatnim rodi¢tm.

Vzdélani ma pro rodice velmi vyznamnou hodnotu. Jedna matka povazovala podporu
ve Skolstvi svhodnym pfistupem pedagogli za nejveétsi pomoc. Obtize spojené
se zafazenim déti S PAS do béZné Mateiské Skoly se vSem oslovenym rodindm podafilo
piekonat a jejich déti se dokdzaly zaradit do predskolniho vzdélavani. Jedna Zena uvedla
jako duvod to, ze dité jeSté nemélo diagndzu a ucitelky ho dokazaly respektovat i s jeho
odlisnostmi. Nelehkou adaptaci syna ve tfidé pro déti zvla§tnim vzdélavacim programem
v bézné Matetské Skole feSila dalsi rodina. Situaci zvladli diky tolerantnimu

a profesionalnimu pfistupu pedagogti, se kterymi jiz Ctyfi roky dobie spolupracuji.
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Néktera zarazeni Vv béznych Skolkach nemaji dlouhodobé tendence, obzvlasté pokud
se jedna o doposud nesocializované dité s nediagnostikovanou PAS. Chlapce po Sesti

mésicich pretadili do tiidy pro déti s PAS ve specialni skolce.

Rodiny pfevazné samy vyhledaly vhodné zakladni Skoly, pouze jedné mamince pomohla
s vybérem koordinatorka autismu ze SPC Jihlava. Doporucila chlapci zakladni Skolu

v malé obci s podporou asistenta pedagoga.

Integrace se zdafila u ditéte, které je nyni ve 4. tfidé zakladni Skoly. Diky vhodnému
ptistupu pani ucitelky, jeji kazdodenni spolupraci s maminkou, zvladla divka pochopit
ucivo a nevyclenit se tak z kolektivu zdravych déti. Po tézkych zacatcich se naucila

komunikovat s pedagogy i détmi natolik, ze zatim nepotfebuje pomoc asistenta pedagoga.

Podporu pracovnikl §kolského zatizeni, zejména ze SPC popsali rodi¢e velmi rozdilné.
Pomoc vnimali zejména s odkladem povinné Skolni dochéazky, s vyhledanim vhodné
zakladni Skoly a vyfizenim asistenta pedagoga. Odlisny nazor Zeny, ktera ironicky pronesla
o existenci specialniho pedagoga dcery: ,.Ja jsem ho nevidéla, jesté vitbec. Takova funkcni
spoluprdce* Podporu specialniho pedagoga ziskava pouze od koordinatorky autismu, ktera
se Ucastni setkavani MUM-AUTuU. Ta soucasné povzbuzuje Zenu, aby vydala knihu svych

zkuSenosti s podporou déti s PAS.

Podporu zdravotni péfe vnimaji rodi¢e déti s PAS jako zasadni. Zejména V prub&hu

t€hotenstvi, po porodu i v nasledujicich obdobi vyvoje ditéte.

Potfeba zdravotni péfe pro déti s PAS nemusi korespondovat s jejich ochotou
spolupracovat se zdravotnickym personalem. Velmi ¢asto po takové zkuSenosti ziskaji déti
nalepku ,,neoSetfitelné®. | ptes jejich zvySenou potiebu zdravotni péce, se rodiCe Casto
snazi vyhnout 1ékafskému oSetfeni. Nechtéji byt konfrontovani zachvatim vzteku svého
potomka a odmitavych reakci okoli. ObtiZze rodin¢ zpisobuji i dlouhé objednavaci lhtty.
Jen jedna matka udava, ze jeji dité spolupracuje a nema zvysené naroky na zdravotni péci.
Problémy n€kdy maji 1 rodice s oSetfenim svych zdravotnich obtiZi, pokud nemaji nikoho,

kdo by jim pohlidal dit¢ s PAS v dobé jejich neptitomnosti.

Hoch odmitajici spolupraci skoro nechodi klékafi, i kdyz nutné potfebuje oSetieni.
Na zubni je objednany az v zaii 2016, protoZze ho musi oSetfit v anestezii a lékaf nema
diive prostor. Maminka dcery je rada, ze momentalné zdravotni péci nepotiebuje,
,V pripade, zZe potrebuje, je na to potreba armdda statnych muzii. Ona je neoSetritelnd.

Na trisku Sest dospélych. *
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Psychiatrickou péc¢i potiebuji oba chlapci. Jsou medikamentézné zaléceni a dochdzi
k 1ékafi jednou za tii mésice. Divenka zatim psychiatrickou péc¢i nepotiebovala, coz miize

byt zptisobeno i tim, ze S ni doma vSe rozebiraji a ma maminku v podstaté stale k dispozici.

Specializovana péce (logopedie, neurologie) je pro déti s PAS celkem dostupna. Maminka
udéava, ze problém je spiSe na jeji strané, protoze kdyz je ji Spatné, tak nemuiize nikam
s ditétem jit. Namitka vzeSla od Zeny, pro momentalni nedostupnost détské neurologické

péce vV misté bydlist¢, kvili ukonéeni ¢innosti jejich dosavadni 1ékarky.

Pomoc s vyhledanim odborného lékate vétsinou vzesla od pediatrii. Zejména Logo klinika
v Brn¢ pomohla mamince s doporuc¢enim a kontakty. Velmi vystiznd odpovéd Zeny
na otazku, kdo jim pomohl s vyhledanim odborného 1ékate: ,, Maminka a jeji boty! Ja jsem
obesla vSechny lékare, s kterymi by ona byla schopna spolupracovat. Takze jsme obesly

kde co, nez dité kyvlo, Ze ano.“

Ptistup a podporu ze strany zdravotnickych pracovnikii vnimali rodi¢e vcelku pfiznivé.
Nejvic nadSena byla maminka divky: ,, Kdyz kdekoliv napisu, ze dite ma Aspergeriv
syndrom, i kdyby na oddéleni nebylo Lizko, tak my dostaneme vlastni pokoj
a ja Si S ni mam zustat, protoze oni ji tam nechtéji samotnou, oni se ji boji. Spolupracuji
dobre.” Ostatni se setkali i s hroznym chovanim zdravotnik. Matka ziskala nehezkou
zkusenost a dodnes si vyc¢ita, ze k Iékafce s ditétem chodila, stresovala tim nejen syna,

ale i sebe. Vyborny piistup a podporu lékaid vnimala na logo klinice v Brné.

Jedna zena vyuZila v krizové situaci pomoc zvlastniho zdravotnického zafizeni, zafizeni
pro déti vyZadujici okamzitou pomoc, protoZe neméla nikoho, kdo by ji v péci o syna
zastoupil. Nejvic ji pomohlo, Ze mé¢la sviij ¢as na uzdraveni z nemoci a syn byl zatim
dvacet Sest dni mezi béznymi détmi. Dva mésice byl i na 1écebném pobytu v psychiatrické

nemocnici. Ostatni maminky mi s tlevou v hlase sdélily, ze takova zafizeni nepotiebovaly.

Moznosti vyuziti podpory vidi matky kromé& vySe popsanych i v jinych oblastech. Kazda
mi popsala svou vizi budoucnosti:

Jedna zena ma ptedstavu, ze dit¢ zvladne vzdélavani v normalni Skole a budou mit
kvalitnéj$i bydleni.

Druha mi sdélila, Ze budou pottebovat stadle méné podpory, protoze se synilv stav bude

lepsit. Také zde budou krouzky a , volnocasovy aktivity, néco proste jakoby,
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co by se s téma deétma dalo delat, a kde prosté na vas nikdo nebude koukat mezi prsty,

«

Ze nékde néco vyvadi, co nema, no. "

Posledni zena vidi budoucnost ve zvyhodnéni zaméstnani matek s détmi s PAS, S moZnosti
prace na zkraceny uvazek. Stat bude motivovat zaméstnavatele téchto Zen rlznymi
vyhodami. Nevidi podporu statu ve finanénim navySeni davek, ale ve vytvofeni zazemi,

aby mohly matky dé€lat néco jiného, nez celodenné pecovat o déti.

