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., Byt matkou autistického ditéte je bremeno, které nelze nikdy sdilet. Divat se na svého
hezkeho syna a védeét, ze nebude normalni... zZe celd jeho existence mizZe byt ukoncena
kiistkou z kurete nebo zrnickem ryze.

Proc¢ je zde? Je ,,Malym princem*, ktery si spravné uvedomuje, Ze planeta Zemé je
znacné podradnou planetou? Vsechno co vim je, zZe on je klicem k veskeré sile, kterou mam,
nebot’ ve skutecnosti jeho poslanim na zemi bylo vytvorit ze mne lepsi osobnost, nez jakou
jsem. Pozvedl mne z mého sobectvi a privedl k poznani, Ze ditvodem, proc¢ jsme zde, je
pomahat jeden druhému.

P. Moya — Papirova duse
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Uvod:

“Autismus neni néco, €O 0soba md, neni to Zdadnd ulita, ve které je osobnost
uvezneéna. Ve skordpce neni schované normalni dité. Autismus je zpiisob byti. Autismus je
vSepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem, kazdou

’

emocl. Autismus je soucasti existence. Osobnost se od autismu oddelit neda.’

Jim Sinclair

Dost mozna takové dité potkavate kazdy den na ulici, mozna si pomyslite, Ze je to
ditko jako z obrazku a netusite, ze pravé mijite dit¢ s pervazivni vyvojovou poruchou. Ano,
takové dit¢ neni na prvni pohled ni¢im napadné. Snad jen tim, Ze vétSina autistickych déti je
opravdu vyrazné hezka. To je prvni pohled, ten druhy miize nastat v kterykoliv moment.
Zdanlivé bez pficiny, naptiklad jen proto, Ze se polekalo oby€ejné mouchy, si toto krasné
ditko lehne uprostied chodniku, a tfeba i pfimo do louze a vydava zvuky, které lze
nejvystiznéji oznacit slovy: usi drasajici ryk. A kolemjdouci se otaci, nékdo jde dal, nékdo
utrousi poznamku o malém nevychovanci, a n€kdo dokonce piispéchd sradou na uziti
mnohokrét osvédcené a ovefené ,,rucni vychovné metody.

Jen nikdo z nich netusi, Ze tento projev neni disledkem $patné vychovy, nybrz jen
symptomem vSeprostupujici neurologické poruchy jménem autismus.

Autismus je pomérné mladd diagndza. Nejsou presné znamy pfi¢iny vzniku
onemocnéni, mé se za to, Ze vyznamnou roli hraje genetika, infekce prodélané v prenatalnim
obdobi, ¢i nepfiznivé vlivy v dobé porodu a neonatalni, a také chemické procesy v mozku.
Moderni teorie maji za to, Ze autismus vznikd az pti kombinaci nékolika z uvedenych.

Jisté je jen to, Ze Zivot s autistickym ditétem neni lehky. Je ndrocny pro matku, otce,
sourozence, prarodice, SirSi ptibuzenstvo a dotyka se i rodinnych ptatel, pokud je rodina ma.

Dutivodem proc¢ jsem se rozhodla zpracovat toto téma je, Ze od zati roku 2010 pracuji
v matefské Skole pro déti se specialnimi vychovné vzdélavacimi potfebami, v autistické tiidé
ve Znojm¢. Kazdodenné zblizka vidim a obdivuji neutuchajici silu matek, které¢ k ndm své
déti vodi. Obdivuji, jak se na své déti usmivaji 1 po n€kolika probdélych nocich, jak
kazdodenné a za kazdého pocasi pofadaji dvouhodinové pochody po okoli, protoze tak to ma

jejich dité rddo. A pfi tom vSem zvlddaji doma dal§i sourozence a chod domacnosti,
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eventuelné i vlastni zaméstnani. Myslim, Ze tato jejich Zivotni sila stoji za povSimnuti a tctu,

nebot’ vétSina lidi si viibec neuvédomuje jaké obrovské bohatstvi ma, pokud ma déti zdravé.

Cilem bakalaiské prace je zpracovat rizné materidly tykajici se témat autismus, statni
socialni podpora a sociélni sluzby. Podrobnéji se budu zabyvat vlivem autismu na rodinu a

rodinné vztahy.

Provedu deskriptivni Setieni ke zjiSténi stavu a moznosti pomoci rodinam
s autistickymi détmi predskolniho véku ve formé déavek statni socidlni podpory ze strany
staitu a sluzeb poskytovanych skolskymi a zdravotnickymi zafizenimi a charitativnimi

organizacemi na Znojemsku.

Formou polostukturovaného rozhovoru s matkami dvou chlapct ziskdm a zpracuji
informace o prenatadlnim vyvoji a raném détstvi chlapcii, o rodinnych vztazich i o pomoci,
kterou vyuZivaji a jejich zkuSenosti s poskytovateli. Udaje o soucasném stavu vyvoje

chlapcii doplnim o vlastni pozorovani.

Pti zpracovani bakalarské prace jsem vyuzila odbornou literaturu. Dale poznatky,
které jsem ziskala pfi studiu oboru socidlni pedagogika a také védomosti a zkuSenosti nabyté

praxi.



1. AUTISMUS

1.1 Historie, charakteristika

Poruchy autistického spektra. Autismus. Pervazivni vyvojova porucha. Co to vlastné
znamena? Cizinec ve svéte nas ostatnich. Mimozemstan.

Zaklad slova najdeme v feckém slové authos, tedy sam. Poprvé tento termin pro
stanoveni diagnozy uzil Svycarsky psychiatr Erik Bleur v roce 1911, aby poukazal na
uzavienost a egocentrické mysSleni. Autismus zafadil k poruchdm schizofrenniho razu.
V tomto duchu uzil stejného terminu v roce 1943 i americky psychiatr Leo Kanner. M¢l za
to, ze “autisticka porucha afektivniho kontaktu u déti nizkého véku” ma ke schizofrenii
pfimy vztah. Dnes v3ak je od spojeni téchto dvou poruch upusténo.® Ve stejném roce, a
nezavisle na ném videnisky pediatr Hans Asperger zavadi pojem “autistickd psychopatie”.
Diky svétové valce a nasledné situaci byla jeho prace prelozena do anglictiny az v roce 1991.

Z mého pohledu smutnéjsi kapitola nastava po roce 1960, kdy Bruno Bettelheim
zvetejnil studii “Empty Fortress” (Prazdna pevnost), kde uvedl teorii, ze autismus zptsobuji
détem jejich citové chladné matky. Prave jejich emocni chlad a odmitani mélo vhanét déti do
jejich vlastniho autistického svéta. Pro matky autistickych déti zavedl 1 pojem “matky
chladni¢ky”. Tato skute¢nost, dle mého nazoru, musela vést ke zna¢nému sebeobvinovani
nestastnych matek, silnému pocitu viny a myslim, ze i obvifovani ze stran okoli. Tento
nazor nastésti vyvratila studie Ivara Lovaase v roce 1974 o praci se skupinou devatenacti
déti aplikovanou behaviordlni metodou. Terapii se mu podafilo devét z devatenacti déti
piivést az na Groved zdravych dati.?

Dalsi vyznamnou osobnosti je britska 1ékatka Lorna Wingova, ktera mimo jiné roku
1981 zavedla pojem “Aspergriiv syndrom” a tzv. “triadu symptomi”.?

O pervazivni vyvojovou poruchu jde, pokud kvalitativni postizeni zasahuje do vice
dominantni problem se nachazi v oblasti kognitivnich funkci jazyka, motoriky a socialnich
dovednosti. Osoba s autismem neni ve vyvoji pouze zpomalena, jako je tomu u 0sob

s mentélni retardaci, nebo se sekundarnim smyslovym a motorickym postizenim. Clovék

! Gilberg Ch., Peters T. Autismus — zdravotni a vychovné aspekty. Praha: Portal 2008. 5.7 - 8.
2 Richman S. Vyichova déti s autismem. Praha: Portal 2008. s. 11
% Cadilova V., Jin H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. Praha: Portal 2007. s. 12
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S pervazivni vyvojovou poruchou mize byt soucasné stizen mentalni retardaci, ale zaroven
je postizeno 1 néco dalSiho. Pervazivni, tedy vSeprostupujici, naznacuje, Ze to néco
zasahujiciho celou osobnost je v Eloveku nékde uvnitk, ndkde hluboko.*

Poruchy autistického spektra ovliviiuji komunikaéni a socialni schopnosti jedince,
maji vliv na chovani k ostatnim, na komunikaci s nimi. Jsou pfi¢inou Spatného vyhodnoceni
informaci, neporozumnéni vidénému, slySenému, citénému. Velmi zjednodusené lze fict, ze
autismus je neschopnost porozumét symbolim. A pokud si uvédomime, Ze vlastné vse, co
nas obklopuje, se na symbolech zaklada, ¢i dokonce je na symbolech zavislé, mizeme si
malinko poodhrnout pomyslnou oponu do svéta autismu a pokusit se 0 chapani slozitosti
zivota s timto handicapem. Jen pro nazornost, jeden z naSich nejvétSich dard: dar feci —
pravé fec je jen a jen o symbolech. Co slovo, to symbol. Postaci pouze vyslovit jakékoliv
slovo a my si okamzit¢ v duchu vybavime osobu, véc, barvu, pocit, chut’, vini, situaci,
kterou predstavuje, to i v mnoha variantach a proménach. Nikoliv vSak autistické dité. To,
o je schopno se naucit, to jsou urcité stale se opakujici a neménné situace, vzory chovani.
Problémem muze byt i jen mala odchylka, naptiklad nova zaclona, cesta k babicce jinou ulici
z divodu objizdky. Svétové uznavany odbornik na autismus, belgicky neurolog
Theo Peeters ve své knize Autismus — zdravotni a vychovné aspekty uvadi piipad
Temple Grandinové, vysoce inteligentni autistky. Ona sama svoji zavislost na vizualnich
aspektech popisuje pocity jako “antropolozka na Marsu”. >

Ovsem, je nutno podotknout, ze Temple je zastupkyni mensiny, mnohem ¢astéji, a to
a7 80% autistii je souasné postizeno lehkou az stfedn& t&7kou mentalni retardaci. °
“Donedavna se ptredpokladalo, Zze pét déti z deseti tisic trpi autismem, ale posledni
epidemiologicky vyzkum, ktery vychézel z kriterii DSM III-R, tato ¢isla zdvojnéasobil na
deset z deseti tisic. Jestlize pouzijeme vychovné-vzdelavaci definici autismu (véetné
mladeze s autismem a piibuznymi poruchami) misto definice medicinské — dosud byla
pouzivana vétSinou kriteria medicinskd — pak dojdeme k ¢islu nejméné dvacet z deseti
tisic.”” Potencionalng tedy Zije v Ceské republice 15 - 25 000 0sob s autismem.

Autismus je onenocnéni pievazné chlapcti — pomér pohlavi je 4 az 5 : 1. U divek se
onemocnéni druzi s t€Z8§im stupném postiZzeni, zde se pomér pohlavi vyrovnava. Vyzkum

Z listopadu 1989 piinesl u Aspergerova syndromu cisla 8 : 1. Rettovym syndromem jsou

* Peeters T. Autismus — Od teorie k vyichovné-vzdélavaci intrvenci. Praha: Scientia. s. 10 — 11

> Gilberg Ch., Peeters T. Autismus — zdravotni a vychovné aspekty. Praha: Portal 2008. s. 8

® Gilberg Ch., Peeters T. Autismus — zdravotni a vychovné aspekty. Praha: Portal 2008. 5.10

" Peeters T. Autismus — Od teorie k vychovné-vzdélavaci intrvenci. 1. vyd. Praha: Scientia, 1998, 169 s.

-5-



oy ee

Uvedené skutecnosti tedy sveédci pro jistou vazanost autismu na pohlavi, na chromozom X.

1.2 Etiologie, diagnostika

Pfesnd pfi¢ina autismu neni doposud piesn¢ zndma. Za hlavni divod poruch
autistického spektra jsou povazovany vrozené abnormality mozku. VétSina soucasnych
hypotéz ma za to, Ze rozhodujici je vliv n€kolika faktort: genetika, vlivy vnéjsiho i vnitiniho
prostiedi béhem ranné faze téhotenstvi (dédi¢nost, infekéni nemoci, zafeni, uzivani 1éku,
ockovani, vyskyt kvasinek, precitlivélost organismu na mlé¢nou bilkovinu kasein a lepek,
zménéné hladiny serotoinu a endorfini) a béhem porodu i kratce po ném. Ne&které studie
hovofti o tom, Ze autismus vznika az pti soubéhu né¢kolika z vyse uvedenych okolnosti. Proto
jeho diagnostika byva nepiesna, zdlouhava a draha. Britsti védci objevili novou metodu
zjisténi autismu, a to pomoci magnetické resonance mozku. Diky ni 1ze vidét lehké zmény
mozku lidi s autismem, jisté ¢asti mozku jsou u "postizenych" lidi vétsi a silngjsi, jiné
naopak slab$i. Je to mnohem rychlejsi metoda, diky které lze tuto poruchu zjistit
i U dospélych lidi.

Ceska psycholozka, odbornice na autismus, PhDr. Katefina Thorova, Ph.D. fika:
»Autismus nelze nikdy zcela ,,vylécit™, ale pomoci v€asné intenzivni terapie jde u nékterych
autistickych déti, zvlasté pokud je jejich onemocnéni spojeno s mirné€jsi mentalni retardaci,
zlepsit jejich socialni a komunikacni dovednosti, takze mohou napiiklad navstévovat
normalni §kolu.«

V 90 % ptipadi se prvni autistické projevy objevuji jiz mezi prvnim a druhym rokem
zivota. Casny zacatek je tedy vyznamnym diagnostickym ukazatelem. ,,Sledovani dal§iho
pribéhu ukazuje, Ze zatimco pacienti, u kterych obtize vznikly do 36 mésicl, maji
charakteristické autistické ptiznaky, pacienti, jejichZ obtiZze se objevily pozdéji, se svymi
pfiznaky spiSe blizi obrazu schizofrenie s asnym zacCatkem. Vyjimkou je Aspergriv
syndrom (onemocnéni autistického spektra), ktery byva casto diagnostikovan cCasto az

NP
V pozdéjsim veéku.*

® http://ona.idnes.cz/autismus-nemoc-kterou-trpel-rain-man-ds3-/vztahy-
sex.aspx?c=A080922 110751 zdravi bad
® http://www.zdn.cz/clanek/postgradualni-medicina/detsky-autismus-159241
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Z pohledu genotypu je riziko vyskytu autismu mezi ptibuznymi 3%, u sourozencl

dokonce 5 % a u jednovajeénych dvojcat stoupa az nad 90%.™

,Diagnosticky proces spoc¢iva nejprve v psychologickém a psychiatrickém vysetteni,
které musi upfesnit, zda se skute¢n¢ jednd o poruchu autistického spektra. Autismus je
V podstat¢ behaviordlnim syndromem, kdy je stanovena diagnéza na zaklad¢ projevil
chovani bez ohledu na moznou pfi¢inu vzniku. V dalsi fazi se stanovuje, zda je autisticka
porucha v souvislosti s jinou somatickou nemoci ¢i (genetickou) anomalii. V neposledni fadé¢
se objektivizuje mira nespecifického postizeni CNS. Moderni diagnostika détského autismu
je tedy mezioborova. Komplexni vySetfeni umoznuje posouzeni této poruchy z riznych
pohledi.« ™

V Ceské republice se pro diagnostiku vyuziva standartni pedopsychiatrické vysetieni
zamétené cilené na vyvojové aspekty postizeni vcetné veéku nastupu prvnich autistickych
ptiznakt. Pro klinické ucely je uzivana Skdla CARS (Childhood Autism Rating Scale =
Skala détského autistického chovani) a pro vyzkum vice $kdla ADI-R (Autism Diagnostic
Intrerview — Revised).

Skala CARS je 15-ti polozkova posuzovaci $kala. Hodnoceni probih4 na stupnici od
jednoho do ¢tyt boda podle zavaznosti postizeni. Pozitivni vysledek je dosazenim 30 bodu;
lehky az stfedné tézky stupen autismu: 30 — 36 bodi, t€Zky stupefl autismu: vice nez
36 bodl. Vyhodou této $kaly je snadné a rychlé vyhodnoceni, primérné $kalovani trva do
60 minut), Skalovat je mozné jiz déti od 2 let a déti nemluvici s mentalnim vékem 18 mésict.
Nevyhodou je jednak mozné hrubé zkresleni vysledkli pii malé nebo zadné klinické
zkuSenosti s autisty, a také nemoznost rozliseni autistii s ohledem na jejich mentalni vék.

Skala ADI -R je velmi podrobna dotaznikové §kala vychazejici ze strukturovaného
pohovoru s rodi¢i. Zabira nejen vSechny oblasti postizeni, ale i dobu objeveni autistickych
priznakt a v obdobi mezi 4. a 5. rokem véku, obdobi kdy se predpoklada nejvyraznéjsi
psychopatologie. Skala obsahuje 111 polozek a jejich nasledné hodnoceni ve &tyfech
hlavnich skupinidch. Nevyhodou S$kaly je jeji velkd casova ndro€nost (Casto vice nez
3 hodiny), a také mozné zkresleni tidajii poskytovanych rodici.

Do diagnostiky patii také stanoveni mentalni urovn€ pomoci psychologického

vysetieni. K tomuto ucelu se v CR vyuziva Gesselova Skala. Jeji pomoci se posuzuje

10 http://www.zdn.cz/clanek/postgradualni-medicina/detsky-autismus-159241
1 http://www.autismus.cz/diagnostika/komplexni-diagnostika-autismu.html
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schopnost adaptivniho chovani, hruba a jemna motorika, fe¢ a socialni jednani, hodnocena je
celkové vyvojové troved, i dil&i vyvojové skore.'

Krajska détskd nemocnice vBrn& - Cernych Polich jiz pied lety zalozila
specializované Centrum pro diagnostiku autismu a neurovyvojovych vad s piisobnosti pro
Moravu, kde poskytuje nejen samotnou diagnostiku, ale vyviji i pfednaskovou ¢innost,
a prezentuje dosazené vysledky. Spolupracuje také s Asociaci pomahajici lidem s autismem
a katedrou specialni pedagogiky Masarykovy univerzity Brno. O vyznamu jeho existence
svedci 1 fakt, Ze dalsi obdobné centrum je pii détské psychiatrii v az Praze — Motole.™

,»Vzhledem k tomu, ze autismus je velmi komplexni postizeni, a vzhledem k tomu, ze
nékteré symptomy se objevuji v pozdéjSim veku, je nutné pro spravné stanoveni diagnozy

, 1x « v 1 . 14
provadét vySeteni opakované.

Rodice jsou ti, kdo jsou s ditétem v kazdodennim styku, ti, kdo dité znaji nejlépe,
znaji jeho chovani, dovednosti, pokroky i nedostatky. Co tedy muze pfivést rodiCe k
mySlence, Ze s jejich ditétem neni vSe v potadku? Co se muze stat prvnim impulzem pro
navstévu détského 1ékate a nésledné odborné vysetieni? PhDr. Katetina Thorova shrnuje

mozné symptomy v nasledujicim ¢lanku:

» Ceho si mohou rodice vsimnout uz v ranéem véku ditéte?

Postrehy v komunikaci
- Nereaguje nebo malo reaguje na své jméno,
- Vyjadfuje hlavné kiikem a afektem, Ze néco chce,
- Opozdény vyvoj feci,
- Nepruzné nebo malo reaguje na pokyny,
- Casto ptisobi dojmem, Ze neslysi,
- Zda se, ze slysi, ale zejména na fe€ reaguje velmi malo,
- Neukazuje ukazovackem na zajimavé predméty,
- Nemava na rozloucenou,
- Nezapoji se aktivné do détskych hiicek typu paci-paci,

- Nenapodobuje aktivng, Casto a s radosti,

12 hitp://www.zdn.cz/clanek/postgradualni-medicina/detsky-autismus-159241
13 http://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/
¥ Richman S. Vychova déti s autismem. Praha: Portal 2008. 10 s
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- Rikal/a n&kolik slov, ale prestal/a,
- Je obtizné ho/ji upozornit na vzdalené pfedméty,

- Spatny o¢ni kontakt, nepodiva se “co my na to”.

Postrehy v socialnim chovani
- Malo pouziva nebo chybi socialni tsmev,
- Radégji si hraje o samoté, neprojevuje radost pii spolecné Cinnosti, nerozviji
spolec¢nou hru,
- Dava prednost sebeobsluze, pouziva ruku druhé osoby,
- Nepozada o pomoc vydavanim zvuki, oénim kontaktem, vedenim za ruku,
- Vice se zajima o své ¢innosti nez o kontakt,
- Malo se zajima o ostatni déti, nedokéaze se zapojit,
- Je obtizné s nim sdilet pozornost (spolecné prohlizeni obrazkii, spole¢na hra),
- Ostatni lidi dokaze ignorovat, nerad navazuje kontakt s lidmi,

- Nespolupracuje (nepoda na vyzvu, nevyhovi vyzvé, netouzi se predvést).

Postrehy v chovani
- Zéchvaty vzteku,
- Hyperaktivita / neschopnost spolupracovat / negativismus / nesoustfedénost /
U niceho nevydrzi,
- Nehraje si spravné s hrackami,
- Zabyva se ur¢itymi vécmi stale dokolecka (fadi, toc¢i, hazi, otvira-zavira apod.),
- Chodi po Spickach, to¢i se dokola, zvlastni pohyby,
- Ttepe vyrazné rukama napf. pii radosti,
- Neobvykla fixace na urcité hracky (neustale sebou nosi néjaky predmét),
- Reaguje prehnané na urcité podnéty (zvuky, zmény),
- Celkove¢ malo reaguje na okolni podnéty,

- Fascinovan detaily ¢i ur¢itymi podnéty (pismena, Cislice, zavory, znacky aut).

Absolutni indikace pro dalsi vysetieni
- do 12 mésicu nezvatla,
- do 12 meésici negestikuluje (nenatahuje ruku — neukazuje, nemava na
rozlouc¢enou),

- do 15 mésict nenapodobuje,



do 16 mésicu neuziva slova,

do 24 mésict spontanné neuziva slovni spojenti,

ztrata jakychkoli jazykovych nebo socialnich schopnosti v jakémkoli veku” ®

1.3 Diagnosticka triada problémovych oblasti spole¢na pro PAS

Nasledujici informace vychazeji z Diagnostikych kritérii podle DSM-IV vydanych APA
Vv roce 1994.

> Socialni interakce a socialni chovani

Vyrazné postizeni ve vyuzivani mnohocetného neverbalniho chovani (ocni
kontakt, vyraz obliceje, télesné postoje, pozice a gesta) pro regulaci socialni
interakce;

Neschopnost vytvofit pfiméfené vztahy se svymi vrstevniky na odpovidajici
vyvojoveé urovni;

Vyrazné postizeni ve spontannim sdileni radosti, z4jml nebo dovednosti
S druhymi lidmi (napf. nemaji potiebu si prohlédnout, pfinést nebo ukazat
pfedméty, které je zajimaji);

Nedostatecné socialni nebo emocidlni vniméani druhych (pf. neucast v
jednoduchych socialnich htickach, preferovani CcCinnosti o samoté, mozné

vyuZivani ostatnich lidi jako pomocnikil nebo “mechanickych pomicek™).

> Komunikace

Opozdéni nebo uplny deficit ve vyvoji mluvené fe¢i (neni doprovazeno snahou
kompenzovat toto postizeni gesty ¢i mimikou);

Vyrazné postizeni ve schopnosti iniciovat nebo pokraCovat v konverzaci
s ostatnimi u jedinci s adekvatni feci;

Stereotypni a repetivni pouziti jazyka nebo uzivani idiosynkratického jazyka;
Nedostatek rtiznych spontannich her nebo her napodobujicich socidlni situace na

odpovidajici vyvojové urovni.

15 http://www.autismus.cz/ceho-si-vsimnout/ceho-si-mohou-rodice-vsimnout-uz-v-ranem-veku-ditete.html
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Piedstavivost, zajmy, hra

Vyrazné zaujeti pro jeden nebo vice stereotypnich a omezenych zajmi, které je
abnormalni v intenzit€ nebo zaméfeni;

Ztetelna nutkava adherence k nefunk¢énimu rutinnimu chovani nebo ritualim;
Stereotypni motoricky manyrismus (napt. placani, tiepetani prsty ¢i rukama nebo
pohyby celym télem);

Trvalé zaujeti pro ¢asti predméta.

Nespecifické rysy (u déti s PAS se casto vyskytuji, ale nejsou soucasti

diagnostickych Kriterii)

Nerovnomérny profil kognitivnich schopnosti (napt. hyperlexie);

Problémy s uzivanim jazyka a jeho gramatickou strukturou, uzivani 3. osoby
singularu namisto 1. osoby (,,ja*);

Uptednostiiovani periferniho zrakového vnimani pied pfimym pohledem;
Absence vlastni iniciativy a tvofivosti pfi organizovani volného casu;

Snizend schopnost imitace pohybl,, nachylend chize ¢i chlize po Spickéch,
tleskani, luskani prsty;

Fascinace pohybem (roztaceni hracek, otvirani, zavirani dvefi, sledovani tekouci
vody, fén Ci jiné otacejici se predméty);

Neobvyklé reakce na smyslové podnéty (hypersenzitivita na zvuky, svétla nebo
doteky, nepfimétend reakce na viin€ a pachy, snizena citlivost na bolest);
Nepiiméiené emocionalni reakce (bezdivodny pla¢ nebo smich, stfidani nalad,
vybuchy vzteku, uzkost, absence strachu v nebezpecnych situacich);

Problémy s chovanim (dyskoncentrace, agresivita, sebezranovani, ...);

Problémy se spankem, s jidlem — bizardni stravovaci navyky, vcetné pojidani

nejedlych pfedméta.

Tyto projevy mulzeme pozorovat nejméné¢ u jedné tietiny vSech postizenych

autismem.

