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ABSTRAKT

Tato bakalaiska prace se zabyva problematikou rodinného prostiedi ditéte s poruchou
autistického spektra a je slozena ze dvou Casti, tedy ¢asti teoretické a praktické. V teoretické
¢asti definujeme poruchu autistického spektra a rozdéleni této poruchy. Dale je popséna
tridda problémovych oblasti u déti s poruchou autistického spektra, socidlni sluzby,
prispevek na péci a posledni kapitola se zamétuje na rodinu. V praktické ¢asti jsme vyuzili
kvalitativni vyzkum pomoci polostrukturovaného rozhovoru s rodinami, v nichz jsou
vychovavany déti s poruchou autistického spektra, pticemz nasim hlavnim cilem zjistit, jak

rodina zvlada péci o dité s poruchou autistického spektra.

Klic¢ova slova: autismus, porucha autistického spektra, socialni sluzby, prispévek na péci,

rodina

ABSTRACT

This bachelor thesis deals with the issue of the family environment of a children with autism
spectrum disorder and consists of two parts, namely the theoretical and practical part. In the
theoretical part we define the autism spectrum disorder and its classification. Furthermore,
we describe the three-problem-area of children with autism spectrum disorder, social servi-
ces, care allowance and the last chapter is focused on the family. In the practical part we
used the qualitative research throught a semi-structured interview with families in which the
children with autism spectrum disorder are raised, whereas our main goal is to find out how

the family manages to care of a children with autism spectrum disorder.

Keywords: autism, autism spectrum disorder, social services, care allowance, family.
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UvVOD

Tato bakalarska prace nese nazev: ,,Rodinné prostfedi ditéte s poruchou autistického
spektra®. Diky svym piedeslym, ale i nyné&jSim zkuSenostem s détmi s poruchou autistického
spektra (dale jen: ,,PAS®), jsem se rozhodla toto téma vice rozebrat a ptiblizit se moznostem
pomoci rodin€ v této problematice. Jelikoz kazdé dité s poruchou autistického spektra ma
zcela individualizované potieby, existuji i rozsahlé moznosti socialnich sluzeb, které mohou

rodiny za uc¢elem vyuziti jejich pomoci oslovit.

Bakalaiska prace se sklada ze tii kapitol a je strukturovana do dvou hlavnich ¢asti. Prvni

z nich je ¢ast teoretickd, nasledovana ¢asti praktickou.

Prvni ¢ast bakalaiské prace, tedy teoretickd, je vénovana predevsim vymezeni pojmu poruch
autistického spektra, jejich projeviim a jejich diagnostice. Dale se vénujeme mozZnym
zpusobim pomoci v nejen v domacim prostiedi, ale i siti socidlnich sluzeb, které jsou pro
rodiny s dité¢tem PAS k dispozici. V neposledni fad¢ se zaméiujeme na rodinné prostiedi, ve
kterém dit¢ kazdodenné¢ funguje a vyrasta. V rdmci tohoto tématu budou zminény zékladni
rodi¢ovské povinnosti vici ditéti a zejména jednotlivé zptisoby komunikace ze strany rodicii
k diteti, které je, nejenom v kontextu této bakalaiské prace, nezbytné vénovat velkou

pozornost a v jejiz oblasti by se rodi¢e méli neustale vice vzdélavat.

Druha ¢ast této bakalaiské prace, tedy ¢ast praktickd, je zaméfena piredev§im na rozhovory
s rodic€i autistickych déti, ktefi se aktivné podileli na vzniku a existenci neziskové organizace
Modra Véazka v Bieclavi. V této Casti se snazime o propojeni socidlnich sluzeb mezi
rodinami, o vétsi informovanosti a odbourani strachu z individuality ditéte s PAS. Dil¢im

cilem je zjistit projevy afektivniho chovani ditéte.