Pozitivni faktory:

Moznost ziskani adekvatni podpory Vv jednotlivych oblastech, rodi¢e si dokazi sami vytidit

socialni davky ¢i ostatni moznosti podpory.
Spoluprace rodi¢u s odborniky v oblastech podpory.
Vhodny profesionalni ptistup odbornikil.

Negativni faktory:

Nedostatecny piistup k informacim pro rodiny s détmi s PAS.
Nespoluprace déti s PAS s odborniky.

Nevhodny, neprofesiondlni ptistup odbornik.

4. Potieby rodin s détmi s PAS

Maminky vyslovily pfi nasem spole¢ném rozhovoru potieby v mnoha oblastech Zzivota.
Nejintenzivnéji jsem vnimala jejich potfebu soudrZnosti rodiny, vzajemné opory partnerii
v tézkych chvilich a pomoci od nejblizSich i profesionalti. Rodi¢e se soucasné uci

vyjadfovat své potieby.

Déle byla vyjadiena potifeba navazovani a udrZzovani ptatelskych vztahli. Mit nablizku
vhodné osoby, se kterymi mohou fesit své problémy, je pro matky dulezité. Jedna Zena
vyjadfila potfebu blizs§iho vztahu, pro ziskani mozné vzajemné opory (ziskani dobrého
partnera a znovu navazani kontaktu s rodinou).

Rodiny chtéji navazovat vztahy i s ostatnimi rodi¢i s détmi s PAS, maji potiebu sdileni

zkuSenosti a vzajemné pomoci. I rodie potiebuji riist a silit, aby zivotni situace snaze

zvladli.
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Od okoli pottebuji rodiny ohled, pochopeni a toleranci. V podstaté mit kolem sebe slusné
lidi, kteti dokazi pfijimat a respektovat odlisnosti déti s PAS, s dostate¢nou taktnosti
pfi jejich akutnich zachvatech. Pro rodi¢e je nejméné bolestné, pokud si okoli

abnormalniho chovani ditéte pii zachvatu nevsima.

Velkou dulezitost pripisuji zeny prubézné podpote rodiny, jako prevenci syndromu
vyhoteni pecujici osoby. Matky velmi nutné potiebuji zastoupeni v dob¢ své kratkodobé
¢1 dlouhodobé nepiitomnosti. Vyjadrily potiebu adekvatniho, nejlépe pravidelného hlidani
déti nejen pro vyfizeni riznych zalezitosti, ale i pro svou relaxaci ¢i nacerpani novych sil.
Vzhledem Kk tomu, ze obvykle upfednostiiuji potieby déti nad svymi, muze jim jejich

Cast&jsi pohlidani pomoci kK vyuziti riznych forem odreagovani.

Dalsi vyjadienou potiebou je ziskdni vhodného zaméstnani pro matky s détmi s PAS, které
by jim umoznilo pracovat na zkriceny uvazek. Nejlépe s flexibilni pracovni dobou,
popiipad¢€ s moznosti pracovat z domu, aby mély Sanci vyuzit svého dosazeného vzdélani
a soucasné nedochazelo k jejich pietézovani. Tyto Zeny potiebuji nejen zvyseni financniho

ptijmu, ale také pobyt mimo domov a zvladat i jinou ¢innost nez jen péci o déti.

Dvé zeny vyjadrily potiebu ziskani vétSiho bytu pro sebe a své dité. Mozné st¢hovani
I pouhda zména uspotradani bytu mohou vést k ziskani vétsiho soukromi nejen rodic,

ale i déti s PAS.

Velmi vyrazné se projevila téZ potieba ziskani aktualnich informaci a kontaktd
na odborniky vSech vyse zminénych oblasti podpory. I prvotni nasmérovani a doporuceni
se jevi jako dulezité.

V oblastech formdlni podpory vyjadiily zeny =zejména potiebu profesiondlniho

a chapajiciho lidského ptistupu odbornika!!!

Rodice potiebuji dlouhodobou zvysenou pomoc od statu, zejména pii financnim zajisténi
rodiny i ve vSech oblastech podpory. Béhem hovoru jsem zachytila téz potiebu vzniku

sluzeb ¢i zajmovych Krouzku, pro vyplnéni volného Casu déti s PAS.

Ve skolstvi rodi¢e nejvice vnimaji potfebu kvalitniho vzdélavani déti s PAS, funk¢ni
spolupraci se zkuSenymi pedagogy i se SPC a vhodny pftistup respektujici individualitu
ditéte. Matky vyjadrily potiebu socializace déti s PAS mezi zdravé vrstevniky, zejména
prostiednictvim integrace s podporou asistenta pedagoga. Jedna zena by chtéla soukromou

ucitelku pro dité i vzdélani pro sebe.
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Ve zdravotni oblasti potiebuji rodiny dostupnou kvalitni péc¢i pro matku a dité nejen v dob¢
téhotenstvi, ale téz po cely jejich zivot. Od zdravotnickych pracovnikii potfebuji tolerantni,
respektujici pfistup a citlivé piedani srozumitelnych informaci S doporucenim
na specializované pracovisté. Pro rodi¢e je dulezitd vCasna diagnostika ditéte na PAS
s naslednou podporou détského neurologa, kvalitniho logopeda, ptipadné psychiatrickou
péci s vhodnym medikament6zniho zaléfenim. Vyznamnou potiebou rodict je doprovod
ditéte pii vSech zdravotnickych vySetfenich a hospitalizacich, nezavisle na jeho véku.
Jedna zena vyjadrila potfebu opétovného zarazeni ditéte do zvlaStniho zdravotnického

zatizeni, pti nepfedpokladané krizové situaci.

Kromé vysSe popsanych oblasti jedna Zena vyjadfila potfebu pravni pomoci S vyfizenim

osobnich zalezitosti.

Jedna matka vyjadtila potfebu pozitivniho pfistupu rodi¢t i okoli. Protoze ,, nemiize

«

byt tak Spatné, aby nemohlo byt jesté hur, tudiz je vilastné dobre.

Pozitivni faktory:

Pokud rodi¢e dokazi vyslovit své potieby pted okolim nebo odborniky, mohou si vyrazné

pomoci K jejich naplnéni.
Soucasné tim dochazi i K vlastni aktivizaci rodicu.
| vyjadieni ne zcela zasadnich potieb miize ptispét ke zkvalitnéni zivota rodiny.

Negativni faktory:

Rodice se obavaji disledkil vyjadieni potieb rodiny.
Nedokazi vyslovit své potieby.

Casto nemaji dostatek sil na zrealizovani a dokonceni svych ptani.

5. Socialni rizika

Nedostatek sdileni a vzajemné opory rodi¢ii mulze vést jejich Kk pocitim uzavienosti
odcizeni az osamélosti. Odlisny pfistup ¢lend rodiny k détem s PAS zase ke stavim

nejistoty a zmateni. Socialni izolaci trpi vétSinou pecujici osoby, ¢astecné i déti. Starsi
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generace se neorientuje v problematice autismu. Pristupuje k vnoucatim jako

k neposlusnym, coz muize mit negativni dopad, na naruseni vztahti v rodin¢.

Narodi-li se rodi¢im prvorozené dit¢ s PAS, mize to byt jedna z mnoha pficin, pro¢
zustava jedinaCkem. Vrodiné s vice détmi, mize dojit vlivem PAS K naruSeni
nevyhovujici finan¢ni situaci a citovou frustraci ditéte 1 matky, nevyhovujicimi bytovymi

podminkami ztraci oba své soukromi.