-11 -



1.3 Kilasifikace PAS

> Détsky autismus

Vyvojovd neurologickd porucha zplsobujici postizenému necitelnost socidlnich
vztahl a situaci, nepochopitelnost abstrakci, neporozumnéni fe¢i a nuti ho k neustéle se
opakujicim vzorcim chovani jako obrané proti vS§emu nezndmému a nepochopitelnému.
Smyslové vnimani je intezivngjsi, a proto mohou lidé s autismem na bézné podnéty reagovat
neadekvatné. Celkové nelze najit dveé stejné déti s autismem, s Gplné stejnymi projevy.
,»Lyto déti jsou si v mnohém podobné, maji podobné nedostatky v urcitych oblastech vyvoje
a maji i své silné stranky zalozené na paméti a manipulaci s predmeéty; jsou velmi slabé ve
verbélnich a socialnich dovednostech.« *°

NaruSeny vyvoj se projevi do tii let ditéte. Dité nejevi zdjem o socialni kontakty,
vyhledava samotu, cilen¢ se vyhyba ocnimu kontaktu, ma potize se spankem, s pifijmem
potravy, Ipi na rirudlech, ma strach z neskodnych véci. Dale mé zachvaty vzteku a agrese,
svoji nespokojenost dava najevo i sebeposkozovanim (kousanim do ruky, tluéenim hlavou
do zdi). Zaliba v ritudlech se mize projevit v zajmu o telefonni seznamy, cestovni fady,
ruzné katalogy, propagacni letdky. Naruseni komunikace je patrné v neporozumeéni, déti
chapou vSe doslovné (nepfitomnost abstraktniho mysleni) a nékteré déti ani nemluvi. Pokud
jde o dit¢ mluvici, nebyva schopno konverzace, opakuje slova nebo celé véty (echolalie),
0 sob& mluvi ve 3. osobé&. Ditéti s autismem chybi pfedstavivost pii hie, spontannost, nedava
najevo emoce (radost pii vyhte, smutek pti prohie). Dité také trpi smyslovou precitlivélosti,
ma snizeny prah bolesti.

Autismus se poji s riznym stupném IQ, ale u asi 80 % je pfitomno vyznamné

mentalni postiZeni.

> Atypicky autismus nebo také pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana
je diagndéza s velmi riznorodymi symptomy, které jen ¢astecné odpovidaji kritériim
détského autismu. ,, Lze fici, ze atypicky autismus je zastfeSujicim terminem pro tu cast

osob, na néz by se hodil vagni diagnosticky vyrok autistické rysy, ¢i sklony.* ol

I kdyZ jsou
socialni dovednosti naruseny méné, nez u détského autismu, naroc¢nost péce je v obou

ptipadech srovnatelna.

16 Richman S. Vychova déti s autismem. Praha: Portal 2008. s. 15
17" Gadilova V., Jin H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardact a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal 2007
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Od détského autismu se odliSuje nastupem symptomt. Neni vyjimkou jejich
pozorovani az po tfetim roce zivota. I kdyz je pfitomno naruseni vyvoje v celé triadé, stupenn
a Castost priznaka nesplnuje kritétia pro diagnostiku détského autismu. Dokonce je mozné,
ze zasazeni jedné z oblasti neni vyrazné. Dil¢i dovednosti téchto déti se vyviji znacné
nerovnomérné.

Kazdym rokem se v Ceské republice narodi asi 100 — 150 dé&ti s atypickym

autismem.'®

> Aspergeriiv syndrom

Dité s celkové dobrym, nékdy az nadprimérnym intelektem (IQ > 130) a dobrymi
feCovymi schopnostmi, majici potize v komunikaci a socialni interakci. Byva pro né narocné
rozlisit, které chovani je vhodné a které uz nikoliv, unika jim smysl spolecenskych formalit,
neumi rozkli¢ovat mimiku. Nerozumi ironii, nadsdzce, abstrakci. Lpi na svych zabéhnutych
ritualech, které nejen sami provadéji, ale vyzaduji je i od druhych. Tézce nesou zmény,
zejména ty neplanované. Castym divodem k odmitani nové aktivity je jejich
perfekcionalismus, jejich nejistota, zda tuto aktivitu dokonale zvladnou. Pfiblizné u 25 %
0sob je k Aspergrovu syndromu ptidruzena obsedantné-kompulzivni porucha. Naopak, jejich
velkou ptednosti je respektovani pravidel, ¢estnost, spolehlivost, diislednost a cit pro detail.
Se syndromem se casto poji také porucha pozornosti nebo porucha pozornosti
S hyperaktivitou (minimdlné¢ 75 %), velmi casté jsou poruchy nalad. Typickd je také
neobvykla zaliba, nebo alespon nezvykle velké mnoZstvi Casu této zalibé vénované. Zaliby
se de€li do dvou hlavnich kategorii: sbirani véci a ziskavani informaci o urcité oblasti. Déti
mivaji potize s €innostmi vyzadujicimi motorikou zru¢nost (napi: zavazovani tkanicek,
oblékani, jizda na kole, bruslich, uchopeni psacich potieb a obtizné ¢itelné pismo). Naopak
diky své pili jsou nékteti schopni dosahnout pozoruhodnych vysledkl v plavani, golfu, jizdé
na koni, skdkani na trampoling. V dospé€losti se u nckterych mohou objevit problémy
s alkoholem, sebezranovanim, agresivitou, destruktivitou a sebevrazednymi proklamacemi.19

Diagnéza Aspergrova syndromu je neslucitelnd s diagnézou mentdlni retardace.
Ackoliv je siroka verejnost diky filmovému zpracovani nejznaméjsiho piibéhu s autistickym

hrdinou Rain Manem piesvédCena o genialité jedinct s Aspergrovym syndromem, pravdou

18 Cadilova V., Jin H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. Praha: Portal 2007. s 21

19 Cadilova V., Jan H., Thorova K. 4 grese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. Praha: Portal 2007.
$21-22

-13 -



je, ze jejich intelekt se mize pohybovat i pasmu lehkého podprimeéru.

Pro zajimavost uvadim, ze Aspergriv syndrom byl diagnostikovan nositeli Nobelovy
ceny za ekonomii Vernonu Smitovi. Nékteii badatelé tuto diagnézu predpokladaji i u Isaaca
Newtona, Alberta Einsteina, Napoleona Bonaparta (ten nerozeznaval levou botu od pravé
a barevn¢ podobné ponozky), Sokrata, Ludwiga van Beethovena, Charlese Darwina, Marka
Twaina a Henryho Cavendishe. Posledné jmenovany anglicky chemik a fyzik byl znam svoji
velkou uzavienosti a plachosti, i se svym sluzebnictvem se stykal pouze pisemné. Ackoliv
byl, jak se pozd¢&ji zjistilo, velice blizko objevim Ohmova a Coulombova zékona, své

poznatky nikdy nepublikoval, a tak mu prvenstvi unikla. 2°

> Détska dezintegracni porucha

Déti, u kterych zpocatku vyvoj probihd zcela bézné (nebo témet normalng), asi tak do
véku 18 — 24 mésicl. Pozdé&ji se vyvoj zastavi a mezi druhym a desatym rokem (nejcastéji
mezi druhym a ¢tvrtym) dochazi k vyraznému regresu a nastupu tézké mentélni retardace.

»K pozorovanym projevim se piidava i nastup emocni lability, zachvaty vzteku,
potize se spankem, agresivita, uzkostnost, drdzdivost, hyperaktivita, dyskoordinace
komplexnich pohybli a neobratna zvlastni chlize, abnormni reakce na sluchové podnéty.
Porucha ma dopad na kognitivni oblast (deteriorace intelektu).” ,,Déti s dezintegracni
poruchou jsou z hlediska celkové adaptability spiSe nizko funkéni, mivaji t€z8i typ MR,
byvaji vice socialn¢ odtazité. Détska dezintegracni porucha je vzacnd, vyskytuje se v 1 -6

piipadech na 10 tisic narozenych déti. %

> Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Do této kategorie se fadi poruchy zasahujici do nékteré z oblasti autistické triady, ale
zaroven nespliuji vSechna kritéria autismu, Aspergrova syndromu ¢i détské dezintegracni
poruchy. Pro osoby trpici nékterou ztéhto poruch je typicka pfitomnost uzkosti,
nepozornosti a hyperaktivity. Christopher Gillberg a Theo Peters navrhuji, aby kazdy
z postizenych, kteti spliuji pét nebo vice symptomu diagnostické autistické Skaly, ale
zarovenn na diagnézu autismu nedosahuji, byli diagnostikovani jako trpici poruchou

pfibuznou autismu.

20 http://cs.wikipedia.org/wiki/Asperger%C5%AFv_syndrom#Osobnosti_s_Aspergerov.C3.BDm_syndromem
2L Gadilova V., Jun H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal 2007
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> Rettiliv syndrom

Jednd se o tézké neurologické postizeni s pervazivnim dopadem na somatické,
motorické 1 psychické funkce ditéte projevujici se zhorSenim poznévacich schopnosti, ataxii
(presttelujici pohyby) a ztratou celnych pohybovych schopnosti rukou.

»vroce 1999 dr. Huda Zoghbi z USA objevil gen situovany na raménku
chromozomu X, ktery je podle dosavadnich vyzkumi odpovédny za zhruba 80% piipadd
vzniku Rettova syndromu. Zbylych 20% divek spiiuje klinicka kriteria rettova syndromu, ¢i
se k nim napadn¢ blizi, aniz by se genetickd anomalie potvrdila. Naopak divky, u kterych
byla mutace genu prokézana, nemusi klinické kriteria napliiovat.“%

S Rettovym syndromem se rodi divky, chlapciim mutace genu zpusobuje tak tézkou
encefalopatii, Ze jiz ve stadiu plodu nebo novorozence nepteziji. ,,Navzdory tomu bylo
referovano o nékolika ojedinélych piipadech chlapch, obvykle s vazngj$i manifestaci
symptomt, s ¢asnéj$im zacatkem a v kombinaci s tézkym kognitinim deficitem, i o n¢kolika
leh¢ich ptipadech netypickych variant syndromu.” ,,Jedna se o poruchu, ktera se vyskytuje
zhruba v poméru 0,7 : 10 tisiciim narozenych d&ti.«

Rettiv syndrom se od autismu li$i pfedevS§im jinym vyvojem a kvalitou socialni
interakce, zejména u stardich divek. Zivot déti za¢ind normalnim prenatalnim i perinatdlnim
vyvojem, spankem i jidlem v norm¢ az o véku zhruba 1 roku, spontdnné se usmivaji. Pti
narozeni déti maji normalni obvod hlavicky. Do 6 mésici probihda normalné
I psychomotoricky vyvoj, divky zvatlaji a objevi se i prvni slova. V obdobi od 5 do 48
mesict se postupné objevuji nésledujici ptiznaky: dochazi ke zpomaleni ristu hlavicky,
divky ztrati jiz naucené volni pohyby ruky a nastoupi u nich stereotypni pohyby hornich
koncetin (tzv. myci nebo kroutivé pohyby rukou). S nastupem poruchy dochazi i prechodné
ztraté¢ socidlnich dovednosti (teprve az kolem 8 roku se divky opét stavaji vylozené
spolecenskymi, nesnasi nudu), a objevuji se obtize s koordinaci pohybti hrudniku a chize
(diky hypotonii se zhorSuje kvalita dychéani, objevuji se vypadky dechu, zadrzovani dechu
a hyperventilace — pouze v bdélém stavu). V obdobi relativni stabilizace (3, 4 — 7 let)
dochdzi k vyvoji skolidzy, obtizim v oblasti motoriky a casto také k epileptickym
zachvatim. Mezi 5. a 25. rokem se dostavuje obdobi pozdéjsiho zhorSeni motorickych

funkci, kdy svaly jesté vice ochabuji, zvyrazni se skoliéza a pokud jde o divku chodici, ta

nyni potfebuje mnohem vice opory nez diive. Divky s Rettovym syndromem se béZné

22 “adilova V., Jin H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal 2007
23 Cadilova V., Jun H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal 2007

- 15 -



dozivaji 40 — 50 let, v pribéhu Zivota psychicky vyzravaji, jejich psychika se stabilizuje,

vvvvvv

C o , , , . . “r . , N 24
1 télesné a pohlavni vyzralosti — menstruace u nich zacina v obvyklém véku.

1.5 Casto pF¥idruZené diagnézy

Je znamo ptiblizné¢ 70 diagndz, které se mohou vyskytovat spolecné s poruchami

autistického spektra. Toto jsou nékteré z nich:
» Mentalni retardace — nejcastéjsi diferencilni diagnoéza, az 80% déti s PAS.

» Syndrom fragylniho X chromozomu — déti maji vétsi tendenci vyhybat se ocnimu
kontaktu a fyzickym dotekiim, na druhou stranu se ale chovaji velice pratelsky. Casto
jsou hypotonické a maji abnormalni ochablost vazl, z ¢ehoz plyne neobvykla

pohyblivost kloubfl.

» Downtiv syndrom — 7 — 10 % déti s PAS.

» Epilepsie a neurologické poruchy: obecné jimi trpi az 50 % déti s PAS. Epilepsie se
objevuje v obou formach: klasické ,,grand mal“ projevujici se vét§im zachvaty a
varianté projevujici se zejména ,,psychiatricko/psychologickymi* symptomy jako je
podivné chovani, mrakotné stavy, automatismus a zachvaty nepiitomnosti nebo
uzavienosti.

Do pfiloh jsem pod ¢islem 2 vloZila pfibéh matky ditéte s autismem a pfidruZzenou

diagnoézou epilepsie.

» Vady zraku — zhruba 1/5 autisti ma postatné omezené vidéni a potiebovala by bryle.

Bohuzel vétsina z nich to odmita. Pokud se je vSak podafi presvédcit, ¢asto dité zacne

24 Cadilova V., Jin H., Thorova K. Agrese U lidi s mentdlni retardaci a s autismem. Praha: Portal 2007.
s40-41
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délat necekané pokroky. Pomérné béznou vadou v predskolnim véku je silhavost.

Slepota je u autismu je neobvykla.

» Vady fe€i — u asi jedné pétiny postizenych se vyskytuje prekazka v samotné
schopnosti mluvit dand soub&éhem dysfazie a autismu. VétSina lidi s autismem
schopnost mluvit m4, ale diky svému vniméni svéta nechapou, nebo nemaji divod
pro¢ mluvit. U téch, ktefi mluvici jsou, se nejcastéji objevuje echolalie (opakovani

slySeného).

» Vady sluchu — az jedna c¢tvrtina postizenych autismem ma zavazné sluchové
problémy a vyskytuje se i hluchota. Mnohé velmi obtézuji neobvyklé zvuky ¢i hluk.

U malé ¢asti se lze setkat 1 s doslovné fyzickou bolesti jako reakci na hudbu.

» ADHD (porucha chovani s hyperaktivitou), ADD (porucha chovani bez
hyperaktivity)*

25 Cadilova V., Jan H., Thorova K. 4 grese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. Praha: Portal 2007.
s. 36 - 52
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2. VLIV POSTIZENI DITETE NA RODINU

2.1 Diagnoza je stanovena

Jiz jednou jsem tuto skutecnost zminovala — zdravi jejiho ditéte je pro matku,
potazmo rodice, nejvyssi hodnotou, nejvétsSim bohatstvim. Naopak jeho trvalé znehodnoceni
jednim z nejvétsich zivotnich traumat jaké ve své matetské ¢i rodiCovské roli miize zazit.

Zjisténi, ze moje dit¢ neni upné v poradku, a¢ se tak na prvni pohled jevi, je faktem,
ktery do zakladu otfese mym svétem. A toto zemétieseni se neobejde bez néasledkd.
Nésledkl na psychice, na chovani, na vztazich uvnif uzké 1 $ir§i rodiny, na ptatelské vztahy
mimo rodinu a v neposledni fadé i na vztahy sousedské. Zméni se naSe pohledy i na zcela
cizi lidi.

Vratim se nyni na zacatek. Diagnoza byla vyslovena. V tento okamzik by
m¢éli byt pfitomni oba rodice. Jinak 1ékar ¢i psycholog ptipravi tomu z rodicu, ktery ji musi
tlumocit partnerovi hned dva velice traumatizujici okamziky najednou. Nastane tézky
okamzik pravdy a je jen dobie, kdyZ si rodice mohou poskytnout oporu navzajem.

OvSem, vysloveni diagnozy je jen prvnim krokem. Domnivam se, Ze 1 pies prvotni
Sok je pro rodi¢e nutné poskytnout jim kousek nadéje v podobé zakladnich prognostickych
informaci. Pozor vSak na piehlceni rodict témito informacemi. Velké mnozstvi faktd si
Vv této chvili nejsou schopni zapamatovat, a mize se stat, Ze jim n€ktery z dileZitych unikne.

Po okamziku, kdy jsou potvrzena podezdieni a rodi¢e drzi v ruce ,,papir
S razitkem* nastane faze vyrovnavani se s jen obtizné piijatelnym ohroZenim diilezité Zivotni
hodnoty, se zlem, které se nemélo stat. Okamzik, kdy se rodi¢lim hrouti svét, vyvola Sok,
ochromeni, negativni emoce, iracionalni jednani. Po prvotni fazi pfijde popirani, ocekéni, Ze
se odbornici spletli, Ze zitra zazvoni telefon a vSe bude jinak. Nebo Ze dnesni I¢karska véda
je daleko, tak dit¢ dostane néjakou tabletku a bude jako jiné déti, bude v potadku. Zaroven se
hledé vinik, n€kdo pfece musi byt za toto nestésti zodpoveédny. Hledani mtze byt otoceno
proti vlastni osobé v podobé zkoumdani vlastniho jednani, vlastnich chyb, proti osobé
partnera a pozd¢ji byva rozsifeno i na predky. Zaroven muize stoupat i agresivita a objevit se
psychosomatické potize. Po této fazi pifijde pomalé a postupné smifovani se, pfijeti
skutecnosti. Toto obdobi byva razné¢ dlouhé, rizni lidé potiebuji jiny casovy usek. Nekdy to

vsak mohou byt i roky. Rodiny v této fazi byvaji precitlivélé, Casto se zejména otec snazi
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travit vice ¢asu mimo rodinu. Objevuje se i trpitelstvi, nekteré rodiny se dozaduji vyhod
a riiznych ulev. Po pfijeti diagndzy ditéte ptijde faze posledni — faze vyrovnani se. Ta mize
mit dvé podoby. Rodina vyhledava informace, zméni zivotni rytmus a styl, svoje ocekavani
a cile, prizpusobi se zvySenym narokiim (pfedevsim na matku, ale i na ostatni ¢leny), zméni
$irsi socialni vztahy a hledaji oporu v lidech s podobnym osudem a lidech, kteti umi a jsou
schopni pomoci. Anebo se rodina stahne do sebe, uzavie se pied okolnim svétem. Casto
Vv takovych piipadech ma péce o dité podobu sebeobétovani. Mohou se vyskytnout i ptipady,
ze rodina pies vynalozZené tUsili neni schopna, nebo rovnou odmitne péci o takovéto dit¢ a da
ho do ustavu. OvSem, na odmitnuti péée se mize podepsat i tlak okoli, nevyrovnani se
S pocitem, ze mit dité s postizenim nezapada do spolecenskych konvenci.

Pro jinou skupinu rodici vSak mulze byt stanoveni diagndzy jinym zlomovym
okamzikem. Stava se, ze poprvé maji tuto oficialné potvrzenu az v pozdéjsim véku. Uz vi, ze
s jejich ditétem neni vSe tak Gplné€ v poradku, za sebou maji spoustu nedorozuméni, obvinéni
ze strany pedagogu v zafizenich, ktera jejich déti navstévuji, ze strany rodiny i vetejnosti, Ze
nejsou schopni dité dobte vychovat, rozmazluji ho, ¢i ho nezvladaji. Konecné tedy maji onen
ortel, ktery je vSech téchto pochybnosti o jejich rodiCovskych kvalitich mlze zbavit.
Kone¢né maji potvrzeno, ze neselhali a naopak otviraji se jim dvete dal§ich moznosti. Pies
vSechny tézkosti a starosti, které je s jejich ditétem nadale ocekavaji, je pro n¢ diagnodza
vlastn€ vysvobozenim. Ano, samotnou diagnozou se jejich Zivot neusnadni, ale uz vi, maji
jistotu a mohou svoje sily napfit k feseni situace, kterd nyni uz ma konkrétni jméno, a nabizi
konkrétni moZnosti. Jinymi slovy ziskali pevny bod, od kterého se mohou odrazit.

,Prvni tfi roky jsou povazovany za dobu, kterd je nezbytné nutna k dosazeni bazalni

adaptace na tak velky zasah do Zivota, jako je narozeni postizeného ditste.«?°

Rada bych zde ptipojila autenticky piibéh 0 zoufalstvi matky, ktera je piesvédcena

0 tom, ze je s jeji dcerou néco Spatné a marn¢€ hleda pomoc u odborniki, jak jej zvetejnila

Vv internetové diskuzi na http://www.postizenedeti.cz spolu se Zadosti o pomoc a radu od

rodict, ktefi maji podobnou zkuSenost. Vkladdm sem pouze pifispévky psané maminkou

larisou, ostatni komentaie jsem, pokud nebylo nezbytn¢ nutné je zminit, vynechala:

2 , . , v g ey v W .y
6 Véagnerova M, Strnadova 1., Krejcova L. Ndarocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
Praha: Karolinum 2009. s. 113
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Nevim si rady, ja problém vidim, ostatni ne
Napsano Pa, 23/03/2012 - 09:52 autor larisa

tyto stranky procitam jiz n€kolik mésicti, a pofdd nevim zda se sem mam pridat jako
maminka " postizeného" ditéte nebo je to opravdu jen moje vidina.

po komplikacich v t€hu, ve 13 tt odchlipeni vaku blan a krvacenim jsem porodila zdravou
hol€icku, na kterou jsme 3 roky cekali.

Hned od narozeni se mi "

nelibil" jeji tvar hlavy,nikdo nevid¢l zddny problém, tak jsem
zacCala patrat na svou pést po internetu a nasla jsem ze problém mame, jsme skoro 2 mésice
po operaci lebecnich $vii, od mali¢ka se mi ani nelibilo, jak fixuje, nebo spise nefixuje, ma
7 mésict, stale se skoro viibec nesméje, s hrackami si hraje jen chvilku a jinak s nimi jen
mlati, vyvojove jsme spravng, ale déla vSe Spatné, preskakuje etapy a prosté déla vSe Spatné,
chodime na vojtovku, ma ochablé btisni svalstvo, strasn¢ se mi propina, ruce ma porad tak
néjak skrcené, ale s hrackami si " hraje" dava si je z ruky do ruky,ale potad jen mrci, mréi
mréi, a kdyz fikam mréi, tak cely den opravdu promréi, sem tam prohodi par slabik, ale
opravdu jen par, jsem uz uplné na dné, celé dny promrci, ¢ekd nas magneticka rezonance,
nikdo zadny problém nevidi, vSichni mi fikaji, Ze je zdrava, ale mé se prosté nezda,
nevim,jak tento pocit popsat, je to hrozné beznadg¢;j... S tim fixovanim, tieba se v§bec nediva
do zrcadla, nedivé se mi do o¢i, prosté otaci hlavu do stran, kdyz ji ddm trosku do sedu potad
se diva dolu nebo do stran, prosté ne rovné, vSichni me¢ uz maji za blazna, kazdy tikd, co na
ni vidim, ale prosté je toho tolik, staSné¢ se mi propind, nevydrzi v ko¢arku, na zddech na
biiSe ji je nejlépe, ale to jen chvilku, protoZe zas jen mr¢i, prosté pordd mréi... Co mam
délat? jak jste poznali, Ze neni néco v pofadku? Ja uz jsem Upln€ bezradnd anevim, kdo by

mi mohl pomoci dopétrat se problému :(

Zde larise jedna z matek radi navstivit MUDr. Severu, neurologa z Nového Mésta na
Morave.

DéKkuji, o ném uZ jsem
by larisa - 23/03/2012

Dé&kuji, o ném uz jsem slysela, jezdi k nému moje kamaradka s dcerou, ja pfisti tyden jedu
do Brna do Détské n aneurologii k Primaice, a domluvit magnet. jsem opravdu uz zoufala,
a uz pottebuji slySet verdikt.Nikdo ho kolem mé nevidi, ale j& opravdu ano. Jsem s malou
cely den a vim, ze je néco hodné Spatné. :( jinak dle neurologlh mé levostranny

hemisyndrom..
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my lezeme, ale nesedime,
by larisa - 27/03/2012

my lezeme, ale nesedime, neudrzi se v sedu, protoze ma ochablé btisSni svalstvo, kdyz leze,
nebo cokoliv déla potfadd u toho mréi, co se tyce o€i, je ji jedno kam leze, prosté jako by
nevidéla zadnou zed’, dvete, prosté nic, diva se porad jen dolli, jsem uz z toho uplné hotova..
taky nema zadny socialni kontakt, malou nic nezabavi, prost€¢ nic, zpivani, basnicky,
mluveni, tuleni, nic, prosté nic.. :-( pfipadnu si jak ta nejhorsi matka!! Prosté cely den jen
promr¢i :-( jsem tak strasné unavena, nezvladdm ani pomalu domacnost,mala doleze ke mé
s mréenim, vezmu ji do naruce, zase za¢ne mrcet, polozim ji na zem a zas mréi.. Prosté ja uz
opravdu nevim, co se déje, toto mi prosté jako normalni chovéani nepfipadne, s hrackou si
hraje chvilku a to tak Ze ji jen str¢i do pusy, nedej boze kdyZ na ni nechténé spadne, to ma
okamzité Sileny ulek, ve vané si taky viibec nehraje s Zzadnyma hrackama, nic, ja uz opravdu

nevim, jak ji zabavit, jak ji pomoct, prosté nevim si rady a nikdo zadny problém nevidi!!!

tak jsme se vratili z
by larisa - 02/04/2012

tak jsme se vratili z neurologie, a o&niho, jak jsem piedpokladala, vie je NORMALNI, vidi,
ato je vse, zméfili ji tlak v ocich do papirii naspali fixuje a hotovo... to Ze nardzi do
pfedmétl je normalni, je mala.... kontrola za 3 mésice.... myslim si Ze ma Spatné zorné pole,
ani to nikdo nefesi.... jsem uz opravdu zoufald a nevim co mam délat, doma mame tichou
domécnost a mé to zac¢ind vyhovovat... mam dvé déti, takze mizu srovnat ty rozdily a ze
jsou teda obrovské, jak psychomotorické, tak vSechny ostatni, zadné grimasy, prosté nic, jen
letmy tsmév a to je vSe..nic se ji nelibi, ndru¢, to se mi za¢ina propinat kdyZ drzi hrac¢ku tak
ma ruce jako by naopak, snad mé chéapete jak to myslim, prost¢ mi pfijde jako by méla
otoc¢ené ruce, dokaze mi je vykroutit v loktech tak Ze na ni kazdy z doktorti hledél, jak je

ohebna...

nam i zrusili magnetickou
by larisa - 02/04/2012

nam 1 zrusili magnetickou rezonanci, pry neni diivod, za 3 mésice mam jen naméti EEG zda
se leva strana vyviji spravné, pohybové jsem na spravném stupni vyvoje, ale to je vse, déla
vSe $patné, z Epi mam panicky strach, ale vim, Ze vétSina déti s DMO ji ma... jen se bojim,

zda bych poznala ptiznaky, je jich tolik... o téchto détech vim, dost, byla jsem v Janskych
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laznich se synem a tak se clovek hodn€ dozvi a naudi... takze se da fict, Ze opravdu problém
vidim... ale pro¢ ho nevidi 1€kati??? nebo spise pro¢ nam nedoporuci n¢jaké vysetieni jako je
magnet, tak se mize projevit problém uz ted’, hlavné pokud je problém opravdu se zornym

polem po neurologické strance..

prosté mi prijde, Ze ti
by larisa - 02/04/2012

prosté¢ mi piijde, ze ti doktofi problém vidét nechcou, pediatriCku mam " izasnou" bohuzel
tady neni zadna normalni, vSechny jsou staré... my méli vrozenou vadu a to deformitu lebky,
takZe jsme po operaci, musim podotknout, Zze mé kazdy presvédcoval, ze je to normdlni tvar,
potom dolcefalicka lebka, a Ze se musi kontrolovat rlst, sama jsem si vSe poteSila, vyhledala
lékate, pozadala o konzultaci, kde okamzité pfisli na srust §vi, poté jsme byli hospitalizovani
na jiné neurologii kde mi fekli, Ze dle rentgenu ma Svy rozestouplé, tak jsem si nebyla jista,
zda mam s malou podstoupit CT na to, aby se zjistilo zda jsou srostlé ¢i ne, ochytali mi
malou od docentky, primaiky a po vSechny doktory a vSichni mi tvrdili, Ze to srostlé nema,
aejhle, jiné mésto, jind neurologie a kdokoliv tam malé na hlavu chytl, diagnostikovali
spravné srostlé Svy.. tak a ted’ véite doktoriim... Vim, Ze EPI je jeden z projevii DMO..
pediatru uz asi 2 mésice upozornuji, Ze nala divné kadi, nékdy ma zacpu, nékdy ma prijem,
ale pry je to virozou, neposlali nas na zadné vySetfeni, takze jsem prestala davat mléko po
kterém se to vzdy spustilo a zas ma trochu lepsi kadéni, zas je to jen o tom, Ze jsem si néco
mala precetla o DMO.. Chci jen upozornit, ze nejsem fet'ak, alkoholik a jiné kdy by byla
pfi¢ina problémil, ale prosté se mi jevi, viechny dost NORMALNE... a to ani ty neurology
nepiesveédci??? Tak komu mam uz fict, Ze jsou tu problémy??? Kdyz uz ani neurologovi
a vibec primarcekterd tam ze mé udélala histerickou matku jako poprve, to Ze se mi

prohyba do luku, uz od malicka taky asi neni nic nenormalniho...