Vé&fim, Ze bakalarska prace by mohla slouZit pro budouci pracovniky v socialnich sluzbach,
ale 1 pro osobni asistenty, ktefi se rozhodnou pracovat s rodinou jako takovou. Sekundarnim
efektem praktické ¢asti by mohlo byt ¢tenaifiim umoZznéno vcitit se do €asto velmi t€zkych
zivotnich situaci téchto rodin, a to diky popsanym osobnim piibéhiim rodiny. Dle mého
nazoru, i tento vedlejsi efekt bakalaiské prace mize byt obohacujicim jak pro jednotlivé
pracovniky, asistenty, ale i rodice ditéte s PAS, nebot’ diky poznani zkuSenosti z ostatnich

rodin mohou k ditéti pfistupovat bez obav a vétSiho, Casto neopodstatnéného zavahani.
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I. TEORETICKA CAST
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1 PORUCHAAUTISTICKEHO SPEKTRA

., Autismus neni néco, co osoba ma, neni zZadna ulita, ve které je osobnost uveznena. Ve
skorapce neni schované normalni dite. Autismus je zpiisob byti. Autismus je vSepronikajici.
Prostupuje kazdou zkusenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem, kazdou emoci. Autismus

Jje soucasti existence. Osobnost se od autismu oddelit neda. ““ Jim Sinclair (Sinclair, 1993)

Porucha autistického spektra velmi ovlivni jak fungovani ditéte, tak i pozdé&ji dosp€lého
jedince, ve velmi mnoha ohledech. Jsou narusené komunikacni a socialni dovednosti,
nesmime ale opomenout, Ze u kazdého jedince je to individuélni (Thorova, 2006, s. 33).
Autismus se povazuje za jednu z nejzavaznéjsich poruch détského mentalniho vyvoje. Jedna
se o vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci. Porucha, kterd vznikd na
neurobiologickém podkladé. Disledkem této poruchy je to, Ze dité¢ dobfe nerozumi tomu, co
vidi, sly$i a proziva. Nejvice je narusen duSevni vyvoj, a to hlavné v oblasti komunikace,
socialni interakce a predstavivosti. Autismus doprovazi specifické vzorce chovani
(Autismus, © 2007).

Kazdy cloveék s autismem je ve svych projevech zcela jedine¢ny. U nékterych piipadl lze
projevy autistického chovani kvili zavaZnosti pozorovat jiz v batolecim, ojedinéle 1
v kojeneckém véku, tim se vyznaduje détsky autismus. (Sporclova, 2018, s. 10).
Mechanismus vzniku autismu, tedy hledani riznych faktorti, které mohou byt pfi¢inou
vzniku a které mohou nésledné rozvijet autismus, si popiSeme na nasledujicich ptikladech.
Diky vyzkumné studii, kterd se zabyva infekcemi béhem téhotenstvi (Zerbo, ©2015) se
odbornici pfevazné zaméifuji na rizika vzniku autismu. Odbornici naznacuji, Ze procesy,
které jsou oznaceny za biologické, vedou k PAS jiz pti vyvoji plodu, zatimco geneticka
vnimavost bezpochyb potrhuje etiologii autismu. U této studie nebyla zjisténa souvislost
virové infekce matky a narozeného ditéte s PAS, byla vSak zjisténa infekce bakterialniho
puvodu, piedevs§im infekce mocovych cest. U téchto Zen bylo zjiSténo vyssi riziko porodu
ditéte s autismem. Stale ziistava nejisté, jak mohlo infekéni onemocnéni matky vést k rozvoji
autismu u plodu. Je nutné, podotknout, Ze bakteriové infekéni onemocnéni vede
k pfed¢asnému porodu a u téchto déti je prokazéan vétsi vyskyt PAS. Dale vyzkum zaméteny
na faktory prostfedi uvadi, ze se nepotvrzuji zadné souvislosti mezi tim, zda matka
v t¢hotenstvi koufila a nasledné se dit€¢ mélo narodit s PAS. Odborna spolecnost se zabyva

vlivem pesticidil, jako rizikového faktoru pro vznik autismu. U matek, které byly vystaveny
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ur¢itym typim pesticidi béhem druhého a tietiho trimestru té¢hotenstvi, bylo zjisténo 60%

zvyseni rizika vzniku PAS (Sporclova, 2018, s. 13).