Nedostatek moznosti zaméstnani pro matky déti s PAS muze zapficinit jejich socialni
izolaci. Zeny nemaji moznost pravidelné zmény socialniho prostiedi ani nemohou vyuzit
své vzdélani pfi praci, coz vede k nedostatecnému pocitu naplnéni a seberealizace. Pokud

nemaji nikoho, kdo by je v péci zastoupil, kon¢i s vyCerpanim, totalni inavou az nemoci.

Obcas se rodiny setkavaji 1 s nazorem, Ze dit¢ je normalni, vSe zné& délaji rodice.
»Na rozdil od jinych hendikepii tohle neni videt, cedulku na cele nemaj, takze

je to beznadejny ... Ale ja vétsinou ty lidi necham, at’si myslej, co chtej.

Odmitavé reakce okoli na specifika chovani déti s PAS mohou byt pro rodiny velmi
zranujici. U rodi¢li dochazi kromé zdravého nastvani a znejisténi, také k postupnému
omezovani socialnich kontaktd i prostfedi. Jedna Zena se setkavala ve své narodnostni
skupiné s nepochopenim odli$nosti svého ditéte s PAS. Kvili svému strachu se s témito
lidmi pfestala stykat. Neciti se §tastna, protoze nevnima pfijeti v CR ani ve své rodné

zemi.

Obranou reakci miize byt zatajeni skute¢nosti PAS u ditéte. Jedna Zena se S nikym nestyka
a snazi se, aby projevy autismu nebyly pro ostatni na prvni pohled viditelné. Nevédomky
se vsak socialn¢ izoluje od béznych aktivit spolecnosti. | ostatni matky se citi $patné, kdyz
se je snazi okoli poucovat. ,, Lidi v§etecny samoziejmé hnedkom tieba: Jo to bych mu dal
na zadek. To bych nenechala takhle...” PteruSeni veskerych kontakti okoli s rodinou
nastésti maminky neudavaji, jedna Zena vSak sama pieruSila piatelstvi pro nevhodné

chovani kamaradky K jejimu ditéti.

Nepodstoupeni vysetieni na doporuceni lékate mize vést k prohlubovéani obtizi. Pokud
nevnima matka ani okoli abnormality vyvoje ditéte, mize dojit k pozdni diagnostice PAS,
coz ptimo souvisi s nenastavenim vhodného pfistupu a podpory, vedoucim K razantnéjs§imu

opozdéni vyvoje ditcte.
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Spatné urcend diagnoéza ¢i prognoza, mize vést k psychickému zranéni rodicl a ke snizené
snaze ziskani mozné podpory. Nedostatek podpory miize vést k devastaci zivota pecujici
osoby. Pokud ziska pocit, Ze nema vibec Zadnou oporu, mize dojit ke zhrouceni jejich

ptredstav o bézném Zivoté rodiny, k celkovému stavu vy€erpani i syndromu vyhoteni.

Pouze jedna zena sdélila velmi negativni zkusenost. Dokud Vv péti letech ditéte nezacala
spolupracovat s ranou péci, neméla nikoho, kdo by ji pomohl. Situaci uz sama nemohla
zvladnout a kvali absolutnimu vyc€erpani chtéla dlouhodobé umistit dit€¢ do tstavu socialni
péce. Po kratkém zkuSebnim pobytu V zafizeni, si nakonec dité¢ okamzité odvezla s sebou
domii. Absence pozitivniho a lidského pfistupu okoli se mize podilet na vyclenéni rodin

s détmi s PAS ze spolecnosti.

Nedostatek informaci vede k nedostupnosti podpory. Rodina nedostava takovou miru
podpory, jakou potiebuje. Jeji absence v socialni oblasti muze vést k finanénim obtizim,
k nevhodnym zivotnim podminkam rodiny, nedostupnosti hrazenych socialnich sluzeb,
¢imz dochézi soucasné k vyCerpani a socialni izolaci pecujici osoby kviili nezastupitelnosti
Ctyfiadvacetihodinové péce o dit¢ s PAS. Nedostatek odborné pomoci mulize vést

ke zbytecnému prodluzovani pocate€nich stadii vyrovnani se s diagnozou.

Nerozeznani diagnézy PAS u déti vraném véku vede knevhodnému zafazeni
do skolského zafizeni s nevyuzitim vhodnych pfistupti a metod prace. I pfes spravnou

diagnozu se vzdy nemusi zdafit adaptace a integrace ve skolnim zafizeni.

Pokud tiidni kolektiv dit¢ s PAS nepiijima, mize to u n& vést ke vzniku negativnich
emoci, ztrat¢ komunikace, pocitu vylouceni a odmitani dochazky do skoly. Téz nedostatek
tolerance a vhodného pfistupu pedagogl ¢i nizkd mira podpory poradenského Skolského
zatizeni, vede K obtizné adaptaci ditéte, porucham chovani, neziskani podpory asistenta
pedagoga a k pripadnému nezarazeni do Skolniho zafizeni hlavniho vzdélavaciho proudu.
Pokud dit¢ ve sSkole viubec nekomunikuje, muze dojit k jeho k mylnému posouzeni

a zatazeni do specidlniho Skolstvi.

Nefunkéni spoluprace se SPC vede k vyS$Simu ndroku spoluprace rodict a ucitell, nasledné
také k postupnému vycerpani vSech zucastnénych. Integrace ditéte s PAS bez podpory

asistenta pedagoga muize vést k nepochopeni probirané latky a ptetiZzeni ditéte.

Nemoznost zafazeni ditéte s PAS do béznych volnocasovych aktivit mize vést k pocitim

odliSnosti, neschopnosti a také selhani role rodice.
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Nespoluprace ditéte s PAS se zdravotnickymi pracovniky mutze vést k odkladani
dostupnost odbornych 1ékatii v misté bydlisté vede k navyseni finan¢ni 1 ¢asové narocnosti
pii cestovani do vzdalenéjSich mést. Nedostatecna pomoc s vyhledanim odborného lékare
muize vést k nizké dostupnosti adekvatni zdravotni péce. Strach z diagndzy PAS
a neoSetfitelnost ditéte mohou zapficinit nevhodny piistup zdravotnickych pracovniki, coz

vede k vycitkam a stresu vSech zucastnénych. Nasledné dochazi k ukonéeni spoluprace.

Nezastupitelnost matky samozivitelky ditéte s PAS se projevi zejména v Krizovych
situacich. Pfi tézké nemoci musi vyuzit pomoci statniho zafizeni, protoZe nema jinou
moznost zajisténi péce 0 dité. Situace soucasné¢ matku stresuje a zhorSuje tak podminky

jejiho uzdraveni.

Pozitivni faktory:

Pokud rodic¢e dokazi vnimat socialni rizika, mohou k nim zaujmout vhodny postoj nebo
jim Uspés$né predchazet.
Uvédomendi si dasledki socidlnich rizik mize vést k aktivizaci rodici.

Negativni faktory:

Odmitavé reakce okoli zranuji rodice a vedou k postupnému omezovani socialnich

prostiedi a kontaktd rodiny.
Nedostatek informaci zptisobuje nedostupnost podpory pro rodiny.
Nedostatecna zastupitelnost pecujici osoby vede k jeji inavé a celkovému vycCerpani.

Vétsina rizik kondi socialni izolaci rodin déti s PAS.

5.4 Zavéry vyzkumného Setieni

Po zpracovani analyzy jsem nasledné provedla interpretaci ziskanych dat a jejich

vyhodnoceni s vyuzitim metody vyloZeni karet.