Ostatni diskutujici ptipojuji své piibéhy a vyjadiuji larise podporu, jedna z matek pise své
vynikajici zkuSenosti s détskou neurologii v Praze — Kréi a MUDr. Siskovou, piipojuje

I telefonicky kontakt.
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Jinak Kr¢ mame pékné z ruky,
by larisa - 02/04/2012

Jinak Kr¢ méme pékné z ruky, jsem z Moravy, ale pokud by tam ze mné nikdo ned¢lal

blazna, tak bych byla urcité pro..

moc vam dékuji, pokusim se s
by larisa - 02/04/2012

moc vam dekuji, pokusim se s tim opravdu udélat, protoze to opravdu uz ni¢i moji rodinu

n

ato nechci dopustit, nemam absolutné zaddny zajem o nic co se déje " venku" a jen
srovnavam... bohuzel, i kdyz se to nesmi, ale uz mi opravdu hrabe, v t€hu jsem nabrala 30

kilo které bylo do 3 mésict pry¢, a jsem jiz i pod svou vahou,jim, ale nervy pracuji désné

PiremysSlim, Ze nato¢im video

by larisa - 02/04/2012

Premyslim, Ze nato¢im video jak se prosté¢ chova, kdyZz koukda mald nahoru, méa zvlastné
stoceny jazyk, neumi ho ani vyplaznout, snad kdyz dité leze, tak pfece nemr¢i, mald mrci
u jidla, a to je jeji jedina Cinnost kterou miluje :-( spiSe tam poslu mail, nemate prosim na né

kontakt pfes email??

Opc¢t rada maminky s odkazem na internetové stranky Thomayerovy nemonice.

jduz se s tim prosté za¢inam

by larisa - 02/04/2012

Ja uz se s tim prosté¢ za¢indm smitfovat, opravdu, jen potiebuji uz opravdu od n€koho slyset,
ZE MAME PROBLEM... a Ze mam pravdu, z rodiny si to nikdo nepfipousti, a maji mé za
blazna!!!! a to m& mrzi ze vSeho nejvic, jen si prosté fikdm, zda asponl bude " chodit" nebo
ne, to jsou takové moje nocni mury, zasse si fikam, 1 kdyz Spatné ale vSe déla jak zatim ma,
ze tieba ano... jsem uz opravdu na " palicu" nejsou néjaké prasky, homeopatika nebo néco co
by ji zklidnilo? Nepomahd nam ani kocarek, takze chodime s mréenim domt, bydlime
Vv paneléku,ja uz mam vsude pozavirané dvefe, aby to porad sousedi nemuseli poslouchat.. :(

takZe je pravda, Ze nemam ani naladu na prochéazky, protoze mi v kocarku nevydrzi a mr¢i
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co se tyce inteligence, je mi

by larisa - 02/04/2012

co se tyce inteligence, je mi jasné jaka bude, zni to hrozné, ale kdyz nema zadny socialni
kontakt, usmév grimasy, tak to bohuzel nikdo " nenakopne" ja uz ani nevim, zda n¢kterému
véfim, mam s nimi takové zkuSenosti, ze to ani neni mozné :-( bohuzel nemam papiry na
auto, takze to bude jesté pékné drama, kdyz manzelovi feknu, Ze chci do Krce, tolik
neurologii ji vid€lo, a prosté nic... tak se vzdy ukaze jako vzorné batole.. :-(.. to mam na
doktora vychrlit v§e co se mi nezda po telefonu? Premyslela jsem ze poslu mail do vice

nemocnic a tfeba mé nékam nasméruji co a jak..

nejde bohuzel jen o mrcéeni,

by larisa - 03/04/2012

nejde bohuzel jen o mréeni, vitbec nic ji nebavi, vibec... blbnu jak jen to jde, kolikrat mi
prijde, ze se uz ani nevénuji synovi tak jak bych méla, prototze mi to mald nedovoli, jsem uz
uplné vysazend na to mréni, je to hrozny, opravdu cely den nic jiného neslySim, jen mréni,
misto toho by méla radost z toho Ze leze a jak krasn€ zacind sedét, tak vSechno s mréenim,
nema z toho radost, viibec,hracky, nadobi, prosté nic, za ruky ji ani chytnout nemtizu, vyrve
se mi, n¢jaké papa, moty moty, varila mysicka, ji nic nefikd, ani se na ty ruky nepodiva,
naradZzi do pfedmétt, flaSku si nechytne, prosté nic.. jen prosté mrci.. bydlime v paneldku, kde
mi pfijde, Ze uz m¢ skoro nikdo nezdravi ze sousedl, bih vi co se o mé vyklada, jak si
neumim ani holku zabavit... Ze jen mr¢i, kdyZ jdu nakoupit, tak ji slySim uz na chodbg, je to
hrozna situace a ja uz prosté nemam silu, viibec si nedokazu predstavit, jak to bude vypadat
za 3 mésice nebo za delsi dobu, jsem uz tak vyCerpand, ze opravdu nevim,jak dal... jak ji
zabavit? ¢im? abych méla doma slunicko? né&jaké spani pfes den viibec nehrozi, usne mi jen
v kocarku, a kdyz otevie ty svoje kukadla, prvni co z ni vypadne je zas mrceni které trva az
domi, kde pozavirdm vSechny dvete a posloucham to zas jen ja... zddné objevovani novych
véci, zkoumani terénu, zvédavost NIC... leze prosté k urCitému cili- s mréenim a tim to
hasne.. dojde mi k noze, za¢ne do ni naraZet a mr¢i dokud ji nevezmu a stejné i pies to mréi,
takze ji ddm na zem a situace je opé€t jako pred tim... hraCky mam pohazené po celém byte,
ale prosté nic, pteleze je a nic, a jde s mréenim dal.. :-( takze sedim vedle ni, snazim se co

jen muzu ale prosté nic, NIC... neni to zadny drobek, ma skoro 9,5 kg takze se uz pronese..:-(
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ja uZ antidepresiva bohuzel
by larisa - 03/04/2012

ja uz antidepresiva bohuzel beru, ale néjak to ne a ne poradn¢ snad zabrat..uz jsem byla ve
stavu, kdy jsem se o sebe vazné bala a problém jsem si nasStésti ptfipustila, Zze mam...tavim
kostky, zpivam, schovavam se, délam kraviny a pak se stejné ptistihnu, ze to délam sama pro
sebe protoze to malou absolutné nebere :-( viibec nevim, jak ji zabavit, jediné co ji uklidiuje,
je opravdu jidlo :-( u toho vydrzi aspon 5 minut bez mrceni... fikam si, zda ji tfeba neboli
bificho, ma zvlastni kadéni, kysel¢, ale na to mi dr fekne Ze to nic neni, tak ja uz nevi, fakt.

jde gastro a vytéry obejit aby mi to nemusela doporucovat pediatra?

Dobry den, syn ma détsky
by Dj - 02/04/2012

Dobry den,

syn ma détsky autismus, PMR, regres feci atd. Mél podobné projevy, které zde piSete. Ale
u vas muze byt klidn€ problém jiny, mozecek miliZze byt zasazen mechanicky, kdyz jste méli
ten problém s tvarem hlavicky, nebo tfeba néco uplné jiného, to se nedéd takhle na dalku
posoudit, navic vase hol¢icka je jesté¢ dost mala, u takovych déti se vétSinou ceka déle, jak
ten vyvoj pokracuje.

My jsme se dockali diagnozy az ve tfech letech. Syn mél divné projevy uz od ptl roku, celou
dobu mél projevy autismu a taky mi nikdo nevéfil, ani manzel ne, nechtél se prosté smiftit
s tim, Ze by mohl mit kluk néco takového, ale ¢asem si zvykl a miluji se oba, a ja je taky,
bereme ho prosté takového, jaky je. M¢l 1 opozdénou motoriku (a pofad ma), pozdéji chodil
i sedé€l, nikdy nezacal mluvit, ale vytvofil si sviyj vlastni nesrozumitelny Zargon a mluvi si
a vylozuje zvuky sam pro sebe. Typickd vymluva praktické 1ékatky je, ze je to kluk, Ze to je
u nekterych vSechno pozdéji. Dva roky jsem chodila a fikala jeho projevy a chovani a patala
se, €O to je. Ona totiz viibec netusi, co to asi autismus je...A ja v té dobé taky netusila. A to
ma syn od malicka i Sileny prijem bez ustani a ona jen vzdycky v klidu prohlasila, Ze si
mam koupit sirupek a probiotika, a kdyz jsem naléhala, at’ néco déld,ze to uz mi tika dva
roky anepomaha to, tak prosté zadna odezva, mit prijem vkuse cely zivot pfece neni
normalni, nakonec jsem si sama zafidila vySetfeni na gastro i na metabolismus. Kdyz m¢l
syn dva, moje kamaradka, ktera ma autistu mi fikala, Ze mlij syn je autista, Ze se chova
stejné, jako ten jeji. Nevéfila jsem tomu, ale navedla jsem doktorku timto smérem (co si

sama neudé¢late, asi nemate, j&4 mam na doktory sviij nazor) a ona zacala jednat stejn¢ az
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skoro v jeho tfech letech, pry Ze neni tfeba nic uspéchat. Zacali jsme taky neurologii (ale ti
co nevidi na pfistrojich tak je nic nezajima). To mréeni by klidné¢ mohl byt jeji stereotyp,
ktery si vytvofila, Spatny oc¢ni kontakt, syn mé taky kousal, odvracel hlavu, to napindni mtze
byt taky klidn¢ prave, Ze ji vadi télesny kontakt (néktefi autisté se t€lesnému kontaktu hodné
vyhybaji), mohou, ale nemusi to byt projevy autismu. Nemusi to byt tak, tfeba ne, ale zkuste
se podivat na autismus.cz nebo APLA.cz, tieba se tam néco dozvite... Pfeji vam, at’ dcerka

prospiva dobie a at’ to neni nic vazného, a ozvéte se potom, jak to dopadlo.

kdvzZ rikate stereotyp, to
by larisa - 02/04/2012

kdyz tikate stereotyp, to znamend, ze to bude mit neustale? Kdyby to byl autismus? lze
gastro obejit bez doporuceni? viibec nic ji prosté nezaujme, jen snad jidlo a televize, u té by
mohla byt neustdle. musim ji vypinat, jak na ni nevidi, Silen¢ se vzteka, hlavu vyvraci jen
aby na ni vidéla.. nasadila jste néjakou dietu u téch prijmi? a vibec na rozvoj motoriky

a "chovani" ?? co ji tfeba miize vadit?

Ano, méla by to porad, pokud
by Dj - 02/04/2012

Ano, méla by to potad, pokud by to byl autismus, oni si vytvareji své sterotypy, které moc
nejdou ovlivnit, ale miZe to vymizet s vékem, nebo si najde sterotyp jiny. Mij synek jich ma
spoustu a ja se jim musim piizpisobovat, a nékteré meni tfaba co pul roku, pak si zase tieba
vzpomene na ty staré a obnovi je, ma 1 stereotypni pohyby, kyvéani z nohy na nohu, kyvani
V pase, tfepani rukama, skdkani, to jeho mrceni a Zvatlani j4 vlbec uz ani nevnimam.
Zvyknete si, nebojte.....

Vase dcerka je opravdu jesté¢ mala. I autista se vyviji, sice pomaleji, ale n¢jaky ten vyvoj tam
je, takze to se vSechno 1épe pozna az bude mit tak dva, tii roky, ted’ka je na to fakt jesté
malinkd. Na prijem se doporucuje bezlepkova dieta, a taky bezmlécnda, jenZe oni nadm
nezjistili ptivod, pro¢ ten prijem ma, prosté¢ naSe medicina je uZasna (ironie). A taky méné
cukrti, my to teprve v podstaté¢ zacneme feSit homeopatikama, protoze normalni medicina
nenabizi autistim vibec nic, a na ten priijem mi normdalni doktofi taky nic nefekli, jsme po
metabolickém vysetieni, ale na vysledky budeme cekat tii mésice. Pokud by se prokazla
napf. ta celiakie, tak by ndm nezbylo nic jiného, neZ nasadit radikalni bezlepkovou dietu, ale

to nevim, protoze je stra§n¢ draha, my si ji fakt nemizeme dovolit....ZkouSime vSe vyiesit
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homeopatikama, nasla jsem homeopata, uz mél par autikd, ale pry je to béh na dlouhou trat’.
Ja byt vama, tak jesté chvili po¢kam, jak se dcerka bude dal vyvijet. Co ji mtize vadit v takto
malém veku asi nezjistite. Nékteré décka jsou ufvané jako mimina, nékteré mluvi, nékteré

ne, ja myslim, ze je brzo dé¢lat néjaké zavery...to je miij nazor.

ja ji tady tak pomlouvam, a

by larisa - 02/04/2012

jé ji tady tak pomlouvam, a zrovna si tak krasné vzptimené sedla :D mam takovou radost, ale
jeste kdyby chtéla pouzivat ruce k hrani, vic jak bouchani a mlaceni...budu to natacet, zrovna
mi dosly baterky :)budu ji natacet po cely tento tyden a potom poslu, a co se tyce rané péce,
udélam to, protoze to problém opravdu je, i kdyz mi kazdy tvrdi ze ne!! Holky, moc vam

tady d&kuji za podporu?’

Maminka larisa dosud jesté nezna diagnozu svoji malé dcery, jen tusi, Ze neni vSe, jak ma
byt, u 1ékait zatim pochopeni nenasla a bohuzel, nenasla ho ani u své rodiny. Naopak, Casto
je oznacovana za hysterickou. Z toho vSeho vypéti uz ma i psychické potize, dokonce se
radé&ji zavira doma, jen aby nevidéla moznou nelibost sousedti z hlasitych dcefinych projevi.
Na jejim ptib¢hu, i kdyZz neni jisté, zda ptijde o poruchu PAS, lze vypozorovat téméf vSechny
negativni dopady plynouci z matefstvi s potizenym ditétem, jak jsem je popsala v pfedchozi

kapitole.

21 http://www.postizenedeti.cz
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2. 2 Zivotni zmény

,,Pokud bychom z hlediska problemati¢nosti chovani a s tim souvisejiciho stresu
matky hodnotili tfi rizné skupiny postizeni: Downiiv syndrom, détskou mozkovou obrnu
a autismus, neni pochyb o tom, ze nejvétsi zatéz predstavuje autistické dité. Typické projevy
takovych déti, predevSim nedostatek standartné¢ vyjadiené pozitivni zpétné vazby, obtize
Vv komunikaci a odmitani télesného kontaktu, piispivaji ke zhorSeni bazalniho emocniho

ladéni jejich matek.« 2

» Podle vétsiny matek je narozeni jakkoliv postizeného ditéte spojeno se

zménou zivotniho stylu celé rodiny. Takovy potomek zdsadné ovlivni piedevsim zivot své

matky, kterd se musi mnohého vzdat, smifit se s omezenim vlastnich moznosti a ptizptsobit
se novym podminkdm. Matka se z diivodii narocné a dlouhodobé péce o toto dité nemiize
vratit do zaméstndni, nemlze se vénovat své profesi ani svym zalibam v takové mifte, jak si
puvodné predstavovala. Musi zlstat v domacnosti a starat se o dit¢, leckdy bez vyhlidky na
zménu. Jeho potieby jsou pro ni prioritou a na sebe ji nezbyva dost ¢asu, leckdy ani energie
aobcas ji chybi i motivace. Jeji zivot je jiny, nez si kdy dokazala predstavit, a pfesto ho
musela akceptovat. Tuto skuteCnost vyjadiuje nazor jedné Zeny: ,,Urcité se nas zZivot
kompletné zménil, to co jsme méli za plany nebo tak, tak to slo vSechno stranou a uplné celej
Zivot se obratil uplné naruby. Zijete upiné jinej Zivot, nez jste zila predtim. Predtim jsem si

nedokdzala nic takovyho predstavit a ted’ko vsechno jde podle toho. 2

» Nejen rodinny Zzivot dozna zmén. Zasadni zménou projde i hodnotova
stupnice rodi¢t handicapovaného ditéte. Nabyta zkuSenost zméni jejich pohled na to, co je
Vv Zivoté podstatné, co je malicherné, a umozni nadhled nad aktualnimi problémy. ,,JJak jedna
matka tika: Uvédomila jsem si, Ze kdyz nejde o Zivot, tak nejde o nic... “ Kriteriem hodnoceni
riaznych problému se stal zdravotni handicap jejiho ditéte a cokoli, co je méné zavazné, je

chapano jako banalita.**

28 Vagnerova M, Strnadova 1., Krejéova L. Narocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009

S Vagnerova M, Strnadova 1., Krejéova L. Narocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009

0 Végnerova M, Strnadova 1., Krejcova L. Ndrocné materstvi. Byt matkou postizeného ditete.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009
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> Ale i zivot sdm o sobé o sobé¢ je chapan jinak. Je rodi¢i bran tak, jak ptichazi,

s problémy, které piinasi, bez toho, aby se pod jejich tihou hroutili. VétSinou si rodice
v obdobi Skolni dochazky dokazi na své situaci najit néco pozitivniho, néco, €O jim umozni
nezabyvat se malichernostmi, prozivat drobné radosti i z maliCkosti a vazit si toho, co
vétSina lidi povazuje za naprostou samozdiejmost. Néco, co jim umozni netesit nefesitelné
a nezabyvat se tim, co neni v jejich silach zménit. Tato zména v piistupu k Zivotu se projevi
i na ofekavani budouciho. Pokud je trapi, co bude s ditétem, az se jednou nebudou moci
sami starat, moznym feSenim takové obavy je vytésnéni. ,,Bereme Zivot tak, jak prichdzi, tak
néjak zijeme tou pritomnosti, a do budoucnosti moc neplanujeme, my oba s manzelem spis
Zijeme tim okamzikem a takovy ty plany, co jednou bude s détma do budoucna, tak to jsme si

L 1. v . , . e s 31
rekli, zZe to nikdo nevi ani se zdravym ditétem...

» Jednou z moznych cest, jak se vyrovnat s faktem, Ze moje dité trpi zdravotnim

postizenim, bez ohledu na to, o jaké se jednd, je relativizace problému. Casto se rodice pfi

pohledu na jiné, také postizené dité, obzvlasté na takové, na kterém je postiZeni na prvni
pohled patrné, utésuji, Ze jejich vlastni dité na tom jesté neni tak Spatné, Ze vlastné méli Stésti

V nestésti.

» A jesté jeden svétly bod na rodiCovstvi handicapovaného ditéte lze najit.

Navzdory vSemu je to rodicovstvi a obzvlasté matetstvi samo. Dité piese vSechno dokaze ve

svych rodi¢ich vzbudit lasku, radost z usmévu 1 sebemensiho pokroku, radost z obéti
a projevu ptizné. ,,Matky, které po ditéti velice touzily, budou vzajemny kontakt prozivat bez
ohledu na vSechny problémy pozitivné, podobné jako tato zena: ,,No vite, to je takovy
zvldstni, to dité nam dalo — na tom se shodli vsichni — ona nam dadva takovej pocit Stésti, jo,
Ze na jedny strané tady byly hrozmny problémy, ktery cloveka jako trapily, ale na druhy
strané, uz od malinka, kdyz jsem si ji vzala do postele a kdyz jsem ji kojila, tak jsem méla

takovej strasnej pocit stesti. 32

» Zmény doznavaji i osobnostni vlastnosti matek postizenych déti. Matky samy

chépou proZzitou zkuSenost jako obohaceni sebe sama, Ze se mnohému naucily, a vysly ze

situace silng&jsi, nez byly diiv. Dokazi pfekonavat problémy, spoléhaji se vice na sebe, boj za

3 Vagnerova M, Strnadova 1., Krej¢ova L. Narocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009

2 Végnerova M, Strnadova 1., Krejcova L. Ndrocné materstvi. Byt matkou postizeného ditete.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009
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v

potteby jejich ditéte je ucinil pribojnéjsimi, odolngj$imi, houzevnateéjSimi a asertivnéjSimi.

Za sebe vsak bojuji jen ziidka.

> Zivot spostizenym ditétem méni jeho blizkym i pohled na ostatni lidi.

Obohaceni vlastni zkuSenosti, stavaji Se mnohem vice vnimavymi K jejich problémiim,
obzvlasté se zvySuje porozuméni a tolerance K lidem postizenim. Zaroven v jejich zivoté
spatfuji nadgji i pro své vlastni dité. ,,Clovek najednou chdpe, Ze to nemusi bejt vidycky
uplné perfekini a Ze i kdyz to tak dopadlo, tak se da normalné Zit a i tenhle postizenej clovek
miize Zit plnohodnotnej Zivot“*® Stava se, ze matky jejich osobni zkuSenost a empatie
privedou k zajmu o pomahajici profese. Nékteré se v daném oboru dale vzdéelavaji, pripadné

projdou rekvalifika¢nim kurzem.

2. 3 Socialni vztahy

> Vztahy partnerské
» Manzelstvi jako trvalejsi zivotni spoleCenstvi rozviji kvality, které jsou v kratSich
a mén¢ zavaznych vztazich nedostupné. Je intimnim parovym vztahem, ktery by mél byt
zdrojem jistoty a opory pro piipad jakéhokoli Zivotniho stresu. Kvalita manZelstvi a opora
partnera je jednim z nejvyznamnéjSich socidlnich faktord, které ovliviji zvladani zatéze
spojené¢ s narozenim postizené¢ho ditéte. Ostatni lidé nejsou za danych okolnosti tak
vyznamni, partner je ve stejné situaci, matka s nim sdili spole¢né trauma a mél by byt i tim,
kdo ji pomiZe tento problém zvladnout. ZkuSen&jsi rodi¢e si uvédomuji, Ze by si méli
manzelstvi chranit, Ze by méli spolecné travit dost ¢asu, naucit se oteviené¢ komunikovat
I 0 nepiijemnych vécech, a zarovi je jim jasné, ze je velmi tézké takto skutecné jednat.
Matky ocefiuji moznost vzajemné opory 1 pfinosu, ktery jim i jejich ditéti poskytuje prave
partner. 34
Muzi a Zeny nejsou stejni. LiSi se svym mysSlenim, svymi city, svym vniméanim,
svymi predstavami a ocekavanim od partnerského vztahu. Jsou pro né dilezité rozdilné

aspekty manzelstvi. V okamziku konfrontace s postizenim ditéte se tyto rozdily mohou stat

33 Vagnerova M, Strnadova 1., Krejéova L. Narocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009

4 Végnerova M, Strnadova 1., Krejcova L. Ndrocné materstvi. Byt matkou postizeného ditete.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009
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problémem. “Lid¢ si vzdycky neuvédomuji, ze zpisob, jakym muzi a Zeny prozivaji takovou
zatéz a jak se s ni vyrovnavaji, muze byt rozdilny.” “Snadno pak muize vzniknout
podezdieni, ze manzelsky partner, ktery své pocity nedokéze dat najevo, se tolik netrapi,
| kdyz to nemusi byt pravda.” “Rozdil muzského a zenského prozivani zatéze vyjadiila jedna
z matek takto: “Ja se s tim szZivam, zZe prijde nova diagnoza, novej uder, tak ja si to obrecim,
chvilku se polituju, pak se vzpamatuju, voklepu se a reknu, takhle to je a jdu dal. A postavim
se tomu. Ale manzel to takhle neproziva. Ja jsem si dlouho myslela, Ze si mozna
neuvédomuje, Ze mame postizeny dite, ale vi to... Jenom to na ném nikdy nebylo poznat, jak

» 35 . 9 e X , o , .
Na rozdil od zen, které se Casto ze svych probléml musi vymluvit,

on to proziva.
pomaha jim sdélit co prozivaji, dat najevo svij smutek, svoje obavy a zoufalstvi, muzi to tak
nemaji. Nejen, ze nehovofii o pocitech vlastnich, oni si ¢asto neumi ani poradit s pocity svych
zen, nehledaji ani oporu a pomoc. Bohuzel n€kdy také nedokazi oporu poskytnout, a pak se
bud’ uzaviou do sebe, ptipadné voli variantu odpovédnosti se zfici a rodinu opusti. Oboje
chovani v této tézké zivotni situaci tvrd¢€ zenu zasdhne a zanecha v ni pocit kfivdy a zrady.
Kompromisem mezi odchodem faktickym a kazdodenni péci o postizené dité jsou docasné
uniky — pracovni zaneprazdnéni a cCasty pobyt mimo rodinu zdGvodihovany potiebou
ekonomického zajisténi. Ze strany otcli se spoleéné s bagatelizaci zavaznosti postizeni
potomka jedna o Casto uzivanou coopingovou strategii. Je zajimavé, ze pravé otcové jsou ti
z rodi¢ovské dvojice, kdo se s nastalou skutecnosti déle smifuji. J& osobné se domnivam, Ze
se na tomto faktu mliZze projevovat matkami podvédomé uvédomnéni toho, Ze si nemohou
dovolit psychické zhrouceni se, nebot” tu neni nikdo jiny, kdo by mohl ditéti pomoci.