Matky vyjadrily dostatek podpory v oblasti zdravotni péce v obdobi te¢hotenstvi, porodu
I v raném veku déti. Vzhledem K tomu, Ze se vSechny déti s PAS narodily jako prvorozené,

rodi¢e neméli srovnani s normalnim vyvojem zdravého ditéte. | proto si zacali uvédomovat
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odlisnosti v chovani potomkt az mnohem pozdé&ji. Nékdy si je nedokazi uvédomit vibec
a potiebuji tak podporu zfad odbornikii. Pouhé odeslani ditéte k psychologovi
¢1 psychiatrovi nestaci. Pokud diagnostiku jeden z rodi¢t odmitéd, nedojde k jeji realizaci
nebo neni provedena v dostatecné kvalité, ma to znacny vliv na zpozdéni nastupu vcasné
pomoci i nedostupnost dalSich moznosti podpory, které by pii vcasném provedeni

a spravném vyhodnoceni vysledkt diagnostiky, mohla rodina vyuzit.

Zpusob sdéleni kone¢né diagnézy ovliviiuje nasledné reakce rodic¢t a jejich celkové
vnimani situace. Odborny vysledek od psychologa ¢i psychiatra ziskaly rodiny déti raného
veéku, n€kdy i pozdé¢ji. Maminky udavaji velmi rozdilné vzpominky na akt sdéleni
diagnozy. Od proziti velkého Soku, zhrouceni, c¢astetné ulevy, ocCekavani PAS
az k pochopeni a ziskéni nadhledu. V okamzicich po sdéleni diagnézy, kdy by matky
nejvic potiebovaly odborné vedeni a pomoc psychologa, psychoterapeuta ¢i socialniho
pedagoga, je nemély a musely celou situaci zvladnout samy. Projevil se zde nedostatek

adekvatnich informaci ve spravny cas.

Pro maminky je velmi tézké abnormality vyvoje ditéte pfijmout, protoze souviseji
se zménou postaveni rodiny ve spolenosti a s ohrozenim vlastni role matky. Nadhled

ziskéavaji az pozdéji, s odstupem €asu a postupnym vyrovnavanim se se situaci.

Intenzita a specifika péce o dit¢ s PAS zisadné ovliviluje zplsob Zzivota rodiny.
K nejrozsahlejsimu naruseni dochazi nejcastéji v obdobi, kdy si rodi¢e zacinaji vSimat,
ze je néco jinak a nechdpou zmény chovani ditéte. Na specifika projevil si v§ak postupné
zvykaji, vV podstaté se s nimi uci Zit a postupné je pfijimaji. Ne vZdy vSak rodice chtéji

mluvit o potiZich svého ditéte.

Rodina tvofi jednu z nejvyznamnéjSich hodnot Zivota a jeji vzajemnd pomoc a opora
je pro matky déti s PAS velmi dulezita. Obzvlasté ve chvilich, kdy je pro rodice situace
zcela nova a maji velké obavy z budoucnosti. Matky potiebuji pocitit podporu svych rodin,
aby dokazaly tézka obdobi piekonat a soucasné¢ mohlo dojit ke vzajemnému posilovani
spolecnych vztaht. I kdyZ rodina poméha s obasnym hlidanim ditéte s PAS, maji matky
S vyuzitim svého volného c¢asu nemalé problémy. V podstat¢ nemaji dostatek casu
na vyuziti volného ¢asu dle svych piedstav. Pokud je pro matku pomoc rodiny nedostupna
a nenajde pro sebe jiny vhodny zplisob podpory, mize u ni dojit ke ztraté

perspektivy, rychlému vycerpani sil az k syndromu vyhoteni.
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Diagnéza PAS muze velmi zasahnout nejen rodi¢e a sourozence ditéte, ale také jeho
prarodi¢e i ostatni ptibuzné. Reakce jsou v rodinach velmi individualni. Od zadnych
Vv piipadé ztraty vzajemného kontaktu, ptes chapajici pfi funkéni komunikaci, po odmitavé
pii nepochopeni problému, které mohou narusit vztahy v rodiné. I pies toto riziko dochazi
ke vzniku velkych citovych pout, navazani a propojeni mezi matkami a jejich détmi. Zeny
jsou ochotné podpofit své déti ve vyvoji vSemi dostupnymi zplsoby i piesto, ze Casto
ziskéavaji jen velmi malou nebo viibec zadnou podporu ze strany otce ditéte. Tatinkové
naopak mivaji nemalé obtize s pochopenim pii¢in chovani déti, protoze s nimi travi malo

¢asu.

Matky dobrovolné obétuji ditéti sviij volny Cas i soukromi, ztraci pro n¢ moznost ziskani
nového vztahu ¢i zaméstnani. PFitom je moznost pracovat a zménit tak domaci prostiedi
pro n¢ velmi dilezitd potifeba. Zaméstndni na cely Gvazek a moZznost vyuzit svého
dosazeného vzdélani vSak ma pouze jedna oslovena matka. Byly zjistény velké rozdily
V bytovych podminkéch a finan¢nim zajisténi rodin. Zalezi na tom, zda jsou nebo nejsou

podporovany otcem ditéte.

Nedostatecnd informovanost rodin ma vliv na nizkou miru vyuzivani vSech moZnosti
podpory. V socialni oblasti potiebuji rodi¢e ziskat doporuceni, na které davky ¢i sluzby
maji ze zakona narok. Svou kompetentnost prokazuji matky svou schopnosti samostatné
si vytidit razné druhy pomoci, pokud o nich vi. Nedostatecnost podpory statu se projevila
zejména U matek samozivitelek, jejichz situaci ztéZuje finanéni naroCnost potieb déti
s PAS ¢i vysoké uhrady za vyuzivani socidlnich sluZzeb. Poradenské zatizeni a organizace
pomahajici lidem s autismem nejsou pro rodiny pfinosem. Naopak pfinosna je pro vétsinu

oslovenych rodin podpora sluzby rané péce a spole¢né setkavani rodict s détmi s PAS.

V oblasti $kolstvi je vhodny pfistup a spoluprace pedagogt pro rodiny nejvétsi pomoci.
I pfes nemalé pocatecni obtize se podafilo zafazeni a adaptace ve Skolském zatizeni vSech

déti oslovenych matek. V jednom piipadé bylo nutné ptefazeni do specialniho $kolstvi.

Vhodnou formou podpory pro rodiny pii vzniklych obtizich ditéte v predskolnim
¢i Skolnim véku je funkéni pomoc SPC. Maminky ocenily také pomoc s odkladem povinné
Skolni dochazky, s vyhleddnim vhodné zakladni Skoly, vyfizenim asistenta pedagoga
¢i podporou integrace, ktera je dilezita pro moznost ditéte se zaclenit do Kkolektivu
zdravych svych vrstevnikl. ZkuSenost maji rodice 1 s nefunkéni spolupraci specidlniho

pedagoga SPC.
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Zavaznym problémem Vv oblasti zdravotni péce jsou dlouhé objednavaci Ilhtty,
nedostupnost nékterych kvalitnich specializovanych 1€kaii v regionu bydlist¢ rodiny
a Casté odmitani déti s PAS spolupracovat s odborniky. I ptes vyslovenou potiebu zvysené,
kvalitni a dostupné zdravotni péce, nékdy nedochazi ke v€asnému oSetieni déti. Rodiny
vétSinou odesilaji ke specialistim pediatfi. Nékteré déti potiebuji pomoc Vv podobé
psychiatrické péce s medikamentéznim zaléCenim, i dalsi, napfiklad neurologickou
¢i logopedickou podporu. Kromé jedné matky, rodice nemuseli vyuzit pomoci zvlastnich
zdravotnickych zafizeni. Rodiny maji zkuSenosti s vhodnym profesionalnim i zcela

nevhodnym pfistupem ze strany zdravotnickych pracovniki.

Matky dokazaly dobte vyjadiit své potieby, zejména potiebu soudrznosti rodiny, vzajemné
opory partneri v tézkych chvilich, ziskdni aktudlnich informaci, profesiondlniho
a chapajiciho lidského pfistupu odbornikii i okoli. Rodiny potiebuji udrzovat kontakt
s rodinami s obdobnymi obtizemi, chtéji spolecné sdilet zkuSenosti a pocitit pfijeti,
pochopeni, respekt a toleranci. Matky téz velmi nutné potiebuji zastoupeni v dobé
své kratkodobé ¢i dlouhodobé nepiitomnosti z divodu prevence syndromu vyhoteni,
relaxace, seberealizace a nacerpani novych sil. Projevily i pfani ziskani kvalitngj$iho
bydleni, pro ziskani lepSich podminek pro vyvoj ditéte i soukromi. Rodiny potiebuji
dlouhodobé zvysenou socialni a finanéni podporu statu, kvalitni zdravotni péci, v€asnou
diagnostiku, integraci ve vzd¢lani, i dostupnost zajmovych krouzkt pro déti s PAS.

Vyjadieni potteb miZe ptispét ke zkvalitnéni Zivota rodiny.

Se svymi potiebami mi Zeny nastinily i svou budoucnost. Déti s PAS jsou integrovany
V hlavnim proudu Skolstvi, maji moZnost zapojit se do rtiznych volnocasovych aktivit

a matky jsou zameéstnané, protoze stat zvyhodnuje jejich zaméstnavatele.

Nedostatecna podpora muize vést ke vzniku socialnich rizik, ktera vétSinou konéi socialni
izolaci a vyClenénim rodin sdétmi sPAS ze spolecnosti. Velkym problémem
je nezastupitelnost pecujici osoby, naruSeni rodinnych vztahti a odmitavé reakce okolli,
které jsou pri¢inou postupného omezovani socialniho prosttedi a kontaktd rodiny. Otec
nepodilejici se na vychové ditéte, mlize zapficinit nevyhovujici financni situaci a citovou
frustraci ditéte 1 matky. Nedostatek informaci i nepodstoupeni vySetfeni na doporuceni
I¢kafe muze vést k prohlubovani obtizi a Kk pozdni diagnostice PAS s naslednym
nevhodnym piistupem, nedostateCnou podporou, tudiz Kk razantnéj$imu opozdéni vyvoje
ditéte. Nedostatek podpory ¢i absence pozitivniho lidského pfistupu okoli se mize podilet

na celkovém vycerpani a devastaci zivota pecujici osoby.
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Nedostatek odborné pomoci mize vést ke zbytecnému prodluzovani pocatecnich stadii
vyrovnani se s diagnoézou, nevhodnému zatfazeni do Skolského zafizeni S nevyuzitim
vhodnych pfistupti a metod prace. Nepfijeti ditéte détskym kolektivem vede ke vzniku
negativnich emoci, ztraté komunikace, pocitu vylouceni a odmitani dochdzky do Skoly.
Selhéani a neschopnost pocit'uji rodice, kdyz nedosdhnou zarazeni ditéte s PAS do béznych

Skol, volno€asovych aktivit nebo pokud nezvladaji nadvstévy zdravotnich zafizeni.

Pokud si rodi¢e zvladnou plné uvédomit disledky socidlnich rizik, maze jim to pomoci

V jejich prevenci a soucasné 1 k vlastni aktivizaci rodicua.

Péce o dit¢ s PAS je pro rodice velmi narocnd. Musi se umét naladit a pfizpusobit

potfebam ditéte, ale soucasné by si méli dokézat prosadit narok na ¢as jenom pro sebe.

Dikuze:

Z rozhovorl a analyzy kvalitativniho vyzkumu vyplynulo nékolik dulezitych informaci,
o kterych by bylo mozné diskutovat. V teoretické ¢asti bylo ¢erpano z odbornych zdroju
a az na vyjimky byla vétSina teoretickych informaci potvrzena v praktické ¢asti bakalaiské
prace:

Zjisténé priznaky PAS u déti se shoduji s jejich popisem v teorii.

Veskera starost o né zlstava vétSinou na jednom rodici, dle Sobotkové (2001) jsou

to z 90% matky, coz se mi v praktické Cisti zcela potvrdilo.

,Jestlize je podpora nedostatecna, pak se postizené dité miize stdt v rodiné elementem,
ktery s narozenim prines! do rodiny problémy* (Hrdlicka, 2004, s. 177). | tato teorie
se mi zcela potvrdila, obtize rizného druhu mély nebo dosud maji v§echny rodiny s détmi
s PAS.

Ptiklady odliSnosti ziskanych v praktické ¢asti prace:

Dle teorie je genetickd podminénost spoluvyskytu Aspergerova syndromu V rodinach
u sourozencll v poméru vys$sim nez 4 chlapci na 1 divku. Zjistila jsem tedy ne zcela

typicky vyskyt Aspergerova syndromu u dvou divek (sester) v jedné rodiné.

Zcela ztetelné popirani skutecnosti a nepfiznani si stavu situace jsem zjistila jen u jedné

maminky.
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V teoretické ¢asti je vyjmenovana dostupna pomoc a podpora vV mnoha oblastech. Mohlo
by se tudiz zdat, ze kazda rodina je vV plné mife podpofena a zajiSténa. V praktické Casti
jsem vSak zjistila, ze nedostatek adekvatnich informaci ve spravny cas, mald mira
rizika, z nichz stéZejnim je socialni izolace pecujici osoby a postupné vylouceni rodiny

ze spole¢nosti.

Nabidka podpory SPC je v teoretické ¢asti velmi naklonéna podpoie ditéte s PAS. V praxi
jsem vsSak zjistila i znacnou nefunkcnost spoluprace. V této oblasti jsem zaznamenala

téZ obtize se ziskanim asistenta pedagoga.

Doporuceni a navrhy pro praxi

Ziskané informace zavért vyzkumného Setfeni mohou byt vyuzity k zefektivnéni pomoci

a podpory rodin s détmi s PAS.

Snaha o odstranovani socidlnich bariér, podpora v zaclenovani celé rodiny déti s PAS

do spolecnosti a dostatek adekvatnich informaci pro vSechny, jsou v této oblasti zasadni.
Doporucuji nasledujici feSeni, které by mohlo zlepsit situaci rodin S détmi s PAS:

Vyrazné razantnéjsi plosnou propagaci PAS. Coz Vv podstaté znamena obeznameni Siroké
vetejnosti s problematikou natolik, aby sama, z atypického chovani ditéte, dokazala vytusit
obtize rodiny, aniz by nevhodnymi pfipominkami zrafiovala rodi¢e. MozZzno aktivné
realizovat propagaci v médiich v ramci projektd nebo svétovych dnd autismu, zvysit
povédomi vetejnosti zvefejiiovanymi rozhovory o zkuSenostech 0sob s PAS, jejich rodi¢u
¢i odbornikd.

Snaha o vhodny pfistup a vétsi miru tolerance spole¢nosti. Coz v zasadé znamena zapojeni
déti s PAS do spolecenskych aktivit a akci. Prikladem muze byt realizace vefejného
uméleckého ¢i  sportovniho  vystoupeni déti s PAS pod pedagogickym nebo
dobrovolnickym vedenim.