“Ve vétsing rodin jsou za péci o postizené dité zodpovédné matky, ale maji-li své
povinnosti pfijatelné zvladat a udrZet si pfitom psychickou rovnovahu, potfebuji, aby se
necitily osamocené a izolované. Partner je diillezitym zdrojem opOry nejenom proto, Ze je
otcem ditéte, ale 1 proto, Ze je pro matku citové blizkym clovékem, resp. by jim mél byt.
Pokud tomu tak je, matky to velmi ocenuji, jak potvrzuje sdéleni dvou z nich:

“Je mi nejvétsi oporou ze vsech, prosté jsem méla asi nejvétsi Stésti ze vSech co jsme tady.
bylo to pro néj taky bolestny, ale ustali jsme to.” Stejny nazor ma i dalsi Zzena: “Meéla jsem
velke stesti a to jako musim Fict, Ze kdyz potom posloucham jiné maminky, Ze vlastné maji
jesté jiné starosti v partnerském vztahu, tak jim to musi brat strasné moc sily a viitbec se

. v ’ .y v, ’ 15% v v .7 v o r 1,36
nedivim, Ze to vzdavaji a Ze jenom s tim ditétem prezivaji, coz je teda dost hrozné.

3 Vagnerova M, Strnadova 1., Krej¢ova L. Narocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009
6 Végnerova M, Strnadova 1., Krejcova L. Ndarocné materstvi. Byt matkou postizeného ditete.
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Dutlezitd je opora vzajemnd, pro matku a stejn¢ tak i pro otce a je jedno jaky
charakter ma. Muze to byt ochota spolecné sdilet tézkosti a problémy, prakticka pomoc
S péci o dité¢ a déleni domacich povinnosti, nebo o projevy pochopeni a potvrzeni jistoty
opory. “Védomi dostupnosti pomoci a existence opory ze strany partnera je pro matku
zdrojem jistoty a bezpeci. Jistota, Ze je partner ochoten a pfipraven ji podpofit, ptispiva ke
zlepSeni jeji celkové zivotni pohody leckdy jesté vic nez uskute¢néné akty praktické pomoci.
Kvalita partnerského vztahu je pfimo imérna mnozstvi nabizené 1 realizované podpory.”37

Postizené dité predstavuje pro manzelstvi vztah prubifsky kdmen. Dobry vztah posili
aupevni, naopak naruSeny muze zhorSit, ¢i dokonce pfispét k jeho rozpadu. Treti
eventualitou je formalni zachovani manzelstvi, kdy fakticky ziji partnefi pouze vedle sebe,
ale partnersky nefunguji. “Formalné zachovany, ale nefunk¢ni vztah pro matky muze byt
vétSim zdrojem stresu nez rozchod.” “Ptesto je rozvodovost v takovych rodinach spiSe nizsi
nez v b&zné situaci.” *® Jednim z divodii zachovavani vztahu jsou obavy matek o finanéni
zajisténi potieb jejiho ditéte 1 ji samotné, nebot’ péce o dit¢ ji vétSinou nedovoli vlastni

zamestnani.

> Vztahy sourozenecké
,,Pozitivni vztahy mezi sourozenci usnadni kazdodenni zivot a zaroven piedstavuji

celozivotni podplirny systém. Vztah vzajemné lasky a podpory se v piipad¢, kdy je jedno
dit¢ postizené, vytvaii mnohem obtiZnéji a je pro rodinu kli¢ovy.*“ 3 Problémy, které na
druhou stranu toto souziti pfinaSi, mohou rodinnou pohodu narusit. Po diagnostikovani
sourozence je tfeba ostatni déti formou a jazykem jim pfistupnym objasnit co to autismus
vlastn€ je a co to znamena. Je tfeba tento rozhovor s détmi vést, nebot” hrozi, Ze si rodinnou
situaci mize vysvétlit po svém. Shira Richman uvadi tyto nejcastéjsi chybné détské
interpretace:

- Muj bratr si se mnou nehraje, protoze mne nema rad;

- Mqyj bratr je nemocny a asi umfe;

- Maé sestra ma autismus, bojim se, ze ho dostanu;

- Rodice se vice vénuji mé sestie, protoZe ji maji radsi nez mne.

1.vyd. Praha: Karolinum 2009
! Véagnerova M, Strnadova 1., Krejcova L. Ndarocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009

8 Vagnerova M, Strnadova 1., Krejéova L. Narocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009
%9 Richman S. Vychova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
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Pfimérené vysvétleni obtizi, jez sebou autismus nese, umozni zdravému sourozenci pochopit
chovani postizeného sourozence, divod zvysené pozornosti ze strany rodicl, diivod, proc¢
jeho sourozenec dostavd mnohem vice sladkosti a rodice jej 1 vice chvali. ,,Jen takové
porozumeéni muze vést ke vzajemné lasce a minimalizovat zmatek, nebo dokonce strach.* 40
Zaroven je tieba dbat, aby se autismus nestastal klicovym tématem rozhovort se

zdravymi détmi. Je na rodicich, aby odhalili, zda se jen timto namétem Sourozenec
nedozaduje jejich pozornosti a posoudili, zda radé&ji pro spole¢ny ¢as nezvolit jinou napln.
Oblasti, kde je tfeba zdravému sourozenci pomoci, jsou jeho socialni vztahy se spoluzaky
a kamarady. Tito se mu ¢asto sméji. Dité se citi za ,,divného* sourozence trapn¢, dokonce se
za n¢j i stydi. Odtud mize pramenit i sourozenecka nesndsenlivost. Rodi¢e by mu méli dat
najevo svoji podporu, naucit ho Celit posméSnym a ironickym pozndmkam. ,,Nauc¢me dité
tikat, Ze 1 kdyz md jeho bratr ¢i sestra autismus, je to jeho bratr ¢i sestra, ktery ma také
vynikajici vlastnosti. Nau¢me ho véty jako: ,,M1j bratr hiife mluvi, ale slozi kterékoli puzzle
na sveété™. ,,Ano, sestra se ob¢as chova divné.“ ,Bratr nerad ¢eka. Vidél jsi, jak umi rychle
bchat?* Povzbuzujeme dité, aby si samo vymyslelo vhodné odpovédi. Probirejme s ditétem
silné i slabé stranky jeho sourozence. Mozna je vynikajici v matematice, ale potiebuje
pomoc v gramatice. Srovnavani kladd i zaport ¢ini autismus i terapii srozumitelngjsi.«**

Dalsim uskalim se muize stat agrese a sebeposkozovani ditéte s autismem. Jeho zdravy
sourozenec, obzvlast¢ v mladSim véku témto projevim nerozumi, nechape je. Tyto ho
mohou désit. Pokud postizené dité obraci svoji agresi proti nému, miZe to V extrémnich
piipadech vyustit v neur6zy a dalsi psychické 1 somatické obtize. Je tikolem rodicli snazit se
omezovat agresivni vypady, pfedchazet témto situacim a ucit déti byt spolu. Pii planovani
a uskutecnovani spole¢né ¢innosti je dle Shiri Richman tieba vyhnout se uréitym situacim:

- hranebyla pfedem pfipravena,

- hra neni pro nékteré z déti zajimava,

- vyskytuje se ruSivy element (bézi televize, tata ptisel z prace),

- dit€¢ sautismem musime kvili hie vyruSit z oblibené cinnosti (sebestimulujici

chovani, ¢etba knihy),

- zdravy sourozenec nema chut’ si hrat.

,»N¢které situace se bohuzel nedaji pfedvidat. I dobfe pfipravend Cinnost mize skoncit

neuspéchem. Pecliva ptiprava vSak zvysi pravdépodobnost, ze spole¢na hra sourozenct bude

pozitivni a smysluplnd. Tato pfiprava zahrnuje i pfedvidani necekanych situaci, které by

%0 Richman S. Vychova deti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
* Richman S. Vychova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007

-33-



mohly vzajemnou interakci ovlivnit, a snahu vyhnout se negativnim vliviim.« *

,Je také dilezité, aby si rodice co nejdiive uvédomili, Ze se dit€ s autismem miize stit na
zdravém sourozenci vice zavislym, nez jsou schopny obé¢ déti zvladnout. K tomu, aby zdravy
sourozenec citil vaznou a dobrovolnou odpovédnost ke svému bratrovi €i sestie, musi teprve
dozrat a tato odpovédnost mu nesmi byt vnucovana predéasné. Laska mezi sourozenci vsak
musi vzniknout v raném véku, aby pozitivni vztah vydrzel cely Zivot. +*

»Sourozenecké vztahy jsou jednim z prvnich kontakt, snimiz se v zivoté setkavame.
Zaroven predstavuji nejdelsi vztah v naSem zivoté. I kdyz charakter 1 kvalita tohoto vztahu
se v prubéhu ¢asu méni, je to trvaly vztah a velkym emocidlnim nabojem. Vzajemnost
a sounalezitost je pro déti v pribéhu jejich vyvoje nesmirné dilezitd, velmi dulezity je
zejména pocit odpovédnosti za jinou osobu, kterd potiebuje jejich pomoc.

Vytvértet a posilovat kladny vztah mezi sourozenci je dilezity ukol pro rodice. Pozitivni
vztahy mezi sourozenci jsou pfirozené a déti, které spolu sdileji spolecné détstvi, budou mit

vzdy pocit, Ze k sobé patif.« *

> Pomoc prarodici, vztahy se SirSi rodinou a prateli

,,Pro rodinu s postizenym ditétem jsou dulezitym zdrojem pomoci a emocni opory
predevsim prarodice. Podpora pfibuznych nemé vyznam jen pro dité a pro matku, ale miize
pfispét 1 k udrZeni integrity manzelstvi rodi¢l a k jeho spokojenosti. Mira pomoci, resp.
ochoty prarodi¢li néjakou pomoc a podporu poskytovat je ovlivnéna rlznymi faktory:
vzajemnymi vztahy uvnitt rodiny, pfedev§im vztahem k partnerovi jejich ditéte, hodnotami
I postoji uznavanymi prarodi¢i a dal§imi pfibuznymi, jejich zivotnimi zkusenostmi a nakonec
i osobni vyrovnanosti. Postoj prarodi¢t neovliviiuje jenom charakter samotného postiZeni,
ale 1 vzhled ditéte a jeho projevy chovani, které nejsou vZdycky standardni a leckdy mohou
byt idost problematické a ruSivé, napf. u déti s n€jakou poruchou autistického spektra.
Jakékoliv napadnost, kterou se postiZzeni projevuje, ma znacny, piedev§im socialni vyznam,
protoze ani prarodicim nejsou reakce okoli lhostejné, a miize proto posilovat jejich tendenci
se od takového vnuka distancovat.« *°

Pro prarodice je pfirozené a bézné s vnoucetem pomadhat, chlubit se jeho vzhledem,

projevy a dosazenymi uspechy, podilet se na jeho vychové a predavat mu své znalosti

*2 Richman S. Vchova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
*3 Richman S. Vychova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
* Richman S. Vchova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
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° Végnerova M, Strnadova 1., Krejcova L. Ndrocné materstvi. Byt matkou postizeného ditete.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009
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a zkuSenosti. VSechny tyto vyhody svého prarodiovstvi postizenim ditéte ztraci, v jejich
oc¢ich se hodnota vnoucete méni, nesplituje jejich socialni ocekavani. Jsou postaveni pied
situaci, kterou nemohli ovlivnit, ale musi se s ni smifit. Nejcastéj$i prarodi¢ovskou
coopingovou strategii je popirani a bagatelizace. Obé jsou pro né mnohem snadné&jsi nez pro
rodi¢e ditéte, nebot’ je pro n¢ snadnéjsi distancovat se od jeho vychovy. Mnohdy netusi co
od svého handicapovaného vnuka mohou ocekavat, jak reagovat na jeho potieby a jeho
chovani. Je to dano tim, ze jejich informovanost o diagnéze je mensi nez u rodicu ditéte.
“Vzhledem k tomu, Ze leckdy $§lo o postiZzeni, s nimz se laik skoro nikdy nesetka, napt
autismus ¢i Rettliv syndrom, prarodice nechapali, v ¢em problémy jejich vnuka spocivaji,
aproto se jen tézko mohli chovat primétenéji. Jejich ptistup k ditéti i nabizend pomoc
vychazely z nespravného piedpokladu.” *® Pokud se sami se sitauci nevyrovnaji, nejsou
schopni vnuka pfijmout, nemohou ani poskytovat emocni oporu svym détem, rodi¢lim
vnoucete. Je potfeba zminit, ze vzhledem k pfislusnosti k jiné generaci, jiné vychové
a zazitym spoleCenskym konvencim, se prarodice mnohem obtiznéji vyrovnavaji
S negativnimi reakcemi okoli, situace je pro né t&€z$i, a i oni se mohou citit poniZzeni
a ménécenni. Pod vlivem tohoto a faktu, Ze pokracovatel jejich rodu nebude nikdy zdravy,
mohou zacit obvinovat rodice, a predevsim matku, ze to ona pfivedla na svét takovéto dité.
Mohou vsak zajit i dal a vyvijet natlak na rodice, aby své dité umistili do ustavu, nebot’ tim
by se zbavili nezddouciho ¢lena rodiny a problémil s nim spojenych. Oboji je pro rodice,
a hlavné matku velice zrafiujici a mliZe vyvolat mnohem vé&tsi stress neZ samo postizeni.
Vyjimkou neni ani to, Ze rodiCe ditéte pro zachovani psychické pohody své 1 svého ditcte
radéji zredukuyji styk s prarodi¢i na minimum, eventuelné se pfestanou stykat zcela.

Pro autismus typicka pozdéjsi diagnostika, respektive pozdéjsi nastup symptomatiky
se, co se vztahil k prarodicim tyce, miiZe jevit jako klad. Pfi narozeni zdanliv€ zdravé dité
vyvolava vesmés kladné reakce okoli, prarodice si k nému stihnou vytvofit silnou citou
vazbu, kterd je jiz schopna unést zjiSténi handicapu a jsou ochotni dale setrvat ve své
prarodi¢ovské roli v nezménéné podobé. “Rodice matky jsou vétSinou piipraveni podpofit
a pomoci své dcefi ihned, zatimco rodiCe otce potiebuji ke zpracovani takové zatéze delsi
dobu, i kdyz rodin¢ svého syna také nakonec pomohou. To muze byt dano i Cetnosti
kontaktu s rodinou svého ditéte, kterd byva vyssi v piipadé prarodiCii ze strany matky.”47

“Maminky jsou vdécné za jakoukoli podporu 1 pomoc, ale nejvice je t€si, ze prodice piijimaji
2

46 Vagnerova M, Strnadova 1., Krej¢ova L. Narocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009

! Végnerova M, Strnadova 1., Krejcova L. Ndrocné materstvi. Byt matkou postizeného ditete.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009
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jejich dité takové, jaké je.” ““ No tak mamca, tak ta mi to uz vikala, kdyz ji byly dva, tri roky,
Ze to neni normalni... A kdyz se to potvrdilo, vzala to, jako je to vaucka, ze jo ... prosté je
tady a s tim nic nenadélame. Prosté je to jeji vaucka a bere ji uplné. Ta ji tedy ma hrozné
rada i presto, Ze mad to postiZeni. 48 Tato slova jedné z matek potvrzuji, Ze obzvlasté babicky
— samy jsou matkami — si s “jinym” vnukem dokazi vytvofit viely citovy vztah a radovat se
z jeho pokrok.

Vse, co jsem zde uvedla se tyka nejen prarodicu, ale 1 dalSich Clenta SirSi rodiny —
souzencli rodict a jejich rodin. I oni se nejdiive musi s novou skutecnosti vyrovnat
apfijmout ji. Navic zde miize byt problematickou pfitomnost dal§ich déti, viceméné
vrstevnik. Nékteré z déti s autismem si pod vlivem narusené socialni interakce muze hrat
opodal, nékteré bude vyhledavat samotu. Potiz nastane, pokud autistické dit¢ vyvede néco
Z rovnovahy a ono zacne davat najevo svoji nelibost. Mize tak dochézet k utokiim na ostatni
déti nebo dospélé, mize dojit k sebeposkozovani. A jestlize jsou tyto projevy az prili§ Casté
a intenzivni, nejjednodussi prevenci se pak ostatnim rodinnym piislusnikim mutze zdat
omezeni stykl s ditétem samotnym, eventuelné celou jeho rodinou.

Na roven piibuzenskych vztahti bych postavila i vztahy s kamarady a piateli rodici.
| jich se tykaji stejna pravidla jako rodinnych pfislus$nikt. Plati, Ze jen ten, kdo dité umi
piijmout takové, jaké je, jen ten si k nému umi vytvofit citovy vztah a umi si k nému najit
cestu. Pratelé, ktefi se nestydi za hlasité a ndpadné projevy autistického ditéte svych pratel
napf. pfi spolecnych prochazkach, jsou emoc¢ni oporou a mohou pomoci s péci, jsou
spole¢niky pro chvile odreagovani a chvile travené mimo rodinu. Jsou ochotni vyslechnout
co rodice tizi, z ceho maji radost, jsou témi, kdo s nimi sdili mnohé nézory, postoje a maji
I podobny hodnotovy zebti¢ek. Okruh piivodnich znamych se obvykle zredukuje, ztistavaji
jen ti opravdu dobfi, ti jsou na druhou stranu o to vétsi oporou. Za piatele, ktefi rodinu opusti
ziskavaji obvykle rodice nové, tentokrate z okruhu téch, kteti maji podobné zkuSenosti,
podobné problémy, z okruhu rodi¢t déti s podobnym postizenim a nebo téch, ktefi
S postizenymi détmi pracuji. “Tak tomu bylo i pfipadé této matky: “Ale zase jsem potkala
fiiru strasne hodnejch lidi, myslela jsem, Ze ani takovy nejsou. Je fiira hodnejch kidi, ktery
chtéji omoci nebo chapu, a svym zpiisobem jsou tyhle lidi lepsi, kdyz se s timhletim setkali a
kdyz s timhletim Zijou nebo se s tim potkdvaji.” Postupna diferenciace kontaktd je spojena

< s oy 4
S promé&nou socidlni sit€¢ zndmych a pratel.” ’

48 Vagnerova M, Strnadova 1., Krej¢ova L. Narocné materstvi. Byt matkou postizeného ditéte.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009
4 . . . i . o . o o Ly
o Vagnerova M, Strnadova 1., Krejéova L. Ndrocné mateistvi. Byt matkou postizeného ditéte. 1.vyd. Praha:
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distancovali, ale spi$ o zjiSténi, Ze uz je s témito lidmi nic nespojuje, protoze se jejich nazory

a postoje zmenily.” %0

> Ostatni lidé

Spole¢nost toho bohuzel o autismu moc nevi. Symptomy autismu casto nejsou
viditelné na prvni pohled, déti s autismem se télesnym vzhledem podobaji détem zdravym.
»Spolecnost Casto nechape, ze dité s autismem ma své potieby a zoufale bojuje 0 pozornost,
podporu a lasku.« >

Obcas se ndm to stava pii vychazkach méstem. V jeden okamzik jdeme, vedeme
déti za ruku, na prvni pohled nic zvlastniho. Mala skupinka na prochazce. A najednou se dité
zastavi a lehne si a zem. Casto ani netuiime pro¢, zjakého diéivodu. Netudi to ani
kolemjdouci, a pfesto citime jejich pohledy, eventuelné zaznamenavame riizné poznamky.
Naucila jsem se nevnimat. Pro mne osobné ale neni toto nev§imani si reakci okoli tolik
obtizné. Pro mamu jsou vzdy poznamky o malém vzteklounovi, rozmazlenci ¢i
nevychovanci téz$i a zrafujici.

»Rodic¢e se Casto setkavaji s nepfijemnou situaci, Ze chovani jejich ditéte je ve
spole¢nosti komentovano a kazdy jim udili rddoby vhodné rady. VSichni rodice uz slyseli
poznamky typu: ,,Takové dit¢ maji nechdvat doma.” ,,To je hrozn¢ nevychované dité.” Tyto
véty jsou pro rodi¢e velmi zrafujici, zvI4§ts pro rodiGe ditéte s autismem. >

Od situace, osobnostniho zaloZzeni 1 momentalniho rozpoloZeni se odviji reakce
rodi¢i. ,, Typické reakce jsou ostré a ito¢né odpovédi, dlouhé vysvétlovani, lhani, nebo tichy

« 53 ,, Urcita emocialni

plac. VSechny tyto reakce mohou byt v ur€itych situacich adekvatni.
pfiprava miize rodi¢im pomoci, aby reagovali spravné a situace se vyfeSila klidnym
zpusobem. Reakce by neméla posilovat napéti, ale méla by snizit nervozitu a zvysit vasi
schopnost se klidné¢ vyrovnat se situaci a vhodné usmérnit nevhodné chovani.” ,,VaSe

vvvvv

pochopitelnéjsi nez dlouha predndska. Uvédomte si, Ze vase reakce nema uklidnit okoli, ale

vas.© 54

50 Véagnerova M, Strnadova 1., Krejcova L. Ndarocné materstvi. Byt matkou postizeného ditete.
1.vyd. Praha: Karolinum 2009

> Richman S. Wchova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
%2 Richman S. Vychova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
53 Richman S. Vychova deti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
> Richman S. Vychova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
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,Pamatujte si, ze nejste ni¢im povinni k cizim lidem, ktefi se vam pletou do
vychovy ditéte. Nemusite byt na rozpacich. Vase dité se snazi ze vSech sil a je bezvadné.*
Pamatujte si, ze kazdy rodi¢ zazil se svym ditétem na vefejnosti néjakou nepiijemnou
situaci, jako je vybuch vzteku. Uspé&sny je kazdy vylet, ktery proZijete v pohodé se svym
bezvadnym ditétem, které se kazdy dnem vice zlepsuje a které se Gsp&sné vyviji.« >

Vse, co jsem zde uvedla slovy odbornika, potvrzuji slova maminek v internetové
diskuzi stématem: ,,Dnes je sv€tovy den autismu“, kde maminky psaly své nazory na
informovanost vefejnosti, o unavnosti neustalého vysvétlovani a nakonec i jedna z maminek

napsala radu, jak z této situace ven s gracii. Zivotni zkugenost je piivedla k feseni v duchu

slov Shiry Richmann. Zde je ¢ast ptispévku:

No, ja mam pocit, Ze cokoli
by Dj - 02/04/2012

No, ja mam pocit, ze cokoli je dobré, hlavné kdyz se o autismu aspont mluvi. Hlavné, aby lidi
autista vlastné nic neni, je to jen nevychované dité. Hlavné by se méla dé€lat vice osvéta
celostatni, kazdy vi, co je to AIDS, co je to byt na voziku, co je to byt slepy, hluchy, Daunak
(piSu, jak se to vyslovuje), DMO, epilepsie- to jsou postiZeni, které jsou kazdému hned jasné
a vi, co si ma pod tim predstavit, ale kdyZ feknete autismus, tak nikdo nema moc piredstavu,
co to vlastné je, akorat hned kazdy vychrli: jo Rainman, a hned maji pfedstavu, Ze mate
piece genialni dité, nikoli postiZené...

A my rodic¢e to musime potad dokola vysvétlovat, ono to ¢asem uz leze krkem. Mam chut’
napsat synovi na ¢elo: Sice to nejde vidét, ale jsem autista, nechte mé byt, nevSimejte si mé,

neptejte se pro¢ fvu a pro¢ sedim v koc¢aru atd. atd.

Dnes se fotime v modrém, at’
by Lenka a Lukajda - 03/04/2012

Dnes se fotime v modrém, at’ vSichni vidi Ze tyto krasné a zdravé vypadajici déti nejsou
zadni mimozemstané ale lidské bytosti, v jejichZ nitru sedi autismus.

Dj my jsme ve Skole s rodi¢i uvazovali o tom nechat natisknout karticky kde bude strucné

% Richman S. Vychova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007
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napsano co je autismus a kdyz mas pocit Ze bys méla vysvétlit co tvému ditéti je tak mu tu
karticku Soupne$ do ruky a je to. Zadné vysvétlovani zadné rozcilovani ani omlouvani za

néco co neni ni¢i vina.

Lenko. to je perfektni napad!
by Dj - 03/04/2012

Lenko, to je perfektni napad! Fakt super. Diky za inspiraci. A mohly by byt modré. Nemaji
vSichni autisti ndhodou radi modrou? Neni to tak? Ja nevim, ale oba moji kluci ji miluji, a ja

taky.*

2.4  Agrese a negativismus

,Nevhodné chovani je obvykle pro rodi¢e tim nejhorSim problémem, se kterym se
musi kazdodenné vyrovnavat.“ , Instinkt rodi¢lim radi, aby dit&, které se nevhodné chova,
potrestali. Tresty ovSem maji ovSem urcit¢ nevyhody, a proto je tato metoda u déti
s autismem Casto méné G&inna neZ redukce nevhodného chovani.« >’

Agrese (z lat. ad-gredior, pfistupuji bliz, chystam se, uto¢im) = napadeni,
nepratelské a nevyprovokované pouziti sily nebo hrozba silou. OvSem agrese neni totéz co
zlo. Nejcastéji je definovana jako projev neptatelstvi, utocnost a vybojnost v jednani vici
jiné osobé, predmétu, a mliZze byt obracena i vic¢i sobé samému. Agrese muze byt zjevna,
projevena nadavkou, urazkou, nebo hrubym slovem a mtze gradovat i do fyzického utoku,
ale muze probihat také bez vnéjsich projevi, pouze v mysli agresora.