Utastnici vyzkumu ptisli i s dal§imi napaditymi moznostmi. Naptiklad s vytvofenim
novych sluzeb, které¢ by dokdzaly podpofit jejich déti i ve Skolnim véku nebo Se statnimi
vyhodami pro zaméstnavatele, aby mohl vice zaméstnavat matky déti s PAS

a tim jim umoZznit zménu socialni prosttedi.
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5.5 Prinos socialni pedagogiky

V dnesni dobé spojené s problematikou inkluze, je vyuziti socidlni pedagogiky v oblasti
déti s postizenim velmi aktualni. DneSni spole¢nost je sice tolerantnéjsi k odliSnostem
postizenych, nez tomu bylo pfed pétadvaceti lety, ale jejim velkym problémem
je nedostatecna tolerance az lhostejnost, k velkému poctu lidi, ktefi potfebuji pomoc. Totéz
plati u abnormalniho chovani déti, na kterych na prvni pohled nejsou jejich obtize zietelné

viditelné. Lidé nejsou schopni bez piipominek piijmout a respektovat jejich specifika.

V edukaénim procesu jsou nejveétsi bariérou déti s PAS jejich socidlni odliSnost
a specifické potreby, které jim cCasto brani v moznosti socializace a vzdélavani spolu
S ostatnimi  détmi. Potfebuji specialni pfistup, pochopeni a trpélivost ze strany

pedagogickych pracovniki a spoluzak.

Je tieba klast duraz na to, aby byla dnesni generace déti vychovavana k vétsi toleranci
a ucila se vnimat potieby lidi s postizenim. Postupnym vysvétlovdnim a seznamovanim
se specifiky potfeb osob s postizenim, je mozno dosahnout toho, Ze tato generace bude
v dospélém veéku schopna bez obtizi pfijimat i jedince sPAS. Tyto kompetence
1ze podpofit inkluzi a integraci nejen déti s PAS do bézného skolstvi. Moznosti je téZ tcast
déti zatazenych ve specidlnim Skolstvi na spoleCenskych akcich, sportovnich utkdnich
¢1 zajmovych soutézich.

Socidlni pedagog muize podpofit dité s PAS ve vyvoji nejen integraci ve Skolské oblasti
(v roli vychovného poradce, asistent pedagoga, pedagoga ve druziné¢ nebo stiediscich
volného Casu...), v oblasti socialni (v roli poradce rané péce, osobniho asistenta, socialniho
pracovnika ¢i asistenta...), V oblasti zdravotnické (v roli socialniho nebo pedagogického
pracovnika ve zdravotnickém zafizeni), ale téZ v neziskovém sektoru (v roli dobrovolnika

charitativni organizace ¢i nadace).

,, Pomdhani vychazi z altruistickych potieb cloveka. Fenomén pomoci je tésné spjat
S dobrovolnictvim. “(Kraus, 2008, s. 133). Dobrovolnik pomaha k prospéchu druhého

¢loveéka bez naroku na odménu, tudiz z neziStnosti, nesobeckosti.

Z podnétu jedné ucastnice vyzkumu, se momentalné planuje vznik nového zajmového
krouzku pro déti s PAS, ve spolupraci s Tiebicskym centrem, 0. s. Také je rozjednana
moznost vzniku organizace, ktera bude realizovat aktivity pro déti s riznym druhem

postizeni. V nabidce budou kromé zajmovych krouzkt i podplirné metody rozvoje déti.
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Naptiklad socialni nacviky pro déti s PAS ¢i podpora grafomotorickych dovednosti.
Nabizeny budou i specialni metody jako EEG Biofeedback nebo Feuersteinova metoda
instrumentalniho obohaceni. Jako zakladajici ¢len, spoluorganizator a dobrovolnik, se budu

ucastnit veétSiny aktivit.


https://www.google.cz/search?rlz=1C1GTPM_csCZ560CZ560&espv=2&biw=1366&bih=643&q=feuersteinova+metoda+instrument%C3%A1ln%C3%ADho+obohacen%C3%AD&revid=523524207&sa=X&ved=0ahUKEwi17eXW05XMAhWjBZoKHdcuCdkQ1QIIXCgA
https://www.google.cz/search?rlz=1C1GTPM_csCZ560CZ560&espv=2&biw=1366&bih=643&q=feuersteinova+metoda+instrument%C3%A1ln%C3%ADho+obohacen%C3%AD&revid=523524207&sa=X&ved=0ahUKEwi17eXW05XMAhWjBZoKHdcuCdkQ1QIIXCgA
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ZAVER

Teoreticka Cast bakalaiské prace popisuje PAS z pohledu klasifikace, specifickych
ptiznakli, mozZnosti terapie, reakci rodiny na sdé€leni diagnézy i piijeti ditéte okolim.
Podrobné informuje 0 soutasném stavu moznosti podpory rodin s détmi s PAS v CR.
Z teoretického pohledu se jevi podpora stitu pro rodiny jako dostatecnd. Zpocatku
je nejaktualngjsi zdravotni péce o dité. Nasledné mohou rodiny vyuzit nabidky systému
socialnich davek a sluzeb k zaji$téni maximalni podpory Vv socialni oblasti nebo pomoci
Skolskych poradenskych zafizeni, vedouci K integraci ditéte v oblasti Skolstvi. Déti s PAS
vyzaduji specialni pfistup a dostate¢nou podporu okoli, aby se dokazaly v rizné mife

zaClenit do spole¢nosti.

V praktické casti bakalarské prace jsem se zabyvala analyzou zkuSenosti s podporou
ziskanych od rodin s détmi s PAS. Pomoci metody polostrukturovaného rozhovoru, byly
zkoumany téz potfeby rodin, se zaméfenim na zjiSténi socidlnich rizik nedostate¢né
podpory. Velmi zalezi na subjektivnim vnimani rodi¢u. V pocate¢nich stadiich PAS
vyrazné prevySuje nabidka podpory stitu poptdvku rodin, problémem je spiSe mald
informovanost. Pozdé&ji se situace vyrazné méni, informovanost naridsta, ale nabidka
na poptavku se nc¢kdy stdva pro rodiny déti s PAS nedostatecnou az nedostupnou.
Vysledky provedeného vyzkumu také ptispély k navrhim moznosti, které by mohli
pomoci k vyfesenim vyse pojmenovanych nedostatkii v podpofe rodin s détmi s PAS v CR.
Utastnici vyzkumu sami piisli s napaditymi moznostmi podpory rodin. Naptiklad vznik
staitnich vyhod pro zaméstnavatele, ktefi by mohli vice pfijimat pecujici matky
do zkraceného pracovniho poméru. Nejvice se vSak ujala moznost vytvofeni novych sluzeb
¢i volnocasovych aktivit pro déti s PAS, které jsou momentalné ve fazi pocatecnich
jednéni. Z mého pohledu mohu doporuc¢it vyrazné razantngjsi ploSnou propagaci PAS
v médiich, zaméfit se na vychovu dneSni generace déti k vetsi toleranci a vnimani potieb
lidi s postizenim. Podpofit inkluzi a integraci déti s PAS do bézného Skolstvi, zapojit
se nebo zorganizovat spole¢né akce a aktivity pro vSechny déti stejné vekové kategorie,
zapojeni se do svétovych dnt autismu. Vyznamnou kvalitou pro pecujici osoby
je vzajemnd pomoc rodiny, tolerantni lidsky pfistup okoli a kvalitni spoluprace
s odborniky. Dilezitost funkénich rodinnych vztahli vynikla zejména v krizovych
situacich, kdy je ¢i neni mozna zastupitelnost pée matky v ramci rodiny. Prioritou je

rovnocenny piistup k détem s PAS jako k jejich zdravym vrstevniktam.
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PAS Poruchy autistického spektra

MKN  Mezinarodni statistické klasifikace nemoci a ptidruzenych zdravotnich problémt
CLK Ceska lékai'ska komora

WHO  Svétova zdravotnicka organizace

CR Ceska republika

PNP Prispévek na péci

SVP Specialné vzdélavaci potieby

SPC Specialné pedagogické centrum

UP Utad prace
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Priloha Pl: Vzor informovaného souhlasu

Informovany souhlas s pouZzitim vyzkumného polostrukturovaného rozhovoru

zaznamenaného pro ucely bakalaiské prace s ndzvem

Podpora rodin s détmi s poruchami autistického spektra

Vyzkum probiha za uéelem zpracovani bakalaiské prace, ktera je realizovana na Univerzité
Tomase Bati ve Zlin¢, Fakulté humanitnich studii, Institutu Mezioborovych Studii Brno.
Bakalafskd prace je psana Markétou Novotnou pro studijni program Specializace
Vv pedagogice, studijni obor Socialni pedagogika. Cilem prace je zjistit, popsat a analyzovat

potfeby rodin S détmi s poruchami autistického spektra a jejich zkusenosti s podporou.