U autistického ditéte jde o poruchu chovani zplisobenou neschopnosti vyjadfit své
city. Dité neumi pfecist chovani a mimiku ostatnich, je zmateno a agresi dava najevo svoje
obavy. Jde o zpusob jeho komunikace s okolnim svétem. Muze mit strach o pozornost
a ptizen blizkych osob, o svoji oblibenou hracku, miize se bat neznamého. Jeho agresivni
reakce mohou mit za cil uhgjit si vlastni Gzemi. Pfi¢inou agrese mohou byt i pficiny
somatické dané smyslovou hypersenzitivitou (velky hluk, ostré svétlo, pfili§ vysoka ¢i nizka

teplota, vyrazné Cichové vjemy, a jiné¢) ¢i pocinajicim onemocnénim, Nebo nevyspanim.

% http://www.postizenedeti.cz/content/dnes-je-svetovy-den-autismu
> Richman S. Vychova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007,
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Nemén¢ zdvaznou, za to vSak lehce ovlivnitelnou pficinou je neptiméienost ukoll kladenych
na dité. ,,Klast na dit¢ zvySené naroky muze vést k lepsim vysledkiim uceni, jestlize vSak
naroky prekro¢i moznosti ditéte, pfinese to pouze strach, zoufalstvi a tizkost pro vSechny
zucCastnéné. Dovolme unavenému ditéti odpocinek. Neocekavejme, ze dité splni obtizny ukol
bez spravnych jasnych pokynll a bez povzbuzovani. Nékdy pii obtizném ukolu, kdy nelze
dit¢ odmeénit, zvolime alternativni leh¢i ukol, ten odménime a pak se znovu vratime
k obtizngjsimu ukolu.* *

Stejné pficiny jako ma agresivita obradcena vici ostatnim lidem ¢i objektiim, ma
I agresivita obracena vuci vlastni osob&. Asi nejcastéjsi projevy sebezranovani jsou tluéeni
hlavou do zdi nebo do zemé, tidery rukama do sebe nebo do predmétti a kousani se do ruky.

Pro zvladnuti agrese je tifeba reagovat rychle, odvést pozornost ditéte a uklidnit ho
osvédcenou metodou, ktera neni pro vSechny déti stejnd, fidi se individudlnimi zajmy.
A nejucinngjsi prevenci agresivnich utokl je posilovani vhodného chovani, identifikace
spoustéct, a pokud to lze, zamezit jim. Nekdy staci jen uprava prostiedi, zmény v zavedené
ruting, nacvik vhodnéjsich komunikaénich dovednosti.

Stava se, Ze n€kdy dit¢ odmita vse, co se mu predklada, vse, co se od néj povazuje.
Cim vice méa dit¢ rozvinutou fe¢, tim méné je jeho chovani negativistické. Pokud dité
nepochopi ptedkladany tukol, nebo pozadovanou c¢innost, nemize pozadavku vyhovét.
Ne&kdy pocit vlastni neschopnosti miize vést k vybuchiim vzteku a agresi. Stejné jako agrese,
1 negace miZze mit pfi¢iny v momentilni somatické nepohodé€. Duslednd pozornost
a trpélivost, pochvala, pfiméfenost ukold a jejich déleni na dil¢i jsou cestou k postupnému

prekonavani projevl negativismu.

2.5 Co miiZe pomoci?

,L1dé s autismem jsou spiSe samotaiSti. Snaha o jejich socializaci a pfizpUsobit je
pozadavkim a danym zvyklostem u téchto lidi Casto vyvolava problémové chovani
(extrémni pasivita v ur¢itém obdobi, afektivni chovani — bezdlvodné kii¢i, vali se po zemi,
jsou agresivni viici okoli, kouSou, Skrabou apod.). Toto chovani se vyskytuje zejména ve

chvili, kdy se ze svého pohledu dostavaji do slozité situace, kterou nezvladaji, nerozumé;ji ji

8 Richman S. Vychova déti s autismem. 2. vyd. Praha: Portal 2007,
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a nemaji jiné prostfedky k tomu, jak by své pocity sdélili, natoz aby v takové situaci dokéazali

pozadat o pomoc. Také na verbalni pokyny Casto viibec nereaguji, n€kdy reaguji chybné, a to

proto, ze jim nerozumi bud’ ¢astecné, anebo vibec.* ,,Aby bylo mozné problémové chovani

u klienti s PAS odstranit, je tieba se zbavit pfiin tohoto chovani. Nejlepsi cestou je

problémovému chovani piedchazet (prevence) formou specializovanych metod prace

a vlastniho pfistupu k lidem s PAS. Jinymi slovy, nesnazit se clovéka s autismem za kazdou

cenu prizpusobit danym podminkam, ale spiSe dané podmimky pfizpisobit clovéku

S autismem.

« 59

Véra Cadilova, Christopher Gillberg a Theo Peeters uvadi metodiku piedpokladt

spokojeného zivota lidi s autismem:

>
>

uréitou miru pfedvidatelnosti (nic v zivoté se nedéje ndhodng),

moznost vyjadfovat své potieby a pfani (vhodné zvoleny systém funkéni
komunikace),

V co nejveétsi mozné mife zvladat sebeobsluzné dovednosti (oblékat se, myt
se, pripravit si jednoduché jidlo, koupit si oblibeny pamlsek apod.),

mit vytvoiené pracovni dovednosti a pracovni chovani, aby byli schopni
travit sviyj ¢as smysluplng,

mit vytvofené dovednosti pro vyuziti volného casu, aby byli schopni
zabavit se ve volném case,

ziskat urCitou miru socidlnich dovednosti ke zvladnuti jednoduché
kooperace s druhymi, dokazat navazat ptiméfené socialni kontakt, zladat
jednoduchou socidlni rutinu (pozdrav, pozadani, pod¢kovani apod.),
minimalné se nauéit zit v kolektivu vedle druhych lidi bez projevi

problémového chovani.

,Komunikace, sebeobsluha a zvlddnuti domadcich praci, pracovni chovani,

dovednosti volného Casu a socidlni dovednosti: to jsou kli¢ové dovednosti, které jsou

rwr

zahrnuty ve vzdélavacim programu, ktery mifi k nejvétsi mozné mite Stésti, které¢ho je

mozno dosahnout v omezujicich podminkéch pervazivni vyvojové poruchy.

< 60

> Cadilova V., Jan H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal 2007,
60 Gillberg Ch. Peeters T. Autismus — Zdravotni a vychovné aspekty. 3. vyd. Praha: Scientia 1998, 122 s.
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,L1dé s autismem vykazuji velmi dobré vysledky ve vizualnim vnimani, a proto je
ke zvladnuti téchto dovednosti zcela nezbytné pouzivat vizualni podporu, jejiz forma musi

odpovidat jejich mentalni urovni.* o1

,Dulezitost vizualni podpory se tyka predevsim:
1. ptedvidatelnosti v prostoru a pfedevsim v Case,
2. rozvoje komunikace,
3. rozvoje ,.,klicovyvh pfedméti (sebeobsluha, doméci prace, pracovni dovednosti
a pracovni chovani, dovednosti volného ¢asu a socialni dovednosti, funkéni

. C o 2
dovednosti orientované na $kolu).* °

K takové vizualizaci Casu slouzi denni rezim. Jedna se o fadu — Vv pfipadé

predskolnich déti trojrozmérnych pfedméti — zastupnych symbolil Cinnosti, které ma dité
béhem dne zvladnout. V zahlavi je umisténa fotografie ditéte a prislusna barva, ktera
oznacuje i vSechny prostory a predméty ditéti vymezené. Pod ni shora doli, nebo zleva
doprava fazené nésleduji symboly v Casové posloupnosti, zpravidla uchycené pomoci
suchych zipt. Dit¢ symbol sejme a odchazi na ptislusné misto. Takto rezim ditéti umozni
vytvofit si predstavu o jeho rozvrhu, predvidat nasledujici, zabrani, aby se ,,ztratilo” v Case,

podporujsou je ho v samostatnosti. Podobné se strukturalizuji i prostory — vymezuji se mista

pro pracovni, odpocinkovou arelaxacni Cinnost, vytvaii se koutky a oddélend zdkouti
s pracovnimi stolky, relaxa¢nimi vaky, mista pro poslech hudby, pro praci s pocitatem apod.
Tato mista se opét oznaci stejnym napevno umisténym symbolem (volaci znak), jaky ma dité
na svém dennim reZimu. Aby se pfedeSlo afektivnim projeviim, kdy maé dit¢ ukoncit
konec, jdes se podivat k rezimu, co t& ceka dal.

Strukturalizuji se 1 samotné tkoly — vkladaji se do krabic, coz ditéti ukol zptehlednt,
zpruhledni ho. Zpocatku volime ukoly jednoduché, manipulacni s predméty (pfemistovani,
vhazovani, tfidéni dvou odliSnych pfedmétt, kladeni kostek do fady nebo na sebe). Vzdy
zachovavame scénaf, Ze krabice s pfipravenymi ukoly umistime vlevo, odtud ditéti krabici
zpocatku podédvame, a postupné vedeme dité k tomu, aby si ji pfisouvalo samo. Dité ukol

splni a krabici posune na pravou stranu stolu. | uvnité krabice zachovavame stale stejny

61 adilova V., Jan H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal 2007,
62 Gillberg Ch. Peeters T. Autismus — Zdravotni a vychovné aspekty. 3. vyd. Praha: Scientia 1998, 122 s.

=42 -



smér: pfipravené pfedméty umisténé vlevo, dité plni ukol zleva doprava. Zpocatku volime
jednu krabici a po zvladnuti mizemepftidat dalsi. Pfedejdeme tak selhani ditéte a podpoifime
jeho sebedivéru. Jakmile jsou vsSechny krabice vpravo, cely ukol je splnén. V tomto
okamziku je dit¢ odméneéno za dobte vykonanou praci, ¢asova prodleva by neméla byt delsi
jak 3 vtefiny. V predskolnim véku se ponejvice jedna o odmény oblibenym pamlskem.

Po zvladnuti zakladnich sebeosluznych dovednosti za slovnich pokynti dospélé osoby
muze K samostatnému zvladani téchto pomoci détem s PAS vizualizované procesualni
schéma, které taktéz miize nahradit 1 staly dohled. Je to pfedmétové nebo obrazkové
vyjadreni sledu po sobé jdoucich dil¢ich kroka jakékoliv aktivity (oblékani, myti, pouzivani
toalety, CiSténi zubl apod.) a K vykonavani domacich praci (prostirani, naneseni pomazanky
na pecivo, utirdni nadobi apod.) Opét dodrzujeme tfazeni zleva doprava, nebo shora dold.
,»Obecné plati, Ze procesudlni schéma by mélo ¢lovéku pomahat, a nikoliv ho zdrzovat.«®

,Piiblizné u 50 % lidi s autismem se nevytvoii fukéni fed. Cim vice je osoba
S autismem mentalné postizend, tim vice dochazi k absenci fe¢i. U Aspergrova syndromu fec¢
nechybi.* o4
Komunikace s autistickymi détmi nemusi byt nutné slovni. ,,Forma komunikace musi byt
individualizovana, to znamena adaptovana na troven abstraktniho mysleni klienta. Mohou to
byt mluvena slova, ale také predméty, jazyk téla, gesta, obrazky, fotografie, psana ¢i tisténa
« 65

slova...

Je tedy tfeba hledat jiné, alternativni komunikacni pomucky. Opét plati, Ze nejlépe

s vizualni podporou. Nejjednodussi formou alternativni komunikace je za komunikace
pomoci trojrozmérnych modeld pfedmétt slouzici k vyjadieni zakladnich potieb (napi. hlad
= talifek, 1zice, zizen = hrnecek, potiecba WC = prazdna rolicka od toaletniho papiru,
vychdzka = botic¢ka). Jeji podminkou je schopnost ditéte uvést do souladu predmét
s predmétem. VyS$$i trovni a nejcast€j$i formou alternativni komunikace je komunikacni
karta. Neni nutno projit pfedchozim stupném, podminkou je vSak schopnost ditéte spojit
predmét s obrazem. ,,Komunika¢ni karta je jednoduchy, realisticky, lehce poznatelny obraz
(fotografie, kresleny barevny nebo cernobily obrazek, piktogram), na jejimz spodnim okraji
je uveden tiskacimi pismeny vyznam karty, a to bez ohledu na to zda klient umi nebo neumi
¢ist. Pfi mimotadné Castém pouzivani totiZ vznikda moZznost naucit se metaforickému (slovné-

obrazovému) c¢teni. S komunikaénimi kartami je uZ klient schopen vyjadiit rozsahlé

63 Cadilova V., Jan H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal 2007,
64 Cadilova V., Jan H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal 2007,
6 Gillberg Ch. Peeters T. Autismus — Zdravotni a vychovné aspekty. 3. vyd. Praha: Scientia 1998,
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informace. %

Autistické dité je schopno vyjadfovat své pfani a potfeby ,,ve vétach®, i kdyz nemluvi. Jde
0 vys$i stupen pouzivani komunikacnich karet. Dit¢ ma pii sobé komunikacni knihu - vlastni
zasobnik malych fotografii nebo obrazkl, zalaminovanych do folie a na spodni strané
opatienych suchym zipem. Tyto obrazky pfipeviiuje do tfady vedle sebe ,,pfilepenim® na
vétny prouzek, coz je pasek suchého zipu na tvrdé podlozce.

Do priloh jsem pod ¢islem 4 pro ukazku vlozila piispévek maminky autistického chlapce

0 pouzivani komunikaé¢ni knihy.

% Cadilova V., Jan H., Thorova K. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal 2007,
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3. POMOC RODINAM S AUTISTICKYMI
DETMI

Dutlezitym zdrojem pomoci pro rodiny pecujici o postizené dit¢ obecné by m¢l byt
Vv prvé fadé stat, nebot’ troven péce, jakou dokaze poskytnout svym slabym, bezmocnym a
bezbranym clentim spolecnosti, ukazuje na miru jeho vyspélosti a kulturnosti. Poté jsou zde
ruzné instutuce - vzdélavaci, zdravotni a socidlni poskytujici potfebné rady a informace,
nestaci byt pouze poskytovatelem sluzby, jeji adresati o vas musi predevsim veédét, aby ji
mohli vyuzivat. Neinformovanost vetejnost, tedy rodi¢l majicich v péci dité s jakymkoliv
handicapem je v dne$nim svété, kdy na nas sr8i nejriznéjsi informace ze vSech stran,
smutnou skutecnosti. Dle mého nazoru je toto dano roztfisténosti poskytovatelti, jeden nevi
0 druhém, neustdlé zmény legislativy, rychly vznik i zanik nejriznéjSich obcanskych
sdruzeni a nadaci, chybi jeden zachytny bod, kde by bylo moZzno vsSechny informace

soustfedit, a tak ulehcit pecujicim osobam jejich kazdodenni zivot.

3.1 Balicek statni socialni podpory

V souvislosti s tzv. socialni reformou vstoupily od ledna 2012 v u¢innost nékteré
legislativni zmény, které mohou mit neptiznivy vliv na finan¢ni fungovani rodin s détmi se
zdravotnim postizenim.

Napt. zakon €. 366/2011 Sb. zménil zdkon o pomoci v hmotné nouzi, zdkon o socialnich
sluzbach a zakon o statni socidlni podpote. Timto zakonem doslo ke zruSeni soub&éhu vyplaty
rodicovského ptispévku a piispévku na péci u déti se zdravotnim postizenim do 7 let véku.
Soucasné byl zruSen socidlni pfiplatek pro rodiny pecujici o osobu se zdravotnim
postiZzenim, jejichz spole¢ny pfijem nedosahoval dvojndsobku zivotniho minima. Déle byly
motorového vozidla do pfispévku na mobilitu, ktery mésicné ¢ini 400 K¢. Déti s autismem

prakticky nemaji narok na poskytnuti pfispévku na zvlastni pomtcku, protoze jejich
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pohybovy aparat nedoznava funkénich zmén.
Pro ilustraci situace jsem do piiloh pd ¢islem 3 vlozila ¢ast internetové diskuze na téma

,Mizeme zadat o ko¢arek? Kdyz mame autistu?* z www.postizenedeti.cz.

> Rodicovsky prispévek

Narok na rodi¢ovsky ptispévek ma rodi¢, ktery po cely kalendaini mésic osobné,
celodenné a fadn¢ pecuje o nejmladsi dité v rodin€, a to az do vycerpani celkové Castky
220 000 K¢, nejdéle do 4 let veéku ditéte. Rodi¢ si muze volit vysi a tim i1 délku pobirani
rodiCovského pfispévku. Maximdalni mési¢ni vySe muze c&init 11 500,- K& mésicné.
Podminkou naroku na rodi¢ovsky prispévek je, ze pokud dit¢ mladsi dvou let navstévuje
jesle, matetskou Skolu nebo jiné zatizeni pro déti predskolniho véku, tento pobyt nepiesahne
46 hodin v kalendainim mésici. Pokud jde o dit¢ se zdravotnim postizenim, jeho pobyt

v ’ rov 7 . v 67
V zafizeni nesmi piesahnout 6 hodin denng¢.

> Prispévek na péci

Prispévek na péci nalezi tém lidem, ktefi jsou predev§im z didvodu neptiznivého
zdravotniho stavu zavisli na pomoci jiné osoby a spliiuji podminku nepiiznivého zdravotniho
stavu, ktery trva nebo ma trvat déle nez jeden rok a ktery omezuje jejich funkéni schopnosti
nutné pro zvladani zékladnich Zivotnich potteb. Piispévek nélezi osob¢, o kterou ma byt
pecovano, nikoliv osob¢, kterd péci zajistuje. Piispévek na péci nemlze byt priznan ditéti,
které je mladSi nez jeden rok. Zakon rozeznava Ctyii stupné zavislosti na pomoci jiné osoby,
a to od mirné zavislosti az po zavislost uplnou. O piispévek je mozné pozadat na krajské

poboéce Utadu prace CR, v jejimz spadovém uzemi ma zadatel trvaly nebo hlageny pobyt.

Osoba do 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve

e stupni I (lehkd zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho

stavu neni schopna zvladat tfi zakladni Zivotni potieby, ptispévek ¢ini 3. 000,- K¢,

%7 http://socialni-davky-2012.cz/rodicovsky-prispevek-2012/
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e stupni II (stfedn¢ tézka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat ¢tyfi nebo pét zakladnich Zivotnich potieb,

prispevek ¢ini 6. 000,- K¢,

e stupni III (t€zka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho
stavu neni schopna zvladat Sest nebo sedm zakladnich zivotnich potieb, piispévek

¢ini 9. 000,- K¢,

e stupni IV (Gplna zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho
stavu neni schopna zvladat osm nebo devét zakladnich Zivotnich potieb, a vyzaduje
kazdodenni mimotéadnou péci jiné fyzické osoby, ptispévek ¢ini 12. 000,- K¢.

Na pozadani a v zavislosti na piijmech spolecné posuzovanych osob (do vyse

dvojnésobku Zivotniho minima) lze ptispévek na péci zvysit o 2 000,- K¢. 68

Pti posuzovani péce o vlastni osobu pro ucely stanoveni stupné zavislosti se hodnoti
schopnost zvladat tyto ukony:
a) priprava stravy,
b) podavani, porcovani stravy,
¢) pfijimani stravy, dodrZzovani pitného rezimu,
d) myti téla,
e) koupani nebo sprchovani,
f) péce o usta, vlasy, nehty, holeni,
g) vykon fyziologické potieby vetné hygieny,
h) vstavani z lizka, uléhani, zména poloh,
1) sezeni, schopnost vydrzet v poloze v sed¢,
J) stani, schopnost vydrZet stat,
k) ptfemistovani predmétl denni potieby,
1) chiize po roving,
m) chlize po schodech nahoru a doli,
n) vybér obleceni, rozpoznani jeho spravného vrstveni,
0) oblékani, svlékani, obouvani, zouvani,

p) orientace v pfirozeném prostiedi,

68 http://www.mpsv.cz/cs/2#dsp
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q) provedenti si jednoduchého osetieni,

r) dodrzovani 1é¢ebného rezimu.

Pfi posuzovani sobéstacnosti pro ucely stanoveni stupné zavislosti se hodnoti schopnost
zvladat tyto ukony:
a) komunikace slovni, pisemna, neverbalni,
b) orientace viici jinym fyzickym osobam, v ¢ase a mimo pfirozené prostiedi,
c) nakladani s penézi nebo jinymi cennostmi,
d) obstaravani osobnich zalezitosti,
e) usporadani casu, planovani zivota,
f) zapojeni se do socidlnich aktivit odpovidajicich véku,
g) obstaravani si potravin a béznych predmétli (nakupovani),
h) vateni, ohfivani jednoduchého jidla,
1) myti naddobi,
J) bézny uklid v domacnosti,
k) péce o pradlo,
1) ptepirani drobného pradla,
m) péce o lazko,
n) obsluha béZznych domaécich spotiebict,
0) manipulace s kohouty a vypinaci,
p) manipulace se zamky, otevirdni, zavirani oken a dvefi,
q) udrzovani potadku v domdacnosti, nakladani s odpady,

r) dalsi jednoduché ukony spojené s chodem a udrzovanim domacnosti.

Pti hodnoceni ukonli pro ucely stanoveni stupné zavislosti podle § 8 se hodnoti funkcni
dopad dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu na schopnost zvladat jednotlivé
ukony podle odstavci 1 a 2.

Pii hodnoceni ukond pro ucely stanoveni stupné zavislosti podle § 8 se ukony podle
odstavctl 1 a 2 s¢itaji. Pfi hodnoceni tkont podle odstavcil 1 a 2 se kony uvedené v
jednotlivych pismenech povazuji za jeden tkon. Pokud je osoba schopna zvladnout
nektery z ukonl uvedenych v odstavcich 1 a 2 jen Caste¢né€, povazuje se takovy ukon

;v ’ ’ ’ ’ I 69
pro ucely hodnoceni za ukon, ktery neni schopna zvladnout.

% http://www.osobniasistence.cz/?tema=1&article=5&detail=1&page=1
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> Pridavek na dité

Ptidavek na dité je zdkladni dlouhodobou davkou poskytovanou rodinam s détmi.
Narok maji rodiny s piijmem do 2,4ndsobku zivotniho minima. Pfidavek na dit¢ je

poskytovan ve tiech vysich podle véku ditéte. Pro vek do 6 let je urcena ¢astka 500,- Kg."©

> Prispévek na mobilitu

Prispévek na mobilitu je novou davkou dle zdkona o davkach pro zdravotné
postizené obcany (zdkon 329/2011 Sb.), ktery nové sluCuje dosavadni piispévek na
individualni dopravu a ptispévek na provoz motorového vozidla.

Ptispévek je uréen osobam starSim 1 roku, které nejsou schopny zvladat zakladni
zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace a opakované se v kalenddinim mésici
dopravuji nebo jsou dopravovany. Na pfispévek nemaji narok osoby cCerpajici vybrané
pobytové socidlni sluzby (v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro
seniory, v domov¢ se zvlastnim rezimem nebo ve zdravotnickém zatizeni Gstavni péce).
Splnéni podminky opakovaného dopravovani prokazuje zadatel Cestnym prohlaSenim.

v w7 v a1 v s Iy v 7 v 71
Vyse prispévku na mobilitu ¢ini za kalendaini mésic 400 K¢.

O piispévek na mobilitu je nutné zazadat na piislusné krajské poboéce Utadu prace CR.

» Prikazy ZTP

Obcantim starSim jednoho roku s tézkym zdravotnim postizenim, které podstatné
omezuje jejich pohybovou nebo orientani schopnost, se podle druhu a stupné postizeni
poskytuji mimotadné vyhody 1. (prukaz TP), II. (prikaz ZTP) nebo III. stupné (prikaz
ZTP/P). Mimotadné vyhody L., II. nebo III. stupné lze piiznat také v piipadech nemoci a vad,
pokud podstatné omezuji pohybovou nebo orienta¢ni schopnost, a to podle rozsahu a tize
funk¢nich duasledkii. Na pfizndni mimotadnych vyhod se vazi dal$i vyhody. V zésad¢ se
jedné o bezplatnou dopravu nebo slevu na jizdném. Obcfanim téZce zdravotné postizenym
lze poskytovat penézité piispévky na opatfeni pomicek, které potiebuji k odstranéni,
zmirnéni nebo pifekonani nasledkd svych postizeni. Jsou to: piispévek na zakoupeni

motorového vozidla (rodicim nezaopatifeného ditéte starSiho 3 let nejvyse 100 000 K¢, na

70 http://www.mpsv.cz/cs/2#dsp

™ http://www.apla-jm.cz/index.php?1D=449
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celkovou opravu nejvyse 60 000 K¢&) a danové zvyhodnéni (na dite, které je drzitelem
prikazu ZTP/P, zvySuje se na né Castka 11 604 K¢ danového zvyhodnéni na dvojnasobek
ro¢né tj. 23 208,-).

O posouzeni zdravotniho stavu nezada obcan, ale urad. Posuzujicim je 1ékar UPp."

> Davky v hmotné nouzi

Pokud se jedna o rodinu, kde se matka z divodu celodenni péce o dit¢ s handicapem vzdala
svého zaméstnani a otec a zaméstnani piijde, pfipadné jde o matku samozivitelku, mize se
rodina octnout v situaci, kterou zakon definuje jako ,,hmotnou nouzi“. Hmotna nouze je
obecné¢ stav, kdy jednotlivec nebo rodina (nebo vice osob ve spoleéné domécnosti) nemaji
dostateén¢ vysoké piijmy k uspokojeni zakladnich zivotnich potfeb. Aby byla osoba ve
hmotné nouzi, musi byt také splnéna podminka, ze tato osoba nemtize z objektivnich pfi¢in
svoje pijmy zvysit a zajistit si tak pokryti Zivotnich potieb vlastni silou. "

Poté mohou zazédat o:
- prispévek na zivobyti
- doplatek na bydleni

- mimotfadnd okamzitd pomoc

O davkach pomoci v hmotne nouzi rozhoduji a vyplaceji je pfislusne krajské pobocky Utadu
prace CR.

Narok na vyplatu davek SSP zanika uplynutim 3 mésicii ode dne, za ktery davky nalezi.

12 http://www.downsyndrom.cz/index.php?option=com_content&view=article&id=76%3Avyhody-na-zaklad-

prkazky-ztp-ztpp&catid=1%3Astatni-sprava&ltemid=5&lang=cs

"3 http://portal.mpsv.cz/soc/ozp/vyhody
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3. 2 Socialni sluzby

Sociélni sluzby jsou ¢innosti, které poskytuji potfebnou pomoc a podporu lidem za
ucelem socidlniho zaclenéni nebo jako prevence socialniho vylouceni.
Rozsah a forma pomoci a podpory poskytnuté prostiednictvim socidlnich sluzeb musi
vychazet z individualné uréenych potieb osob, musi piisobit na osoby aktivné, podporovat
rozvoj jejich samostatnosti, motivovat je Kk takovym cinnostem, které nevedou
k dlouhodobému setrvani nebo prohlubovani neptiznivé socialni situace, a posilovat jejich
socialni zaclenovani. Socialni sluzby musi byt poskytovany v z4jmu osob a v nalezité kvalité
takovymi zptsoby, aby bylo vzdy disledné zajisténo dodrzovani lidskych prav a zakladnich
svobod osob.
K ¢aste¢né uhradé ndkladl na socialni sluzby je urcen ptispévek na péci.
Socialni sluzby mohou byt poskytovany formou pobytovou, ambulantni, nebo terénni.

- Pobytové sluzby spojené s ubytovanim v zatfizenich socialnich sluzeb;

- Ambulantni sluzby, za kterymi osoba dochazi nebo je doprovazena do zatizeni

socidlnich sluzeb a soucasti sluzby neni ubytovani;
- Terénni sluzby, které jsou osob& poskytovany v jejim ptfirozeném socialnim

prostiedi.”

> Rana péce

Ranou péci je pojimana jako sluzbu, ktera podporuje celkovy vyvoj ditéte predevsim v jeho
vlastnim domécim prostiedi a prostfednictvim ¢innosti rodiny.

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach § 54 ftika: ,Rand péce je terénni sluzba,
popiipad¢ doplnéna ambulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicim ditéte ve veku
do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dasledku neptiznivého
zdravotniho stavu. Sluzba je zamétfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem

na jeho specifické potieby.“ Tato sluzba je ze zakona poskytovana zdarma.”

" http://www.apla-jm.cz/index.php?a=cat.121

™ http://www.dotyk2.cz/rana-pece/co-je-rana-pece/

-51 -


http://www.apla-jm.cz/index.php?a=cat.121
http://www.dotyk2.cz/rana-pece/co-je-rana-pece/

> Socialni poradenstvi
Socialni poradenstvi zahrnuje zdkladni socialni poradenstvi a odborné socialni poradenstvi.

- Zakladni socidlni poradenstvi poskytuje osobam potiebné informace

pfispivajici k teSeni jejich nepfiznivé socialni situace. Socidlni poradenstvi je zékladni
¢innosti pii poskytovani vSech druhti socidlnich sluzeb; poskytovatelé socidlnich sluzeb jsou
vzdy povinni tuto ¢innost zajistit.

- Odborné socialni poradenstvi je poskytovano se zameéfenim na potieby

jednotlivych okruhti socialnich skupin osob v obcanskych poradnach, manzelskych
arodinnych poradnach, poradnach pro seniory, poradnidch pro osoby se zdravotnim
postiZenim, poradnach pro obéti trestnych ¢inti a domaciho nésili; zahrnuje téz socidlni praci
s osobami, jejichz zpisob zivota mize vést ke konfliktu se spolecnosti. Soucasti odborného

poradenstvi je 1 ptijcovani kompenzac¢nich pomicek.

> Osobni asistence

Osobni asistence je terénni sluzba poskytovand osobam, které maji snizenou sobé&stacnost z
diavodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni, jejichz situace vyzaduje
pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez Casového omezeni, v prirozeném

socialnim prostfedi osob a pfi ¢innostech, které osoba potiebuje.

> Denni stacionare
V dennich stacionafich se poskytuji ambulantni sluZzby osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z divodu veku nebo zdravotniho postizeni, a osobam s chronickym dusevnim

onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.

> Tydenni stacionare

V tydennich staciondfich se poskytuji pobytové sluzby osobam, které maji snizenou
sob&stacnost z divodu veku nebo zdravotniho postizeni, a osobam s chronickym dusevnim

. e g u . . . . e . , 76
onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.

7 http://www.apla-jm.cz/index.php?a=cat.121
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3. 3 Pomoc na Znojemsku

> Davky statni socialni podpory
Dle mého Setieni na Ufadu prace ve Znojmé pobird piispévek na péci 5 rodin
s autistickym ditétem do 7 let a jedna rodina po stanoveni diagnozy autismu ma o davku

zazadano, rodi¢ovsky prispévek nepobira zadna rodina a piispévek na mobilitu 5 rodin.

> Skolska zarizeni

- Autisticka tfida pifi matefské Skole specialni — Ve $kolnim roce 2011/2012

navstévuje tfidu 6 chlapcti a 1 divka s poruchou autistického spektra riizné symptomatiky.
Déti jsou do matetské Skoly zarazovany na zaklad¢ doporuceni Specidlné pedagogického
centra, Stolcova, Brno. V&k déti je v rozmezi étyt az sedmi let.

Pedagogicky dohled zajistuji dvé ucitelky a asistentka pedagoga. Ke vzdélavani je
vyuzivana metodika strukturovaného uceni, velky diraz je kladen na individudlni pfistup.
Pro rozvoj komunikace se vyuziva metodika komunikace s vizualni podporou. Nezbytné pro
praci s autistickymi détmi je pouzivani specidlnich pomiicek a vybaveni tfid. Déti v mateiské
Skole maji k dispozici uéebnu k individualni praci a Smistem pro spanek, hernu
S pracovnimi misty a relaxaCnimi zonami, télocvicnu a Skolni hfiSt€ urcené pro déti

predskolniho véku.

- Integrace v MS — jeden chlapec ve veéku 5 let je v soucasné dob¢ integrovan

na piani rodiéti v MS specialni s logopedickym zaméfenim. Piivodné byl integrovan v bézné
MS s asistenkou, ale velky kolektiv u né&j vyvolaval agresi. Nyni se jeho chovani natolik
zklidnilo, Ze pfitomnost asistenky jiZ neni nezbytna.

V ostatnich MS dle mych informaci nyni neni integrovano zadné dité s PAS. Pouze ve dvou
pfipadech jsou pozorovany autistické rysy chovani (chlapci ve véku 3 a 5 let) a rodice cekaji
na odborné vysetfeni. Na jedné matetské Skole maji z diivéjsich let zkuSenost s integrovanim

tii chlapct s autismem.
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> Socialni sluzby

- Poradna pro rodinu a mezilidské vztahy. Sluzba uréend osobam majicim

problémy v partnerskych, manzelskych, rodinnych nebo jinych mezilidskych vztahu. Jde
0 poskytovani psychologického poradenstvi a psychoterapii rodinam, parim, a také

jednotlivetim.”’

- Osobni_asistence Znojmo, sluzba poskytovana Oblastni charitou Znojmo

osobam s télesnym, mentalnim, kombinovanym mentdlnim a télesnym, smyslovym
postizenim a jinym zdravotnim postizenim. Poslanim je pomoci uzivatelim sluzby zajistit
sobéstacnost, umoznit setrvani ve vlastnim pfirozeném domdcim prostfedi, zit samostatny
nezavisly Zivot a zachovat si vlastni zivotni styl. Cilem Osobni asistence Znojmo je aktivné
napomahat uzivateli v intergraci do spolecnosti, vybraného prosttedi a ve sméfovani
k vybranému cili.”

V soucasné dob& neni mezi uzivateli asistentské sluzby Zadna rodina s autistickym
ditétem ptedskolniho veéku. V loniském roce pomédhali s péci o jednoho chlapce s détskym
autismem ve véku 7 let — rano vyzvedavala asistentka dit¢ doma, dohlizela na jeho hygienu,
oblékani a snidani a doprovéazela ho do MS. Dal§imu autistickému chlapci ve véku 4 roky
poskytovali asistenci 1 hodinu denné béhem jeho integrace v MS. V soudasnosti je chlapec
integrovan ve specialni matetské skole s logopedickou péci, kde pro nizky pocet déti ve tiidé
JiZ neni pfitomnost asistentky nutna.

Svoje sluzby osobni asistence poskytuje dle ptani klienta 24 hodin denn¢ od pondéli
do nedéle. Cena za hodinu asistence pro détské klienty je v pracovni dny 75,- K&, v no¢nich
hodinach (22.00 — 6.00) a o vikendech 85,- K¢.

- Détské centrum Znojmo - poskytuje komplexni tstavni, stacionarni

a ambulantni péci o ohroZené a postiZzené déti ve v€ku od 0 do 15 let.
Do DC jsou pfijimany déti:
- se zdravotnim handicapem - s télesnym postiZenim, s mentalnim postiZenim,
se smyslovym postizenim, s kombinovanymi vadami
- s nerovnomérnym psychomotorickym vyvojem

- se socialnimi problémy z naruseného rodinného prostiedi déti

" Adresdr socidlnich sluzeb Znojemska 2012.s 12
® Adresdr socidlnich sluzeb Znojemska 2012.s 15
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- které potebuji kratkodobou péci z diivodu hospitalizace pecujiciho rodice
nebo pii kritickych situacich v rodiné
Déti jsou do DC pfijimany na doporuceni praktického 1ékaie pro déti a specialisti. Dale na

doporuceni pracovnikl referatu socialn¢ pravni ochrany deti.”

> Organizace se sidlem mimo Znojmo, ale v ramci svého pusobeni dojizdéji do

rodin.

- Specialn€ pedagogické centrum pro déti, zaky a studenty s poruchou

autistického spektra pii ZS Brno, Stolcova 16 vzniklo v zafi roku 2004. Stalo se tak

prvnim $kolskym poradenskym zaiizenim v Ceské republice s orientaci na poradenskou
problematiku déti a zaka s PAS. SPC navazovalo na praci SPC pii ZS Brno, Sekaninova,

které tyto sluzby zajist'ovalo od roku 2002.

Specidlné pedagogické centrum (SPC) je Skolské poradenské zatfizeni, které poskytuje
bezplatn¢ standardni poradenské sluzby, a to na zadost zak, jejich zdkonnych zastupcii, kol
nebo Skolskych zatizeni na izemi Jihomoravského kraje. Sluzby jsou zamétené na podporu
vzdélavani zaku s autismem.
SPC nabizi klientlim a jejich zdkonnym zéastupciim tyto sluzby:

- komplexni specialné pedagogické a psychologické diagnostiky zakut s autismem,

konzultaci pro zaky a studenty s autismem nebo jejich zakonné zastupce,

- tvorby planu péce o zaka s autismem,
- vc€asné intervence,

- konzultaci pfi tvorbé a realizaci Domaciho programu, ktery slouZi rozvoji funk¢ni
komunikace, socidlnich dovednosti, pracovnich navyka, sebeobsluhy, volno¢asovych

aktivit, a zarovenl eliminaci problémového chovani,

- ucasti na rodiCovskych skupinich, které mj. mohou feSit varianty vychovnych

problémti, sourozenecké vztahy apod.,
- nacviku funk¢ni komunikace, socialniho chovani a zvladani naro¢ného chovani,

- socialné pravniho poradenstvi (socialni davky, ptispévky apod.),

& http://www.detskecentrumzn.cz/info.htm
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- kariérového poradenstvi pro zaky s autismem,

- koordinaci Cinnosti s poradenskymi pracovniky Skol, s pedagogicko-

psychologickymi poradnami a stiediskem vychovné péce.*

- Ranné péce — Dotyk Il

V dubnu roku 2011 byl zalozen DOTYK II, 0.p.s. se sidlem ve Vysokych Popovicich
s umyslem ziskat rozhodnuti o registraci dvou socidlnich sluzeb — rané péce pro déti
s poruchami autistického spektra a socidlni rehabilitace pro osoby s chronickym dusSevnim
onemocnénim. Svoji ¢inosti podporuje vyvoj ditéte se zdravotnim postizenim a jeho rodiny
formou: - rozvijeni sdileni pozornosti s ditétem,

- pomoci rodi¢lim pifi vytvaieni prostiedi, které dit¢ chape a citi se v ném klidné

a bezpecng,
- posilovani a podporovani kompetence rodiny pii vychové ditéte s poruchou

autistického spektra nebo kombinovaného postizeni.®!

- Ranna péfe LOGO — se sidlem v Brn¢. Poslanim tohoto sdruzeni je pomoc

a podpora rozvoje komunika¢nich dovednosti rodin déti se zdravotnim postizenim. Zajisténi
u cilové skupiny uzivatelli v€asné pomoci tak, aby se podatilo zvladnout nejkritictéjsi faze
vyvoje déti a bylo mozno rozvijet jejich schopnosti a dovednosti.

Terénni forma rané péce: je poskytovana prostiednictvim poradcli rané péce
Obcanského sdruzeni LOGO v pfirozeném domacim prostiedi uZivatele, ktery spliiuje
podminky cilové skupiny rané péce a bydlistém spada do regionu registrovaného pro ranou
péci Obcanskym sdruzenim LOGO.

Ambulantni forma rané péce: probihda v prostorach Soukromé kliniky LOGO,
Vsetinska 20, 639 00 Brno a v detasovaném pracovisti Obcanského sdruzeni LOGO,
Renneskd 45, 639 00 Brno, kam rodice ¢i povéfend osoba s ditétem dochazi. Pro uzivatele
této formy rané péce je zfizena specidlni kontaktni mistnost vybavena didaktickymi

pomuckami, hrac¢kami a pocitatem s vyukovymi programy.

80 http://www.autistickaskola.cz/spc

81 http://www.dotyk2.cz/
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V ramci poskytovani sluzby rané péce realizuje sdruzeni i nasledujici krouzky:

,.Logohratky“ a ,,Nez piijdu do skoly*.%

- Stredisko ranné péce Tiebi¢ — Poslanim Stfediska rané péce Trebié je

poskytovat komplex sluzeb orientovany na podporu celé rodiny a podporu vyvoje ditéte
ran¢ho véku s postizenim ¢i ohrozenim vyvoje na Tiebi¢sku, Jihlavsku a v ptilehlych

regionech maximaln¢ do 60 km. Stfedisko poskytuje svoje sluzby détem ve veéku od 0 - 7 let.

rodindm s détmi s kombinovanym postizenim,
- rodindm s détmi s mentalnim postizenim

- rodinam S détmi s télesnym postiZzenim

- rodindm s détmi se zdravotnim postizenim

- rodinam s détmi ohroZenymi ve vyvoji

Péce zahrnuje podporu celé rodiny. 8

- Asociace pomadhajici lidem s autismem APLA - JM o. s. je neziskova

regionalni organizace pusobici pfedev§im na uzemi Jihomoravského kraje, vznikla v roce
2002 ziniciativy rodici déti s PAS (poruchy autistického spektra), odbornikli a
sympatizanttl, kteii jiz v minulosti spole¢né pracovali na projektech APLA CR. SdruZeni
vytvaii mistni podporu projetkim spjatym s regionem Jizni Morava. Hlavnim cilem
organizace je zkvalitnéni Zivota lidi s PAS a jejich rodindm, coZ znamend zajiSténi
komplexnosti, provazanosti celkové péce, ale predevSim hledani moZnosti jejich integrace.

APLA-JM o.s. vyviji svou ¢innost pfedevSim v téchto oblastech: osobni asisten¢ni sluzba ve
volném case, dobrovolnickd sluzba, informovanost odborné a laické vetejnosti, Skoleni
odbornikii a rodicl, spoluprace se Skolskymi zafizenimi, z4jmové krouzky, letni pobyty,

pravidelna setkavani rodici, legislativa, atd.®

82 http://www.oslogo.cz/sluzby/rana-pece

8 http://www.ranapecetrebic.cz/

8 http://www.apla-jm.cz/index.php?a=cat.11
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3. 4 Kazuistika

> Chlapec I.

Dit¢ ve véku 7 let a 2 mésice. Narozen jako 3 dit¢ ze 4 gravidity, druhé skoncilo
abortem. Matka b&hem tchotenstvi pteléCena pro toxoplasmosu, plodu na ultrazvuku
diagnostikovana kalcifikace mozku, opakované vySetfeni na jiném pracovisti jiz bylo
v norm¢. Porodni vaha: 3 550g, délka: 51 cm, porod probéhl 8 dni po terminu. V den porodu
byla chlapci vySetena krev na toxoplasmoézu s hrani¢nim nalezem.

Psychomotoricky vyvoj do jednoho roku probihal v normé, poté se mamince zdalo,
jakoby nastala stagnace. V 18. mésicich byl chlapec odeslan nejprve na vySetfeni sluchu
a poté i na neurologii Détské nemocnice v Brné na vySetieni pro nedostatecny rozvoj feci,
zejména expresivni slozky. Ve dvou a pil letech mél chlapec hrubou i jemnou motoriku
vV normé¢, jen vyvoj fec€i naddle vyrazné zaostaval, slova neuZival, nenapodoboval zvuky
zvitat a slovni hticky pouze sledoval. V necelych 3 letech byl chlapci na détské neurologii
v Brn¢ diagnostikovan détsky autismus a o pul roku pozdéji byla diagndza potvrzena
a rozsifena o stupei stfedné tézka symptomatika a ADHD.

Jidlo: ji samostatné, ale pouze tuhou stravu, tedy to, co mlZe uchopit do ruky.
Nevezme si nic, co se mu podava na lZici. Pije z lahve se sacim uzavérem. Ma tendence od
jidla odbihat, pokud je mu v tom branéno, rad¢ji neji.

Spanek: chlapec ma sniZzenou pottebu spanku. Pfes den neusne, vecer usind pomérné
dobfe mezi 22:00 a 23:00, vstava kolem 6:30 hodin. Béhem noci se 2 — 3x vzbudi, hleda
dospélého, lehne si za nim do postele a opét usne.

Socialni chovani: s détmi kontakt nevyhledava, s dospélymi se rdd mazli, sm¢je se
nahlas. Pokud citi ohrozeni ostatnimi détmi, ze by mohl pfijit o pozornost dospélého, je
agresivni. VUci dospélym projevuje agresivitu, pokud je nucen do ¢innosti — Skrabe, kouse,
lehne si na zem a kope, dokonce i Skrti. Agresivitou dava najevo i fyzickou nepohodu
(nevyspani, nachlazeni, plné biisko, ...). Ridi se naladou a okamzitym napadem.

Na matefskou Skolu se zpo€atku adaptoval velmi téZce, 1 kdyZ neplakal, na prostiedi
si zvykl pomérné brzy, dlouho si zvykal na osoby, choval se velmi agresivng, to trvalo asi
3 mésice.

Sebeobsluha, hygiena: umi se sam svléci, i obléci triko, ale musi sam chtit. Umi si

sam nazout backory, dava nohu do boty, snazi se sam zapinat zdrhovadla, nasadi si Sepici.
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Cistotu neudrzi, ma pleny. Miva obdobi, kdy se snazi pfi vysazovani na WC vymodit, ale
stolici zvlada pouze do pleny. Ma trvalou zacpu, potiebu ¢ini zhruba jednou za 3 dny
a pouze v domécim prostredi.

Hrub4a motorika: chlapec sedél v 7. mésici, bez opory chodil ve 14. mésicich.
V obdobi 3 let bylo oblibenou c¢innosti vylézani do vysSek po nabytku, zvladal chiizi po
schodech s ptidrzovanim bez potizi. Obratny, mrstny a zdatny, ma silu.

Jemnd motorika: bez potizi uchopi drobné predméty, navléka koralky, pracuje
s puzzle, vkladackami. Upfednostiiuje pravou ruku.

Re¢: nemluvi, vydava jen zvuky, pii radostné naladé opakuje slabiku ,,bibibi“. Pokud
si néco pieje, jesté pred rokem dostrkal osobu k mistu a dival se smérem k predmétu. Dnes
1ze pozorovat snahu pozadovanou véc ziskat vlastnimi silami, napi. poda si zidli a stoupne si
na ni. Naucil se zastavit film a opakované si poustét oblibenou scénu pti sledovani pohadky
na pocitaci.

Hracky, oblibené cCinnosti: chlapec v 18. mésicich umél skladat kostky na sebe,
vkladal véci do otvord. Pied rokem mél oblibené kinetické hracky — rtizné labyrinty a
dievéné vkladacky, rdd pozoroval bubliny z bublifuku, ale nechtél, aby padaly na ng¢j.
V soucasné dob¢ si oblibil praci s pracovnimi listy, kde lepi obrazky pomoci suchych zipti.
Chlapec mé& velmi oblibenou vodu — V letnich mésicich mu rodice umoznuji koupani
V bazénku na dvote (problém nastava s ochlazenim a tklidem bazénu) a v zim¢ navstévuji
vetejné lazné.

Socialni vztahy: chlapec mé dvé sestry ve véku 17 a 10 let. Zhruba pted dvéma roky
zaCal predev§im mladsi ze sester ublizovat — tahal za vlasy, udefil do obliceje, Skrabal.
| z mazleni lehce sklouznul k ublizovéni, nepoznal hranici. Situace gradovala a sestra se pred
nim zacala schovavat. Matka s chlapcem navstivila psychiatra a vlivem medikace se
postupné vSe vratilo do normalu. Dle slov maminky, pokud je sni doma sam, je velmi
hodny, umi se sim zabavit a necha maminku konat doméaci prace. Aby maminka ptedesla
mozZnym domdacim konfliktim, kazdy den a za kazdého pocasi chodi se synem na dlouhé
prochéazky, aby upotiebil svoji energii. Co se tyce vztahl s vrstevniky, pomérné¢ dobie snasi
malou skupinu, ale nemé rad hluk, nemé rad naruseni osobniho prostoru, vyzaduje vylu¢nou
pozornost dosp€lého. Jakmile ma pocit, Ze pozornost ztraci, ,,vetielce* napada, umi provést
itok jakoby nahodou, nendpadné. Béhem dochazky do MS se podafilo snizit etnost
I razanci utokd, témét vymizely utoky na dospélé. Riziko moznych vypadii na déti stoupa,
pokud je ve fyzické nepohodé.

Navstévy s chlapcem jsou problematické, rodina radéji ptijima navstévy doma.
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Rodice po stanoveni diagnézy prosli rodicovskou i partnerskou krizi, kterd byla
velmi t€zka obzvlasté pro matku. Otec se nemohl s postizenim syna srovnat a chtél rodinu
opustit, navic jeho rodi¢e davali v§echnu vinu matce a k odchodu jej vybizeli. Vlastni matka
maminky byla proti dalSimu ditéti uz v dob¢ gravidity. Nakonec rodi¢e matky vnuka piijali
(zde autismus sam nehral roli), ale vzhledem Kk jejich zdravotnimu stavu a naroc¢nosti péce
ptilis pomahat nemohou. Otec pracuje turnusové — dva tydny je mimo domov a tyden doma,
matka pracuje na pul tvazku. VétSina péce o déti a domacnost je na matce, kterd se navic
vzhledem Kk prozitému snazi manzela, kdyz je doma, ptili§ nezatéZovat. Na druhou stranu je

dluzno fici, Ze tata je pro chlapce vétsi autoritou.

Matka na syna pobird pouze piispévek na péci, III. stupenn a piispévek na mobilitu.
S ohledem na stupen postizeni je syn drzitelem prikazu ZTP/P, coz rodin€ pifindsi nékteré
vyhody — pii jizd€ po dalnici s ditétem v auté nemusi mit dalniéni znamku, maji moznost
zvySeni odecitatelné Castky na syna pii vypoctu dani a slevu na vstup do lazni. Do konce
minulého roku méla matka narok i rodi¢ovsky ptispévek na dité se zdravotnim postizenim,
ten vSak byl zruSen. Pro pfiznéani piidavku na déti rodina nespliiuje ptislusna kriteria.

Z poskytovanych socidlnich sluzeb rodina nékolikrat vyuzila osobni asistenci, ale
protoze bydli na vesnici a syna bylo tfeba hlidat v domacim prostiedi, sazba se pro né
zvysila o cestovné na 100,- K¢ za hodinu. Dalsi nevyhodou bylo, ze sluzbu vyuzivali
nepravidelné, tudiz pokazdé pfijela jina asistenka, a to pfi chlapcové postiZzeni neni dobré.
Presto pravé cena ucinila pro rodinu asistenci nedostupnou. O ranné pé¢i maminka nevédéla
a nyni uz chlapec piesahl vé€kovou hranici pro jeji vyuZiti. Po stanoveni dign6zy maminka
absolvovala kurz pro rodi¢e déti s PAS v SPC Stolcova a mgr. Zampachova jednou
navstivila rodinu. Matka vnimala kurz jako pfinosny, jeho nevyhodu spatiuje v tom, Ze
vidéla pouze vysledky nékolikaleté prace s velkymi détmi, ale co se tyCe pocatkli prace

s malym ditétem, stale zlstala bezradna.
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> Chlapec II.

Dité ve veku 5 let a 2 mésice. Narozen ze 3 téhotenstvi, prvni dvé skoncila spontanim
potratem. Bé¢hem porodu komplikace, byl kiiSeny. Porodni véha: 3 670g, délka: 51 cm,
porod probéhl v terminu.

Chlapec se pohybové nevyvijel, byl cviéen Vojtovou metodou. Zvatlal, v 9. mésicich
se objevovaly zdvojené slabiky. Po 1 roce se vyvoj zastavil a nastal regres. Kdyz ani ve
dvou letech nemluvil, détska 1ékatka ho odeslala na vySetieni sluchu. Poté nasledovala dalsi
vysetieni na neurologii, na CT. Ve 3 letech byl chlapec hospitalizovan na détské neurologii
v Brné Cernych polich. Zde mu byla provedena veskera geneticka a neurologicka vysetieni
pod narkézou a byla mu stanovena diagndéza détsky autismus se stiedné tézkou
symptomatikou a mentalni retardaci. Na zakladé tohoto vy3etfeni vydalo SPC Stolcova
doporuceni k vzdélavani ditéte v autistické tiidé MS Znojmo, nebo v Dennim stacionafi
v Mikulové.

Jidlo: chlapec zpocatku jedl pouze mlécné vyrobky a pil mléko. Od 2 — 3 let mél
obcas obdobi, kdy jedl v§e — polévky, zeleninu, lusténiny, gulas, chléb a obdobi, kdy se
vracel zpét k mléku. Nyni ji téméf vse, je krmeny, 1zici neuchopi. To, co Si mize vzitt do
ruky (rohlik, chléb, brumik, kiupky,...) si vezme sam, ukousne a odlozi, je mu jedno kam,
jidlo zpét na talif nevraci. Pokud jidlo drzi v ruce dospéla osoba, uchopi ji za ruku a pfiblizi
si takto jidlo k Gistim. Pfi odménovani po ¢innosti se jiz naucil vzit si pamsek z ruky a vlozit
do Ust sam.