Byla jste vybrana a pozadéana o spolupraci. VasSe ucast je zcela dobrovolna a zdlezi jen na
Vs, jaké zkuSenosti a informace pii rozhovoru sdélite. Pro potieby analyzy bude rozhovor
nahravan. Na Vasi zadost se muze nahravani kdykoliv ukoncit. Cely rozhovor bude
piepsan do textové podoby. Pro Ucely vyzkumu neni dileZité znit Vase osobni Udaje,
Vv ptepisech rozhovorti budou odstranény identifikujici daje, material bude analyzovan

V anonymizované podobg.

De¢kuji za pozornost vénovanou témto informacim a zadam Vas o0 souhlas s poskytovanim

vyzkumného materialu pro vyzkumny projekt ve form¢ audio nahravky rozhovoru.

Datum rozhovoru: ...
Jméno vyzkumnice: ...
Podpis vyzkumnice: .............oeviiiiiiiiiiiiin,
Vase JMENO0: ....oviieiiiii i

VAaS pOdPiS: «ovvriei i



Piiloha PII: Cast doslovného piepisu rozhovoru
Jak Casto si miZete udélat ¢as na svoje zajmy a konicky?

Rodina 1.: ,,Viibec nemam cas, vithec nemdm, ale obcas ja potiebuju taky trosku uZivat,

a opravdu nemam.

Rodina 2.: ,,Jd bych rekla, tak treba jednou, dvakrat do mésice, Ze si tieba nekam
zajdeme, Ze dame syna na hlidani, ale jinak jakoby my madame radi prirodu, takze jdem
nekam na prochazku do prirody nebo nékam si prosté zajedeme za mésto, coz jakoby

3

i synovi déla dobre, i mé to dela dobre, takze skloubime prijemny s uzitecnym. *

Rodina 3.: ,, Neprovozuji, nemdm na né cas, protoze potrebuje dcera péci ctyriadvacet
hodin a neni ochotnad spat nikde jinde, nez u ndas doma a neni schopna byt vecer s nikym

]«

Jjinym, nez se mnou. Takze neprovozuji. Mym konickem je moje dcera

Kdo Vas nejcastéji zastoupi pri kratkodobé péci o syna/dceru?

‘

Rodina 1.: ,Ne, ne, ne, nemdam nikoho. "
Rodina 2.: ,, Bud pritel nebo babicka. *

Rodina 3.: ,, Babicka nebo babicka.

Kdo by nejlépe zajistil péci o dceru v dobé Vasi dlouhodobé nepiitomnosti?

Rodina 1.: ,, ... “ Mate né¢koho, kdo by Vas zastoupil na delsi dobu? ,, ... “ Kdyby se stalo,
jak jste minule byla nemocna a potiebovala jste pomoc zatfizeni ve Znojmé pro okamzitou
pomoc, tak byste musela vyuZzit znovu toho zatizeni? ,,Jo, to ja potiebuju opravdu trosku
pravidelné, aby no, opravdu... “ Kdyby byla vase neptitomnost dlouhodobé&;jsi? ,,Ano. Jako
ja, jo? Ano. Kdybyste byla nemocné dlouhodobéji a nemohla se o malého starat, tak mate

¢

nekoho, kdo by Vas zastoupil? ,,Nemdam, nemam. ‘
Rodina 2.: ,, Asi pritel.

Rodina 3.: ,, No, to by bylo otizkou. No nejspis moje tchyné, ktera to vzala tak, Ze to tak
je a je schopna s tim néjak pracovat. Ale kdyz bylo nejhir a narodila se mi druhd dcera,
tak se mi nastéhoval manzel a moje dcera do porodnice. To se taky pocita. ** Takze vlastné

jste si udélala oporu sama sobé a jesté vlastné¢ jim? ,, No, tak my jsme dostali pak volny



pokoj, tak jsme se tam vsichni vesli.“ Taky tak to jde, kdyz nemize Mohamed k hofte...
My to takhle Fesime, ale spis je fakt pozitivni, Ze tak jak vSichni Fikaji, Ze maji velké
problémy, ja nevim proc¢, mé se to nekdy zda az komicky, ale mé stacilo si promluvit
S panem primarem na gynekologii a nebyl problém tam ubytovat ani manZela, ani dceru.

My snad jako prezZijem vSechno. *

9.Zavéreéné shrnuti a vyjadreni dalSich potireb podpory rodin s détmi s PAS:

Jaky typ podpory Vam pomohl nejvic?

Rodina 1.: ,,... “ Jaky typ podpory Vam nejvic vyhovoval? Co byste nejvic potiecbovala?
nJako od Vas?*“ Celkoveé, muzete klidné fict, jakou Vy citite potfebu, v ¢em byste
pottebovala pomoci? ,Ja potiebuju opravdu zdravotni, muj, co mdam, to musi zjistit,
protoze je mi fakt divne. Ja sama to znam, ze muyj télo je opravdu, to psychicky ne,
to je néco jinyho, ne psychicky, to je, néco asi ja mam tady (ukazuje na bricho), urcité
mé to boli nebo ktery to boli, proc, protoze ja to citim ten slabost. Ja potrebuji zdravotni
a se synem asi ten taky zdravotni a i ve vzdélani.“ Tu zékladni Skolu, co jste fikala?

»No. Ja taky potrebuju vzdélat. *

Rodina 2.: ,,Jakoby i z téch doktorii myslite? “ Ze vseho, celkové. ,, Tak urcité rana péce,
to je, to je jako vybornej pristup, jakoby pomoc s néjakymi problémy, pomiucky
samozrejmé taky super. A z doktoru byl super pristup na ty logoklinice v Brné. Tam byli
prosté vyborni doktori, jakoby Skoleni, Ze fakt se tam nad tim nikdo nepozastavoval, kdyz
tam prosté nekde, nekde se Sprajcnul a néco nechtél nebo tak, takze tam byl super pristup.
Coz treba v tom Motole moc, moc teda nebylo, tam jsme byli hospitalizovani ctrnact dni

a to jsem se tam mdlem zbldznila ja uz.

Rodina 3.: ,,Ja bych rekla spis to nase setkavani téch rodicu, co maji stejné, ze clovek vidi,
viastné Ze je to uplné stejny. Ze v tom nelitam jenom ja, Ze v tom litd i obcas nékdo jinej.
Ja vim, Ze to zni divné, jakoby skodolibé, ale je to takovy, zZe to clovéka tak jakoby podpori,

Jjako Ze to tak je vsude. Tak je to dobry.



Nakolik povaZujete poskytnutou podporu statu za dostatecnou?