Spanek: jesté pred rokem a pll do pilnoci neusnul, bylo tfeba ho konejsit, chovat,
usinaval ve 3 hodiny a kolem 6 uz se budil. Pfes den kratce usnul na 10 — 30 minut, spal
u ne¢koho na kling€, pouze velmi vyjmecné usnul na 3 hodiny. Nyni spava od 21. hodiny do
6 rano, pokud se v noci nebo brzy rano vzbudi, u televize opét do pul hodiny usne.
V soudasné dobé chodi do MS na 7: 00, usina za jizdy v auté rano i odpoledne (doprava trva
asi 30 min). Cestovani mu necini potiZe, dobie snési i dlouhé cesty autem.

Hrubé4 motorika: zacal chodit v 19 mésicich, pfidrzoval se velkého mice. Chtzi do
schodti 1 ze schodu zvlada bez probléml. Doma pobihal cely den, ale venku se chtél nosit.
Po piichodu do MS se nauéil zvladat i dlouhé vychazky, nékdy jde pékné, nékdy se chce
nechat tlacit nebo se v&si na ruce.

Jemnd motorika: ma Spetkovy uchop, do ruky vezme cokoliv, ale ma tendenci

jakykoliv pfedmét roztacet na prsté. V MS nyni nacvicuje navlékani krouzkt na trn, je nutno
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drzet mu ruku a toceni nedovolit. Po uchopeni krouzku je ndznak pohybu ruky smérem
K trnu, ale zaroven piretvava snaha o roztaceni.

Reé: nemluvi, jen nékdy &asto brebenti, objevi se i bezvyznamové zdvojené slabiky,
které stale dokola opakuje (tata, dede, aji, ....). V nenalad¢ pisti a mruc¢i. Na jméno nékdy
reaguje, stejné tak na povely ,,stij, pockej, pokud jsou diirazné pronesené.

Hygiena, sebeobsluha: chlapec je na plenach, pfi vyméné plen spolupracuje.
V sebeobsluze nesamostatny, pouze nastavi ruce pii oblékani a nohy k obuti.

Socialni vztahy: blizké osoby pozna, dava najevo radost, obzvlasté na piitomnost
otce — reaguje i na slovo tata, kontroluje mu tasku, hleda laskominy, které mu tata nosi. Pti
nakupovani v obchod¢ utikd, ale situace se pomalu lepsi. M4 témét rocni sestru, dava ji
najevo naklonnost, je na ni opatrny, pfilehne si k ni, pomazli se. Pii pfebalovani se k sestie
sklani, pfitiskne k ni obli¢ej. Dokonce jej neldkaji ani jeji nausnice, pfiCemZ u ostatnich
témét vzdy za né tahd. Sam na sestru sahd, ale nemé rad, pokud ona sahne na néj. Ma rad
muze obecné, ocekava, ze ho budou nosit

Navstévy zvladéa dobfe, nemé problém szit se s cizim prostiedim, maminka si ho bere
sebou i1 na delsi navstévy. Rodina obcas zajde 1 do restarace — voli takové, kde maji détsky
koutek s micky, vi, ze tak v klidu pfeklenou dobu, nez jim piinesou jidlo.

Dle slov maminky jako maly kousal a tahal za vlasy, mamince se podatfilo toto jej
odnaudit neustalym napomindnim a ob&asnym plesknutim pfes ruku. Po piichodu do MS
jsme ani jednou takovéto chovani nezpozorovali.

Hracky: ma rad hracky zvukové, kinetické, mice, véci na Siiirce a kolecka. Pozor je
nutno dat na plySové hracky, ma tendenci je okusovat. Lze ho zaujmout prohlizenim
Casopisli nebo obrazkovych knih, podafilo se odbourat jejich kousdni a pojidani papiru.
Hracku ¢i pfedmét, ktery jej zaujme, vezme do ruky, poté odhodi a jde dal. Pti navratu cilené
na hracku leZici na zemi $lapne. Nedéla rozdil mezi ditétem a pfedmétem, stoupne i na
osobu, ackoliv jinak neublizuje. Oba rodic¢e maji k chlapci i k sobé navzajem velmi pekny
vztah. Tatinek pracuje v zahrani¢i — vzdy je dva dny doma a dva dny v zaméstnani.
Maminka je s détmi sama, jeji rodi¢e bydli pobliz a Casto ji s péci pomahaji. Chlapce maji
radi a dle potfeby ho hlidaji. Maminka tik4, Ze m¢la §tésti na partnera i na pratele. Ani témto
neéini problém vzajemné navstévy, spolecné aktivity a jsou ochotni chlapce hlidat. Manzel
je puvodem cizinec ze vzdalené zemé, prarodice ze strany otce vidéli vnuka pouze jednou,

a to pied tfemi roky, takze z jejich strany nelze pomoc ani vielé vztahy o¢ekavat.
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Po legislativni zméné platné od ledna leto$niho roku matka ztratila narok na vyplatu
rodicovského prispévku na mladsi dceru. Pracovala pouze pied 6 lety do narozeni syna
a otec déti pracuje v zahranici, rodina si tedy musi o vyplatu davky zazadat tam. V soucasné
dobé se rodina ocitla v situaci, ktera musi vyzit pouze z jednoho pfijmu, nebot’ zde jim byly
davky socidlni podpory odejmuty a podnikaji kroky k zazddani v Rakousku. Navic ¢astku,
ktera jim byla jiz vyplacena, museji do jednoho roku vratit. Nejprve si museli vyfidit
cestovni doklady pro ob¢ déti, aby mohli nechat syna po ptedchozim zaregistrovani u VZP
EU (zluta prikazka, plati pouze v CR po dobu jednoho roku, poté se musi obnovovat; pro
oSetfeni v Rakousku musi byt prukaz pojisténce jiny) vysetfit v mistnim autistickém centru.
Po vytizeni vSech formalit a priznani davek — ptispévku na péci, ktery se odviji od
zdravotniho stavu a pfidavkl na déti, na ktery maji v Rakousku narok vSechny déti bez
rozdilu, vySe zavisi pouze na véku ditéte — si rodina mize zazadat i o zpétné doplaceni.

Dle slov maminky zatim s manzelem s pomoci rodiny a pratel péci o syna dobie
zvladaji a tak dosud Zadnou jinou pomoc, neZ byly davky socialni podpory a pobyt v MS
nevyuzivaji. To je mozna i divodem pro¢ o ostatnich moznostech ani nevédi. Vzhledem ke
klidné synové povaze ani nepiedpokladaji, ze by je n€kdy v budoucnu vyuzivali, ale je dobie

o nich védét.
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Mit postizené dité je té¢zké. Takové dit¢ nenaplni predstavy a oekavani o idedlnim
ditéti, které jako nastavajici rodi¢e mame. Tajné¢ snime o jeho nadani, schopnostech, krasné
tvari¢ce, milém chovani a skvélé budoucnosti. Jenze najednou misto néj je tu dité, které se
brani dotyktm, celé hodiny zdanlivé bezduvodné proplace, nespi ani ve dne, ani v noci,
neusméje se a rodi¢e zatnou zuby a cekaji, ze z ,,toho vyroste®. Béhem toho ¢ekani si
zaCinaji v§imat, Ze neni vSe, jak by byt mélo. A tady nékde je zacatek cesty, na jejimz konci

stoji diagnoza a velka otazka: ,,Co dal? Jak to zvladnem, a zvladneme to viibec?*

Pokud jsou rodi¢e sob¢ navzajem oporou, jejich vztah takovou zkousku vydrzi,
maji-li $tésti na SirSi rodinu a pratele, ktefi je ochotni a schopni pomahat, pak maji napil
vyhrano. Druhou pilku, dle mého nazoru, tvoii zaklinadlo dne$ni doby, a to je byt finan¢né
zajiSten. A to miiZze byt kdmen trazu. Neni tajemstvim, Ze vétSina rodin, kde vyrista jedno,
nebo i vice postizenych déti, nemiva pfili§ dobrou finan¢ni situaci. Je to dano tim, ze takova
péce je nejen psychicky a fyzicky naro¢na, ale naro¢na je predevSim také na Cas, coz je
neslucitelné s vétSinou zaméstnani. A tak matka, potazmo rodina, kterd se rozhodne starat se
o své handicapované dit¢ vlastnimi silami, poskytnout mu zazemi, pocit bezpeci a dat mu
svoji rodi¢ovskou lasku, eventuelné dopfat prozit si sourozenecké pouto, byva za svoji péci a

snahu ,,potrestana‘“ jednim piijmem.

Socialni politika se snazi o kompenzaci a o odménu pro takové rodiny. A i1 kdyz
mohou rodiny s autistickymi détmi pobirat nékolik davek, samotny fakt, ze na né maji narok,
jeste nezarucuje jejich pobirdni. Prvnim krokem k pfiznani davky je védét o ni a déle, ze si o
ni rodina mize a také musi sama zazadat. Povédomi o téhto davkach neni mezi rodici pfilis
vysoké, snad az na zakladni — piispévek na pé¢i, a ani informace o nich lehce dostupné. Reé
zakona neni pro vSechny srozumitelna a Ufednice na ufadech prace ne vzdy ochotné a
vstficné. A naopak, pokud rodi¢e maji Stésti na ufednici, ktera jim vénuje Cas a vSe vysvétli,

byvaji velice vdécni.
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Stava se totiz, Ze pii neustalych zménach legislativy, formulaft, postupti pozadani
aVvneposledni fadé¢ i samotného mista vyplaceni, jim nékteré davky unikaji. Vlastni
neznalost a z ni plynouci nejistota je stresujici a poniZujici, rodi¢e tapou a nevi na koho se
obratit. Nezfidka maminky maji pocit, ze nejsou v pozici zadatele o davku socialni podpory,

ale v roli Zadoniciho.

Podobné je to i se socialnimi sluzbami. N¢kdy se stane, ze rodice jsou opravdu
bezradni, dostanou se do situace, kdy potiebuji pomoc a nabizenych sluzeb by vyuzili, ale
nevi o nich, pfipadné€ jsou pro né zriznych divodid nedostupné (financnich, Casovych

I vzdalenosti).

Ani matky, pfestoze jsou ochotny pfinaset pro blaho svého ditéte velké obéti, a
Casto bez ohledu na vlastni biologické potieby, nemohou vydrzet nékolikaleté nevyspani,
stalé napéti a mohou se dostat az na dno svych sil. Pokud vSak nemaji, kdo se by o dité
nékolik dnt, které k regeneraci potiebuji, postaral, mohou se dostat do nefeSitelné situace.
Nemam na mysli jen akutni pfipady, kdy naptiklad pro uraz musi byt pecujici osoba
hospitalizovana. Jsou tu i1 pfipady, kdy by rodi¢e chtéli vzit sourozence na vylet, na
dovolenou, aby i zbyvajici dité/déti mohli zazit jaké to je mit rodi¢e pro sebe, eventuelné aby
si rodice sami dopfali kratky ¢as o samoté k odpocinku a posileni svého vztahu. Nenasla
jsem nikoho, kdo by ve Znojmé poskytoval odlehcovaci sluzbu pro jinak zdravé malé déti

s autismem a jejich rodice.

Vsechny matky potfebuji ocenéni a podporu za svoji péci a starostlivost vénovanou
postizenému ditéti. JenZe, ne vZdy se ji obojiho dostava. Byla bych moc rada, kdyby se ke
vSem, kdo maji moc z titulu své funkce rodindm s détmi trpicimi autismem jakkoli pomoci —
tedy nagim zakonodarctim, zastupitelim i ufednicim na Ufadech prace - dostala alesponl
malé ¢ast informaci v této praci uvedenych a pomohla jim nahlédnout do nelehkého zivota
téhto rodin. Aby nahlédli, Ze dité, a tim spiSe dit¢ s autismem se nedd nastrkat do tabulek
kriterii pro piiznavani davek socialni péce. Ze usmév a trochu vlidné vstficnosti miize
nékomu rozsvitit den. A zaroven bych svoji praci vyjadrfit i diky vSem, kdo uz pomadhaji.
A samozdiejmé velky, opravdu velky obdiv vS§em maminkach malych autisti za jejich

laskyplny pohled, nekonecnou trpélivost a piivétivy usmév, které u nich vidavam.
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Resumé

Tato prace se zabyva tématem autismu a moznou pomoci rodinam S autistickymi

détmi predskolniho véku.

Na pocatku prace jsem zaméfila na téma historického vyvoje diagnézy autismu,
mozné pfiCiny jejiho vzniku a na diagnostiku samotnou. Autismus vSak neni jenom jeden.
Pod nazvem poruchy autistického spektra se skryva n¢kolik onemocnéni, které se v mnohém
1i8i a zaroven se v mnohém podobaji. V dalSich kapitolach tedy pfinaSim vycet spolecnych
symptoml pod nazvem Diagnosticka tridda autistickych priznaki spolecna pro vsechny
poruchy autistického spektra a piehled jejich forem. Diagnoza jako takova proziva
Vv soucasné dob& boom, ze vSech stran slySime, ze autisti piibyva. Nazory zainteresovanych
vSak hovofii spiSe o disledku osvéty mezi praktickymi lékafi pro déti a dorost i mezi
pedagogickymi pracovniky, nez o ,,n&jaké epidemii autismu®. Pfesto, ze slovo autismus,
autista jiz slysel téméf kazdy, malokdo vi, co pfesné tato pervazivni vyvojova porucha

znamena, jak ovliviiuje jedincovo vnimani a chovani.

Ve druhé ¢asti prace jsem zaméiila pozornost na vliv diagnézy ditéte na rodinu, na
vSechny socidlni vztahy — na partnerské vztahy rodicl, na vztahy mezi sourozenci, na vztah
prarodicii k ditéti s handicapem, na §irsi rodinné vztahy a vztahy rodici s prateli. Nemohla

jsem opominout ani vztahy s ostatnimi lidmi.

Posledni kapitolu jsem vénovala vyctu davek statni socialni podpory, kterou
eventuelné mohou rodiny Smalym autistou pobirat. Shromazdila jsem také soupis
organizaci, které svym zamétenim mohou kazdodenni péc¢i rodindm ulehcit at’ poradenstvim,

nebo finanéni ¢i praktickou pomoci.

V z4véru jsem uvedla kazuistiku dvou chlapct s détskym autismem, ve které jsem se

zamg¢fila 1 na poukazani na vSechny jevy uvedené v piedchozich kapitolach bakalatské prace.
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Anotace

V mé bakalarské praci se vénuji rodindm s autistickymi détmi predskolniho véku
a konkrétnim moznostem jak jim lze pomoci v nebliz§im okoli bydlisté.
K tomuto tématu mam blizko, nebot’ ve své profesi s pfedSkolnimi détmi s poruchami
autistického spektra pracuji. Zblizka tak mohu sledovat narocnost péce o tyto déti a vim, ze
I jakakoliv mala pomoc muze znamenat hodné. Rodiny s témito ,jinymi“ détmi jsou
ohrozeny socidlnim vyloucenim diky tomu, ze vefejnost ma o symptomech této nemoci

nizké povédomi, ale i proto, Ze dotéené rodiny maji nizké povédomi o nabizené pomoci.

Kli¢ova slova

Autismus, poruchy autistického centra, autistickd triada, davky statni socialni podpory,

socialni sluzby

Annotation

In my bachelor thesis | am dealing with families with autistic preschool children and specific
ways how to help them in the nearest neighborhood.

On this topic | am close, because in my profession I am dealing with preschool children with
autism spectrum disorders. | can watch the intensity of care for these children and | know
that any little help can mean a lot. Families with these "other" children are at risk of social
exclusion due to the fact that the public has about the symptoms of this disease low

awareness, but also because the families have low awareness of the help offered.

Keywords

Autism, autism spectrum disorders, autistic triad, welfare benefits, social services
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Ptiloha ¢. 1 — Tabulka srovnavajici vyvoj triady zdravého ditété a ditéte s autismem

od 0 do 60 mésicu



Ll

Jawpayd eu azpyn
augaunf£a val {iliazosau as visan)
“ziw osez e |naafqo as vAolS
AO[S G

zou pupw pajznod aAAQO

‘Jeaojaidiojul QUZNQo gp as
Kaopy ‘Qurd Ansery e fse) uid
-nisAws eugaznod Heafqau ofe

‘BAO[S 1uAd JrAOAR[QO 38 NOYON

“Azea

-AA © 23538 “naz afnqopodeuanN
‘(11 & ngid)

BIBAZ 2] AAGODU B JUIZSWIQ

“eaojardigur puznqo af gerd

*JuAu e Ape)t eu ofng

-Quiez as YAZu[ ‘NIOAOYZOL BLI)
jeARAOLoEZ oudoyos JUaN euaw
-[pz quaradsou pajznog *, pl*
wauawlpz au ‘waugwl vwies 5qas
pALZRL RIST) ‘wgsad 1zeaoad
-0p 94apy *,,01" ouaw Rz JoeA0Z
-0 pAIznod “(uipd u e af
apy*) Ayzmo pyonpoupal oA,
(201 140y

-nido[m*) A0S ¢ ze ¢ 1ods s82q0

‘eAo[s alnqop

-odueu v afinyedo ojse)) nsoutoz
-od ojygsop Aqe ‘i e fupid
ojupel&a v 1souurp ‘094 opesdod
Aqe ‘eykzel paiznog ‘(aznw Ku
-ypaga oad paiznod ey “adeu)
upaoyjaads [UAU BAOJS WRUZAA
"AOJS NOAP 9Z 1A JBPRPIS BUIQLZ
"AO[S (S ZE € dINiesqo YiuAo|S

‘Jugyd ojupplAa v 1gwpaid ojezexyn
9sowtozod opexejud £qe ‘Aaofs as
pualods 1523 BAJZNO
“rurejsp|youes as AIgf jpansoid
auaojs alnsidod 121582 9|MIS “90RU
-0jut PWRA PATZNOd JUB[IBAZ Lid
“eAo[s Juaxd as imaalqo

‘afnzeyn

anp 1wy ‘e1sed as Jasfqo
‘(eur-BLI-

-2 feq-vq-8q) y1qe[s tupAoedo
“§OZBI0 22LBUOIUT QU

-199A [ugpieaz 1d aseuojul puzny

“KnAz gaoyse[ynos as 1naalqo
‘WNRIPOL IBAY A

1apa1 01zod Jupagpafyia oqau
n[ejoa wowod ,29ZIAU0Y

“AYNAZ QAONSEIYOWES ® Jupnolg

81

4!

wamsnne s p n foada -
saeyIunwWoy B yAzZep

foAfA JujgwIOU -

adeyiunwioy ¢ jizep

WANA

aloafn oyjujpusiou eXYSLIapRIRYY 1] BYINgE),

“YHINYO0d YAOPOAAN ONYT SNINSILNY

9

) RLOALA OYIURULIOU NOY|NGR] § USEINOS NWUSIIAL N HSOUPIAOP yoAuapaan
584 11 foafa Aurs aungpean ‘Quaio) pupajyagd v pupanwnZois oA ijiulayzo .m..u:ms_:_m
O WOYRAQY “Yaaiselqo PLIAN A L JueAOpPIAI* Kpa) nosl -:2.:.,..:3 S apr]

.:mc>_>5%2n_ B D0NRIUIL JUjRID0s “doeyiunwoy apein A 1aaloxd aqopod 1sfhu
-sajiofou A a5 ewizIyas 0o 1, “(nwospuks oyayoreiyaAsd oypuil pudn vy as :.E_
=491 0JUD1 AL “1OL OPYRU DZNW JSOUqOSO PUAIIFZOL | AIUALOZIYIS™) NSOUGOSO 9NN
“Laziyas® yapajsnp oxel [od faofoafa Lusipo nupaa pw watusnne AUszZNso

‘mowpad nweuzAa NUIOQUIAS 1Wnzol
AU ISIW  udms WA0foALA BU SWINNZPIGO wnzotau isal noispu § iudms uipa
-ofoAfa vu fwinAoys Twnzoau isal noysui g 1udnys wpAofoafa vu o7 .__. 1saf ‘uppw
=1ou ez auwalnzeaod ‘Aao0fs urfuf ‘nyga nuyupmya@IL yorfaf .\.E>o%.o vaapy
ROquIks furwuA goson moupe|az Audoyds nosfou wawsyne s 1P 97 “‘woj A
#AJR0ds 11pZ0s AY[9A “HRNSIINEG OYef 1UdgeUZ0 ZWENO YesA 16q fwsoN “mRwpard
WYZ21qo nuieuz£a wiugwinzoiod s Awaiqoad jfew jueaopieios QUIRIUAW 207 | 9Z
Juistfz eisautid 9spaoid nipws oywoy A vqayn O[Aq vIa1y ‘lupAotozod _m_an._ ,

(P861 's19123d ‘1861 ‘proSuisueT v
JIy “sajdoyag ‘661 “Hapyotay e aajdoydg) amp OYPARIPZ WalOALA § IURUAOS
-0d 0]£q wapoq wyzoyd4A :(1upusowauo TUADSNP 1Zat U © b_o_:om 2A0[0AKA 1Zow
UDZe[eZ [AQ SNWSINE © W)sKs [UQENIISe]| JUPOIRUIZAL [ URAOPIAAI [Aq) :v_m_.vu_:
nwaAoloALA Y ejauppylad 205A ajpis 0ovIUALIO 05 1fapZOg ‘no[exyg noaofoafa _r_wE
-1ou s wugapuaols ydoyaod jupaoyo yoifal pupiqoad nuigipa az; osaud ,=Em_ﬁ_o.a
[pjou1oads npeg nojad Jlew wowsnne s $pi| 9z ozeu jeaozeadyd jegez wp_,QSmon_
"1oe30.130s 3 apaa Lyonewoine foisod £aove ] pujadoysodau v, pust 1po* oxyel
ouppepipaid unfaf 02 ‘oyo) 1foq nyoo a4AAQO 28 9pi ‘7Y .A:._ov_mw:O: x,_i
“BU 1Z3W 1oWZI)") iansayl ey 01us) Lqop 91 Z nwispne o yruy b::.r..EBoé&
wiuedau Kupaouzemnpz £1q nwsnne Apyadse M{enoeyo .WEQ&.D ‘IUISRIAZ
‘ngojojedoyoksd ) wosgws QupLILAA 208IUALIO B
-&q ‘(nzoyoKksd eu oxef ofaziyod snwsnne eu os APY ‘2q0p A) wippajq ‘181q0 Jupes
“FZ 42313] 1190BAD Yojupojsod A e[E[apoid nwisnne o juppeq YoAN0IpRA LIS

e[eys pAolonfa pyansLapeiey)

VHONHOd
VYAOrOAAA OMVI SNINSILAY




6l

‘nysan

ez $a ndeyood gudoyesay
JECATPLYIP FURUL]
wialxd azpyopaN

nap Al

2i0tmes 1soupasd Bag(]
PEDS TUATZUDIN A0 a8 dZu
qulason al g2

-l pUIery ‘wijadsop wywneiso Y
01598 Mareojne

yesa 01 of Jeagydod oyoygu ogau
nsnd gg p aznw ougpgzod r-ar
PUIZ

-t uaf afmacfoxd Ano 2fe “yaju
IS0 PO 9)1P0U PUZHZOI I[NANC Y

TERInO|po § as|qord RaN
123 B POy augLe )P
Z4py ausHpod 0jsRg 1SOUZNICY

suoed

ot A ual I zfmaw ape iy
- afmdanye runagl rIPD IS
‘10N EISUI

SUSIY JETTEO ZOI & BUMJAEZL
g a2l nep v s wupal sy

-2u 2l 250y “elugpipie 35 4231

ause)s |

JSOPRL WNPIEO JRIgpn TR0 |
‘Haws npso s

2Apy. 2156147 "tppapayd as opyy
A

-tad nupzpwop s pyptiod opey
Ay IUAMSIA §

uozaigey mseg as aftaslqo
AYIUAD)SIA §

wydnjods jglaean as jary
“OMAMSIA S

al zapIps & 9102 W 38 121)

JEely JuRIps

arpnadd o ual 2l aplan fnouguoy
EL) ROYLI0IOW NOGIUL WISAIP
-ayd 1faf1aZ01 05 KXTUANSIA 5 A1f)
-ax1ey nosl Ovnaajsea s SIg

ey

-pdo 28 12y L19wugu ‘owes ofey
18 Qugpaz, o gl £ aps of
BRI UpTRIZC 0GAU PIIEISOUES
-Ajaedl 213 8 JZIqPU oz

“BN CAO[TUADISIA § JRAL (S BUIDE,

nonpeag s 4y 13d waadsop s
BiEU0Y (U0 dneeABl 158D
1103 NoAS 217G 1d Jlupw 9ZeNoC]
Ty alnoan ks afelg

“LSOUISLU Z JZR0IP0 B

ZAPY ‘nowewW BZ 323| ® 29Tid
pd pd* g

Kmpaxd wdpdsop anzmyn
(uadjadsop wap

~0ARI 5) NOUBARADADS 20 [5 9BIF
‘mpwpad nougmLa s <y
wasppdsop s ofeny - fzp e ag®
“pH

USSUTRUZAT PO 3JIPOI BAEUZZOY

e
oy

PIUOY TU[p0s alnprzAsan
TYEIOY

1190 gARpajyAASY & (afugnzeIp
-l gquipnxa al Hzp eursuagy
QAUP U EULIOL 2au

PUIDIRE FUMUL 2 [UANNE QUL O

‘padsop afnqopordey
‘pAOLD
-od ppopau ef ZApy *as anpey

SR s 21K oyel Agus) |
LISNAZ B2 120 B IDRIALY 12810

2l

o

-
4

mamsnne s pap u loads -
AN BTN JU[FI0S

[oAfa ruppurion -
B R 4-?...‘-:_ m:_ﬂm:-m

WARA

(8861 "S5 WNUAf “Lopuw’|
TLUSHINE 11 ALUSASSe PUe sIsouden )
“SPE] (] Aogisajy € o aidoyag
VP [00asad Jo JUELIFasse pur
SISGUSeIC] T SNANA 2 T THOSIAL )
nse|y s

S50 B ygdA JURaLongy alfmpmda
2l a2 apepy af prpod & BypLEz

ual apz(y B0 ' RjeY3R Bapa
=Ijaad ruAulEZ juqosd uapids
eajznodap 1ezasney 124
~UZIPN AZENOPAR, s2)) Aavispard
JEIRASQ2 LIPBLSADY B TnzZousy

‘Juegd clnprlly
“Aunmar juziasis shqepode;
“QUATTEN UNWIOY RURAIZNGO
£600 2l B AI[R[OUID BABALS|A
TEAO[3 1) aqau
Anp 2MUQUIOY 2401081 ©P); 7

_wwpagd Digm afnp

=BZAA T 01S)W SWBUZ BU PO
‘Luripupald § ol 2pai 2 nynl ez
21pod fuag) -arpdupsiws yizel
vargnodau emaorod zau soja e
a4 Hraned aue1y ‘gep Ar1an
-0 npse afmAysKa a5 savpnyue
BUAYD nad 2 oo ‘snigl
1ER[AZ 214y AZel Iuaneary 2ajzn
-odou of "oty 1eacyedo eZNJy

2P 1WA O AO[S SARTIQUIGS)

W00 YADMOALN T SANZILY

aguyan)sod 1o e nysipapy 34z
-ul ngosydzuc saudogas spsey
asougrnzioap

NOADYAZRI RUZIZOM “NUUISERIES B
g ugwnzolod of 1fiazoy
“Lavada yspaoad vudoyoas

3l 2 Omewesd eysia)i 2 K194
1souaiids aipnosod oudoyoas ar
‘eipravid

Z¥OURWEIT PRPIAL FUIDUIY A
“AIRA UBAOINYNDS ey
wilepodpe earzaad agpa s

{21 1yuow

oxd 47" [ssnpoups! ydea) pzva
-Nnisod 1920 rateay alngosndzing
Aoria rusefqo aw Sqe ‘aynap
BpRy/ TBORILIOGIL oA0u eAappud B
JRZIZAUGY sranpajs oudozss af
“FIRA NOU

~BACIND{NNS puxajdwioy Baznog

- EARIITONUT [S]2D OBy
-51Z AQE ZaU “TONBINUT A C[EAOD
~2axod Aqw ‘o1osd 01se3 “pavidia
25 FUPOL [, WOI0E B IR WAOTS
1983 A warzned 3318 3[21G BAO[S
algedo eypLEz ual Ny 0o
uARids vajznod (de Syzo)

-pasd e num ‘ofs1y suzauw)

[aprazic i SyonEne? g
AN
0N0T 158 9MUESQO BCOSEZ IAQ)S |

09

bl

13

YR D WIS ONYT SCHSHT D




RUZIZOA

aupadzaq Aynqea apepez eu snwsnng wdoyds AQaU aIPOL LIARAN PUZeIfA

1A nosl 2d1eA [U[ENpIAIPUT ymIp B7 “upaodewz guid nusyae n wpez j4qau
foada Luet9ard ez -puaojsop sipad euglq 14q jusau afoada oysyonsnne eigyg

inzamd

"B BYOURWRIP-3U]21208 afh
-sixaap “Awrwoiued audotasan

ueEge]

3014 S afeIyau 1S NOUIFIIA “FUd
-npoupal 1soupad gap ‘nuy 15k
-1zo[s oad 1soudoyos v ZApY |
‘tuayniedar e gyonpoupal af
‘almsixa pnyod ‘eaij pyproquiss
‘1994 2uif 17 Aopuoued o walez

£1epy mawpad miznod [ugury
Tuppeps

-gdeu [ISOUNTY [U[PNZIA-0NaLL

~010LE A PUAONIS RUANR]2I NosT |
ngp 2uouy "pode B1gas op puz
‘Naupajd ousAoULOSE) JUlBNZI A

=0 ‘B LYOI0qUIAS 2fmISIX20N
‘mawpagd rupmowsz apeaniy

a1 gyonew
-eap tid © 1jo1 wepppzor 15d ‘mpw
-9 [USZOARU A BNZ2IOp ol 92y

“ngop NONo[p rfizavan

-3)d 21ZBIUR) B BIOAIZ OURURIYS
erew, ], (U oyraffsixaau 7
pap(eU 22 ‘eraspajd) nunwojued
eaiznod psouury juaipelfds y
“TIORP 30JA 1 BUWIRAD 35 LI BINS
-paad "eay BYoHRIIRIP-IUPI0]

.%.s_En oyl
-jsepa z 1pd myjusued o) nsou
-urp puimsowes Sudoyas A14q Aq

‘pode yopygids od 1uazoys qua | oxef wRyIRY 3 38 pAOY)) (wIne
=210 “tugqa[oy] [aqsod Yoy |
-guojow yaruannadar a afngesy | -al alnzeaqeN Auipaid pupoya

osfu ryIsoy) wauI 1pupazd uap

2Pai B AIWpz 9As alnwienzo
‘nng noyasjoquiss afnaeidug

09

(mpwpayd ruazeg ‘yusgol)
yageay niznod apyAaqoaN “fupw
-noyz oyal & [joyo o walpz Aepy

“Aqy
-od ayoriolout as jarmyedo 1ea
-ozrAad nOYOW nARIS WHIPq A

(Aypfsod op

1zopn e 1l paoypod ‘nyuaued fuy
~eu) nsouuy yasuerspagd ysou
-pagspu as (NALA (eppurad ruapy
-az alnqopodeu deu) weanye
0yal s [SIANOSOU PP ‘1ISOUUL)
RINSPagq “(nyjuaued | ) A
-adsop “pegiaz ‘noyuaued § jsou
- nouopys vapspad oise))

1)1 [UNSOUID
tunuuap s eualods af vipy (nuof
-a[21 Wsigp ru olnuogaga ‘d
piaspagd) eiy mjproquiss gise)

‘mawpajd 2014 oqau vap
upoya smurquioy] (mwpagd
iznod iupjung) Saupagd eu
aayear puaspud quipraog

(weuzia
1ujp100s guran piznod) Awpaid
BAp gusepnos parznod 9)j(q ‘nua)

=riryo yafal appod gueacouas
=331p nosl Ajwipagd eu anyeay

gw
-paJd eu ameal UBACIUAIIPAN

02

8l

4

9

WAWSHNE 5 7P 0 [oafa -
ISOAIABISPOLY

foafa nuppurion -
FELEVER AR LB P |

WA A

‘suuensoupsf

Jugeiaz eapisnz soyeIauL ajp
“Kysuapajods alnasalord as seaq0
“OUAISIA BU

zau gjadsop eu astds as afmusLO

“ANIUANISTA § Aay

WHINE02 YADTOAAA DHYT SSILNY

waparsd 1pumnzosod gudoyasan

y
ud otpuaszipod [[o1 B 2apnA :o..__
Aruaajsia s pugur oudoyds ay
x ‘Wi
-JUASISIA PARDEU B §PBY 35 QUZRY
‘Jasspeiewey od 1700} JupI§
g “30IPOIT BU ZaU
ANIUAQISIA BU 3917 28 2fmuariQy

(o1z8] 1 Apyau) Ay oz Ly
-AS1SIA guBjIAOU MPN]AA JUAO[S
“AppreLrey puaqrqo Ly

“YORIY YDL{ONBUIRIP-QUIBIDOS A
ANIUAISIA § 3[0 IS BANOJUIOC]

09

8t

YHOINYOS FADTOALS OHYE SOMSTLTY




Ptiloha €. 2 — ptibéh chlapce s autismem a epilepsii

http://www.autismus.cz/pribehy/tezka-forma-epilepsie-u-ditete-s-autismem-3.html

Tézka forma epilepsie u ditéte s autismem
Napsal(a) Zita Muzikarova, 17. 1. 2010
pond¢li, 25 ledna 2010

Kdyz jsem byla pozadana, abych napsala kratkou uvahu o ¢emkoli, co se tykd zivota s mym
dnes jiz 12letym synem Tomem, u kterého byla pied osmi lety stanovena diagndza autismus,
typ nizkofunkéni, pfipadalo mi to docela jednoduché. Téch témat je piece tolik, Ze jisté
nebude obtizné nékteré vybrat. Jenze vétSina problémi je notoricky znama a psat o nich,
nakonec, neni viibec tieba, neb to si zaziva a zna kazdy rodic, ktery ma takové dit¢.

Dlouhé ¢ekéani na stanoveni diagnézy ditéte, neadekvatni podpora rodin i rana péce o tyto
déti, nasledné¢ dogmaticky stanovené postupy vyuky a vychovy, obtizné a mnohdy
nékolikaleté ¢ekani na zatazeni do odpovidajici skolky, skoly, plus kazdodenni komplikace
se spolecensky nepfijatelnym chovanim ditéte a nasledné zrafujici reakce okoli apod. A pak
nastupuji problémy s agresivitou, které se nasi rodiny nasStésti netykaji, stejn¢ tak jako
problémy vztahti zdravych sourozencu a ditéte s autismem.

Dlouho jsem zila v pfesvédceni, ze neni nic horSiho nez autismus, nebot’ tato porucha
vylucuje moznost ditéti porozumét a predevsim s nim sdilet, spoleéné prozivat. A zivot je o
sdileni, to ho dé€la krasnym a smysluplnym. Ostatni postiZeni, at’ uz fyzicka ¢i mentélni, jsou
nam o hodn¢ blizsi a tim i1 pochopitelnéjsi. Dnes vim, Ze vse se jest¢ miize zkomplikovat, ze
K autismu se Casto pfipoji i dalsi postizeni, a pak by si ¢lovék pral, aby vySe popsané
problémy byly ty jediné, které musi fesit.

Pted Sesti lety se u naseho syna objevila epilepsie, jejiz projevy se neustale zhorSuji a dnes je
naSim nejveétsim bifemenem. Jsme ve fazi, kdy navzdory mmnozstvi 1€kil, spouste
hospitalizaci 1 voperovanému vagovému stimuldtoru mé nas syn denné desitky zachvatu.
(Navic vyboje v mozku jsou podle EEG prakticky nepfietrzité). Kazdy jeho krok ¢i pohyb tak
musi sledovat dospéla osoba, aby byla schopna piedejit jeho padu a tim i1 zranéni, a to po
celou dobu, co je vzhlru. (Helma nedostacuje, pii padu si miiZze zlomit jakoukoli kost, ¢i
zpusobit otfes mozku a jiné.) To znamend, Ze nestaci byt pouze ve stejné mistnosti jako on,
musite byt pfimo u néj a drZet ho za specidlni kSandy, a kdyz si sedne tieba ke stolu, stale se
vam svira zaludek, ze kdykoli mize pfijit ,,cuk" hlavou a on padne na hranu ¢i desku stolu. Z
téchto divodi se nacvik samoobsluznych dovednosti strasné komplikuje a mnohdy zcela
znemoziuje.

Ale predevsim to znamend zajistit pfitomnost a dozor dospélé osoby, a to vcetné doby, kdy
je ve skole. Platime si tedy asistentku, kterd je ve Skole s nim, ale i ona byva nemocna, a
tehdy vidime, jaky problém je udrzet dit¢ ve Skole. Par dni nakonec $kola zvladne, ale viibec
nevim, co bych si pocala, kdybych neméla dostatek financi a nebyla schopna si asistenta
sehnat a hradit. A tak penize jsou (vedle fungujici rodiny) bohuzel odpovédi na mné Casto
kladenou otazku ,,Co Vam nejvice pomaha"? Bez penéz by nyni Tom nemohl chodit ani do
Skoly, nemohla bych si zajistit obcasnou odpoledni péci a vyuku pro néj, ani dalsi aktivity
jako je plavani, kon¢ apod., které ma rad ¢i, pro m¢ velice podstatné, narazové hlidani
v noci. Ty nejvice komplikované zachvaty totiz prichazeji v noci, a tak s nim kazdou noc
nékolikrat dlouhou dobu bdim. Noci, kdy jsem spala vice jak tfi hodiny v kuse, bych za
poslednich tfinact let spocitala na prstech. Bez téchto chvil, kdy mé v péci stiida nékdo jiny,
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by se zilo mnohem a mnohem hiie a ja vim, Ze mam obrovské §tésti, Ze si takovouto pomoc
muzeme dovolit.

Mym velkym pfanim tedy je, aby Tom mél problémy pouze s autismem, aby se epilepsii
podaftilo zvladnout a on se mohl pohybovat samostatn¢, mohl se ucit, aby jeho mozek nebyl
pod stalymi vyboji. Kdyby byl jinak zdravy, otevielo by se mnoho moznosti, co by mohl
délat, i jaké Skoly by mohl navstévovat. A piedev§im by se vyrazné zlepsily jeho vyhlidky
do budoucna, protoZe ani ja nevim, jak dlouho mu budu schopna takovouto péci zajistit. Zato
vSak vim, Ze existuje minimum zafizeni, stacionafti ¢i ustavi, kde by byli schopni se starat o
dité ¢i dospélého, ktery vyzaduje 24 hodinovou piitomnost dalsi osoby.

I kdyz se tedy snazim myslet racionalné, pfece jen si nejsem jista, jestli jsem se s Tomovou
jinakosti smifila. Spi$ pofad skryt¢ doufam, ze tieba jednou promluvi, Ze budu mit jistotu, ze
to, co vidim nebo slySim ja, vidi ¢i slysi 1 on, Ze poznam divod, pro¢ se sméje nebo co je tak
fascinujiciho na jedné pisni.

sluncem, navic neobycejné trpélivy. Ackoli nemluvi, nehraje si, vlastné nijak nekomunikuje,

je zboznovan celou rodinou, jeho sestry se v ném vidi. A jeho letmy dotyk nebo Gsmév
dokaze strasné moc potesit.



Ptiloha ¢. 3 — c¢ast internetové diskuze matek postizenych déti o potiebnosti kompenzacni

pomucky — vozic¢ku pro dité s autismem a jeho dostupnosti po legislativnich zménach
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30. 3. 2012

muzeme zadat o kocarek??
kdyZz mame autistu
Napsano Ne, 25/03/2012 - 20:37 autor Ladka a Parik

Ahoj chci se zeptat jestli mlizeme Zadat o kocarek.Patricek umi
chodit a i béhat ale doma a kolem domu kde to v§echno zna.
Ale jak jdeme na prochazku nebo delsi trasu tak je konec. Jak
jsme u silnice tak se Sprajcne sedne si a nebo mé vezmé za ruku,
mikynu, rukédv a vede mé domt jak kolem nds projizdi auto tak breci,fve,piSti a zacpava si
usi a nasilim ho nechci nutit.Pouzivamé golfky ale ty uz nam jsou malé protoze Patrikovy je
3,5rokt a vazi 18kg.Jestli mate néjaké zkuSenosti tak mi prosim porad'te.

Dékuji Lad'ka a Patrik

Ahoj, taky

by Pavlina a slunic¢ka - 26/03/2012

chtéli jsme pozadat o komunikaéni pomucku pro nasi dcerku a to piispévek na Ipad / dcerka
ma atypicky autismus a tézkou dysfazii, elektivni mutismus, ADHD, silny negativizmus/ , na
Ministerstvu ndm bylo feceno, Ze autisti pokud nejsou na tom jo hold $patné, tak nemaji
narok na nic. Bohuzel to v§e odporuje Charté prav autistd, kterou podepsala i nase republika,
ale v nasi republice to nikoho nezajima. Pokud malej aspon trochu chodi, hraje si a je
mentalné celkem v normé , pochybuji, Ze bude mit na néco narok. Vychazim ze své vlastni
zkuSennosti a to za dcerku bojujeme uz celkem 3 roky na riznych ufadech, jediné Stésti
mame v tom, ze dcerka ma vyborné 1€kare, kteti stoji za dcerkou.

Pevné nervy vSem s ufady a diletanty naseho statu, pokud mozno pevné zdravi naSim détem
a 1 rodi¢tim, aspon trochu krasné dny Pavlina a slunicka.

JeSté dodam, Ze snad

by Pavlina a slunic¢ka - 26/03/2012

nejlepsi by bylo neustale bombardovat Ministerstva o tom jaka je situace, pustit do TV, tisku
a kdo ma moznost tak i tieba za hranice nasi republiky, pokud budme jako rodi¢e sticha
nezmeéni se nic, Pavlina a slunicka.
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Chtéla jsem taky pro dceru
by Renca - 26/03/2012

Chtéla jsem taky pro dceru IPad,aby se ji zlepSila komunikace,ale bylo mi feCeno ,ze
mentalné retardovanym nic nedaji od nového roku. Narok maji jen nepohyblivy lidé. Kdyz
jsem ,fekla ,ze bych chtéla sedacku do auta,bylo mi feCeno nemate narok.

Takze bych nepocitala s tim ,ze néco prispéji. Zkuste se zeptat ,maminek jestli Vam ho
nékterd neproda(tieba,ze maji velké dit€ a uz ho nepotiebuji.)

Ahoj, ja bvch to zkusila,

by Kristalex - 26/03/2012

Ahoj,

j& bych to zkusila, kocarek piSe neurolog, mozna ortoped, hradi ho pojistovna, ne socialka.
Tak jestli mate vlastniho neurologa, zkusila bych to tam. Se s nim domluvit aby to néjak
napsal,aby jste méli Sanci koc¢ar dostat.

Drzim palce!

Prispévky na pomicKky jsou

by Lenka a Lukajda - 26/03/2012

Prispévky na pomucky jsou plné¢ v kompetenci kraje. Treba tady v Olomouckém kraji
nedostanete pro dit¢ s autismem nic. Dokonce jsem to hnala az k ombudsmanovi, s tim ze
jde o diskriminaci jednoho postizeni oproti jinému. Neuspéla jsem, ombudsman s tim
nemiiZze nic ud¢lat. Ale tfeba v Podébradech jesté vloni dostdvaly maminky na iPad pro
autistu polovinu ceny jako pfispévek. Mozno je také zkusit néjakou nadaci, tam miiZete
uspét.
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Dobry den, my resim uplné ten

by Dj - 26/03/2012

Dobry den, my feSim Uplné ten stejny problém, jako vy! Existuje kocar, co hradi pojistovna,
ale musi ho napsat doktor. Chceme se na to zeptat neurologa, ale ten nam to asi taky
nenapise, nevi pfece na jakou diagnozu, vzdyt autista pfece normalné chdi, ne???Myslela
jsem, ze jen my jsme divni....ale vim, Ze u autisti je to bézné, ale nikdo nemé viili s tim nic
délat, protoze nikdo rodicim nevéii a zadny pfistroj nic neukaze, takze jsme vlastné¢ v
poradku. Tak se mi zda, Ze stat spiSe proti autistim zacind bojovat, neZ aby jim pomahal.

wevr

voziku , tak ma stizenou pohyblivost, ale jinak je upné normalni a sobéstacny. Ale kdo to
nezazije, tak to nepochopi, zejména pak ne Drabek, ktery ndm stizil dostat i auto. Podle
nového zdkona ho dostane jen ten, kdo ma hlubokou, nebo tézkou PMR. Kdysi jsme ho
dostali diky desorientaci a psychickym potizim, a ted’ je to dokonce kontraindikace k tomu,
aby byl na auto néarok. Jakoby to udélali schvalné, jinak si to nedovedu pfedstavit, tak byt
slepy a hluchy neni kontraindikace a byt desorientovany a mit psychické potize jo, nechapu
to.
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Pokud vim,tak desorientace a

by Sikorka - 26/03/2012

Pokud vim,tak desorientace a psychické potize jsou kontraindikace u dospélého,ktery by to
auto,co by dostal fidil(tfeba nékdo.kdo nemé nohy,ale mentalné je v potadku, ma RP),ale u
déti se to tidi trosku jinymi pravidli, a pravda je takova,ze opravdu hodné to zalezi na kraji.
A taky na vykladu zékonu, jak si to na kterém turad¢ chtéji vylozit,a jestli chtéji usnadnit
préci sob¢ nebo roding.

Abysme ziskali prvni kocarek pro malou pouzili jsme "tzv. obraceny postup". Takze nasli
jsme si kocarek co chceme, prodejnu kde ho ziskame, a kde nam k nému dali vSechny
informace(vcetné kodu pro pojistovnu) a s t€émito papiry jsme nakraceli k neurolozce(mame
ale opravdu fajn),a ta nam poukaz vypsala. Byt vami zkusim to taky tak.

A pak uz zéalezi na pojistovné jestli schvali, no nam schvélila(ale mald je nechodici,se
sttedn¢ tézkou MR).

Ale vim o dost maminkich,co maji kocarek pro chodici, hiife zvladatelné dité(jecici
pfipoutané do silnice nevbéhne). To,Ze autista normdlné¢ chodi,jest¢ neznamena,ze
nepotiebuje podpirny prostiedek(kocarek, popt. vozik).

No a kdyby to neslo takto, zazddala bych nadaci,aby mi na kocarek pftispéla. Pofad mi to
ptijde schidng;jsi.

Dékuji za objektivni pohled a

by Dj - 26/03/2012

Dékuji za objektivni pohled a rady. Ano, tak néjak to mame v planu. Co se tyce nového
zakona o posuzovani piispévku na auto, tak tam o véku neni vlibec nic, ten zakon je cely
paskvil. Neni tam ani nic o tom, Ze ta kontraidikace se tyka Zadatele, ¢i zastupce. Takze zase
maji moc posudkovi lékafi, se kterymi nic nezmuzete a kdyz nemaji vili vdm néco
ptiklepnout, tak se mizete...., a to mi vadi.

Tak tohle je presné

by Sikorka - 26/03/2012

Tak tohle je ptesné pravda.

Ano,zakon je postaven $patné. Opravdu zaleZi jen na posudkéiich. U nas(zapadni Cechy)
jsou to nastésti lidé na spradvném miste. SpiS se snazi dat nez vzit.

Jesté ten odkaz na ten kocar,

by Dj - 26/03/2012
Jeste ten odkaz na ten kocar, co ma hradit pojistovna:
http://www.ortoservis.cz/pages/kocarky pro_postizene/sub/Ben.php
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Ptiloha €. 4 - ptispévek maminky autistického chlapce o pouzivani komunikaéni knihy.

http://qosik.blogy.rvp.cz/2009/11/12/jak-pracujeme-s-obrazkovou-komunikaci/

autor: Megr. Véra GoSova

publikovano: 12. 11. 2009 v 21.24

Jak pracujeme s ,,obrazkovou* komunikaci

V dne$nim psani bych vam rada predstavila nase_komunikacni systémy a popsala potadi,
v jakém jsme je zacali pouzivat. Honzik zacal asi pfed pil rokem pouzivat obrazky jako
nastroj pro komunikaci. Zacali jsme nafocenymi nebo vyobrazenymi potravinami. Na vétny
prouzek jsme dali karticku CHCI a on si zacal dopliiovat, co chce ke svacing. Okamzité
pochopil princip a béhem chvilicky poprosil a podal vétny prouzek, na némz bylo
vysklddano, Ze chce nanuka, kindervajicko nebo vzapéti jahody. No, nejsem Maruska
z pohadky, abych bézela v bfeznu pro jahody, takze jsem i ja bleskurychle pochopila, ze je
tteba zdsobu karti¢ek omezit na ty potraviny, které doma mam a vyloucit ty, které Honzik
nemuize dostat. Bylo to opatfeni pro zacatek, nez zacne vétny prouzek pouzivat naprosto
samoziejmé, abych ho od komunikace pfes karticky neodradila. V soucasné dobé ma
k dispozici obrazky vSechny, a ja odpovidam, zda pravé to, co si vybral, mame nebo ne.
Kdyby normaln¢ mluvil, také bych mu z hlavy nemohla vyskrtnout pojem jahody, kdyz na
né¢ mé zrovna chut. Takze musel pochopit, Ze ne vSe, o co si fekne, je momentalné
k dispozici. To bylo nase prvni seznameni s obrazky a nase prvni komunikac¢ni tabulka.

Druhd komunikac¢ni tabulka, nebo spiSe desky, vznikly kvili pohddkdm. Obaly pohadek,
kter¢ ma doma na DVD, jsem zmensSila na karticky a Jenik si vybira, kterou pohadku chce
pustit. Opét se dostavil uspéch ihned, jelikoz na DVD nedosahne, a velmi kuliSacky si zacal
vybirat. Nékdy mam pocit, ze vybér trva déle nez pohadka. Je roztomilé, jak se nemiize
rozhodnout a tfeba tfikrat vyméni karticku, nez poda cely vétny prouzek: CHCI SE
KOUKAT NA TV NAZEV POHADKY. V tomto sméru mame k dne$nimu datu komunikani
strategii rozsifenou: chlapecek si musi nejdiive fici (poprosit), ze chce knizku s pohddkami
(to provede velmi lehce formou znakového jazyka) a teprve pak mlze vybirat.

Tteti komunikacni tabulka vznikla nafocenim znamych mist, kam chodime na prochazku.
KdyzZ jdeme ven, miiZe si vybrat, kam chce jit. I kdyz vétSinou vyhrava hfisté, je to ptinosné
pravé kvuli komunikaci jako takové. Opacnou formou vyuzivame tuto tabulku my, kdyz
oznamujeme, kam se jde: Honzik jasné¢ vidi, Ze nejdiiv jdeme na postu, pak jdeme nakoupit a
teprve potom na jeho oblibené hiisté. Musim fict, Ze to funguje skvéle! Porozuméni feci u
Jenika vézne, takze i kdyZ si dokdZe zapamatovat posloupnost, tak jen pojmu, které zna, a
posta je pro n¢ho nezndmy pojem.

Posledni komunikaéni blok byl a stale je hodné dulezity pro mé. Nejde v pravém smyslu 0
komunikaci, ale spiSe o ukadzani Honzikovi co se bude dit, Ze jdeme kreslit, nebo jdeme
cvicit logopedii, jist, spat, koupat se atd. Honzik si z tohoto bloku vybira jen piijemné
¢innosti, ale kdyz mu do rozvrhu ,,hodim* néjakou neptijemnou véc, velmi rychle pochopil,
ze kdyZ uz je to na pésce, tak neni vyhnuti. Také postupy denni préace u stolecku se tim velmi
zjednodusi, na prouzek ddme piesné posloupnost Cinnosti, které se musi udélat, a Honzik po
jejich vykonani karticku s tikolem z pasky sunda, ¢imz je jasné, ze mé hotovo. Také presné
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vidi, co vSechno ho jesté ¢eka, ¢imz je motivovany pracovat rychle a spravné a vydrzet az do
dokonceni. (Vi, ze maminka neodpousti, ,,odflaknuté* ukoly).

V soucasné dobé mame tii Sanony nebo desky s komunika¢nimi tabulkami, které Honzik
pouziva, nékteré vice, nékteré méng. Myslim, Ze tomu tak =zdstane, pro né¢ho je
nejdulezitéj$im nastrojem komunikace znakova fec.

Na nasledujicich fotografiich vam naSe tabulky pfiblizim jesté vice:

KOUKAT NA TV SNEHURKA

Vétny prouzek s zadosti o sledovani konkrétni pohadky. Pfedani pfedchazi znak PROSIM.

Vybirame si pohadku
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Vyukova kniha, slovni zasoba podle kategorii
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