Rodina 1.: ,Jézusmarja, to nemuzu rict.” Neni dostate¢na nebo je dostate¢na pro Vas
a pro malého? ,Jd jsem rikala, Ze jako je to pro nas Zivot je..“ Pro vas Zzivot

je to dostatecné a pro jeho potieby je to nedostatecné? ,,Ano, pro vzdeélani hlavné.

Rodina 2.: ,, Tak jako zZe celkové myslite, i jakoby doktory, kvalitu, péci? ** Celkové, tieba
i davky nebo sluzby nebo... ,, Financni podporu to mé jako staci, takze to povazuji
za dostatecny a jinak jakoby podporu statu urcité tady v Trebici zrovna si myslim, Ze toho
moc jakoby neni, pro ty autisty jakoby, ja nevim, tfeba syn nechodi do zadného krouzku,
protoze to prosté narusuje ten pribeh samoziejmé, takze je to s nim takovy tezky. Takze
kdyby tady néco takovyho bylo, zZe prosté by se mohl nécemu vénovat, tak jako bych byla

¢

rada. Myslim si, Ze tady jako zrovna v Trebici prosté pro ty autisty jakoby toho moc neni. *

Rodina 3.: ,, Na preZziti, to jakobych rekla rodici. Jako matka samozZivitelka si to nedovedu
realnée predstavit. Uprimné. Tim, Ze nds zabezpecuje otec, tak budiz. Ale pro matky

samozivitelky to neni k dlouhodobému preziti.

Jakou formu podpory byste privitali do budoucna?

Rodina 1.: ,,J6... “ Co byste si piedstavovala, klidn¢ si vymyslete néco. Co byste chtéla?
, Abychom dostali néjaky takovy alespon dva plus jedna.* Vé&t§i byt? ,Ano, vetsi byt.
A jesté néco? Finance tieba, nebo to Skolstvi, aby? ,.4by mé poslala Karlovarsky
univerzité.“ Ze byste §la studovat, vy jste se vzdélavala? ,,Né, jako vysoky skola tam je. "
A pro syna? ,,Pro syna normalny Skola.*“ A jeSt€ néco pro syna? ,,Aby uzdravil tu zubicku,

Ze synu?

Rodina 2.: , ... “ KdyZ se zamyslite do budoucna, jak syn poroste, mizete si i vymyslet,
jak byste si to predstavovala? ,, Tak ja bych si to predstavovala tak, Ze se bude syn lepsit
furt a lepsit, takze jakoby budeme toho potrebovat min a min. Ale urcité tady to o cem jsem
mluvila, tak bych byla rada, kdyby tady bylo prosté néco takovyho treba néjaky ty krouzky
nebo néjaky volnocasovy aktivity, néco prosté jakoby, co by se s téma détma dalo délat
a kde prosté na vas teda nikdo nebude koukat mezi prsty, Ze nekde néco vyvadi, co nema,

“«“

no.

Rodina 3.: ,,No urcité formu podpory, bych rekla tak nejvic spis zvyhodnéni zaméstnani

téchto matek na ten kratkej castecnej uvazek s témito detmi. Kdyz ta matka bude mit néjak



postizené dité, aby stat néjak podporoval, aby ten zaméstnavatel ty matky na ten polovicni
uvazek zameéstnal. Spis takhle podporu. Ani ne financni, spis to zazemi, ze by mohly délat
neco jineho, nez behat kolem téch deéti a aby ten zaméstnavatel mél néjaké vyhody a tahlo

ho to k tomu tyhle rodice zaméstnavat.

Co byste poradila ostatnim rodinam v podobné situaci?

Rodina 1.: ,,Jo, hlavné, ja urcité vim, Ze ti je... Kazdy clovek je jiny, jinak reaguje jinak,
ti psychicky urcity jini, zZe jo. Ty Zivotni situace taky, taky ty kamardadské vztahy,
sourozenci. Podle toho kazdy je jiny. Kdyz bude jako ja, takova osoba, tak bud silna a taky
musi najit opravdu, jak to mam Fict, dobry partner. Protoze jako pro mé, kdyz nahodou
to nebude stat, to jasné Ze to, a kdyz nahodou jako ja potrebuju trosku Sikovny partner.
Aby se to hlava troSku vyrovnal, protoZe ted ja mam takovy Spatny, Spatny, Spatny.
A uz diky prace, uz trosku zlepsilo, ale stejné je to takhle. Zvyknout jako, to je pro mé taky
novy. Ja jsem tady opravdu jako divna, protoze ja to citim, sama, ja to vim vSecko. "
Vnimate ndrodnostni... ,, Ty ndrodnost ne, hlavné takhle. Ja jsem mezitim jako nepracovat
dvacet roky, to mi taky uz vsecko jako ja zacinam novo. Navic kdyz mam takovy ty, kdy
ja jsem tady opravdu smutna. Vsecko ja...“ Potifebovala byste rozveselit! Takze jiné
rodiné byste doporucila, aby méli nékoho k sob&, aby mohli byt veseli? ,,Jo takhle.
A jé.“ Poradila byste jim, aby si nasli n&jakého doktora, ktery Vam pomohl, nebo nékoho,
kdo Vam pomohl? ,,Rikdam, Ze ja. Aby ti rodice, aby méli kolem sebe slusny lidi hlavné,
to je diilezity, podle me. Protoze kdyz takhle, kdyz oni maji takovy dité, kdyz tam budou
trosku takovy divny lidi, ja z toho nebudu mit ani Stastna. A ja potrebuju trosku silnéjsi
nez ja, veselejsi nez ja, vitalni, takovy lidi pro mé deld radost. “

Rodina 2.: ,,No, wrcite dilezity je opora, aby prosté meli v sobé vzdjemnou oporu
a aby se dokdazali v takovych chvilich podrzet a urcité podle mé je dilezity narazit teda
na néjakyho dobryho pana doktora, ktery Vam pomiize a vysvetli, a protoze to podle
mé deld hodné, ta osoba zrovna, na kterou narazite, s kterou to budete FeSit tady

‘

ten probléem.

Rodina 3.: ,, Divat se na vSechno pozitivneé. Muj manzel tvrdi, Ze nemiize byt tak Spatné,

I3

aby nemohlo byt jesté hur, tudiz brat to, zZe viastné ti je dobre.’



Priloha P I11: Ukazky strukturovaného uceni

Tézsi varianty predchozich tkolt...

Zadanim téchto ukolu je pfifazovani obrazku, které k sobé vyznamové patfi.

@ ]
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Obr. 3. Strukturované tkoly — asociace (Hladka, 2008, s. 24)



Procesualni schéma...

Vyznamem procesualnich schémat je vizualni rozkrokovani ¢innosti, kterou chceme
dité naucit. Nékterym détem tato podpora sta¢i a samostatné zviadnou nécvik, jinym to
trva déle. Jednoznalné je tato nastrukturovana podpora velmi dulezita. Samy déti se tak
mohou ujistit, zda ¢innost provadéji spravné.

Procesualni schéma: myt ruce
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Obr. 4. Procesualni schéma - hygiena (Hladka, 2008, s. 92)



Tydenni plan Krystof...

V soucasné dobé Krystof mimo denni rezim pouziva i tydenni plan. Je to takova
nadstavba pro lepsi pochopeni naseho svéta a nacvik planovani v $irSim casovém
horizontu.

| zde jsou pouZity obrazky z VOKS, stejné jako v dennim reZimu. To je jedna ze zasad.
Pouzivejte v Cinnostech a komunikaci vzdy tytéZ obrazky, piktogramy, fotografie
nebo zastupné pfedméty, které vase dité zna a rozumi jim.
Sjednotte je se Skolou, v tomto budte disledni a neoblomnil!!
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Obr. 5. Struktura tydenniho planu (Hladka, 2008, s. 80)