Pii vzniku autismu je velmi aktualni téma o¢kovéni, kde je dle Sporclové (2018) pietiZeni
organismu pifi o¢kovani povinnou vakcinou proti spalnickam, piiuSnicim a zardénkam.
Ovsem tato teorie je nepravdépodobnd a opakovanymi studiemi nebyla souvislost mezi
ockovanim a vznikem autismu prokézana.

S ohledem na vySe uvedeny text lze shrnout, ze neexistuje jediny faktor, u néjz by bylo

védecky prokazano, Ze je plné odpovédny za rozvoj této poruchy (Sporclova, 2018, s. 14).

1.1 Diagnosticka triada projevii poruch autistického spektra

Porucha autistického spektra je definovana jako pervazivni, tedy vSe pronikajici vyvojové
postizeni. To znamend, ze =zasahuji celou osobnost clovéka a odrazeji se ve
vétsSing projevech. Nejvice je zde postizena tzv. tridda oblasti s charakteristickymi obtizemi.
Radi se zde komunikace, piedstavivost a socialni interakce. Autismus je kombinovany
s mentdlni retardaci az v 80 % pfipadii, ¢cimZ se handicap nasobi a je tim mnohem
komplikovanéjsi. Na autismus nelze nahliZet jako na jedinou ohrani¢enou poruchu, ale jde
zde o skupinu poruch, které¢ maji podobné charakteristické projevy. V jinych ohledech se

tyto poruchy navzajem rozliSuji (Slowik, 2010, s. 117-118).
Komunikace a dialog

Nékteré déti s poruchou autistického spektra nejsou schopny vytvofit si aktivni mluvenou
feC. Tato skuteCnost mize byt dana nedostacujicim pochopenim funkci a moznosti

komunikace. Castou pfi¢inou se mulze jevit niz§i vyvojova urovenn u ditéte, nebo také

specificka vyvojova porucha typu dysfazie (Beyer, 2006, s. 25).

Schopler (1997) uvadi, Ze az tii ctvrtiny jedinct, ktetfi maji diagnostikovany détsky autismus,
nebudou za cely zivot schopni pouzit funkéni fe¢. Nemluvime jen o poruse feci, ale o
postiZzeni celé osobnosti, komunikaéni bariéry tedy nelze odstranit obvyklym zplsobem.
Prave postiZeni feci patii mezi poruchami autistického spektra k primarnimu a nejsnazeji
zvatlani, v dal§im vyvoji je fe¢ celkov€ opozdéna, miZeme fict, Ze je nerovnomérna. Piesto
1ze fe¢ rozvinout, jedinec s autismem vSak neni schopen porozumét smyslu této komunikace
a Casto nechape, jak pouzivat fe€ v socialnich interakcich. Je velmi bézné, ze ztraceji zajem

o komunikaci s okolim, se svou nejbliZ§i rodinou a maji na ruSenou schopnost navazovat
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nové vztahy (Slowik, 2010, s. 120-121). Déti velmi aktivné vyuzivaji mimiku ke sdéleni
svych pocitll a potieb. Batolata dokazou ovladat né€kolik mimickych svali, mizeme tedy
rozpoznat az devét zakladnich signalt jiz v batolecim stadiu. ,, Patii sem zdjem (zvédavost,
soustiedeni), libost (potéseni), prekvapeni, nelibost, hnév, strach (ulek), stud (zahanbeni),

znechuceni (odpor) “ (Thorova, 2006, s.100).

Typicky oznacovani pro nerozvinutou fec jsou lidé s tzv. nizkofunkcnim autismem, kde Casto
dochazi k zavaznému mentalnimu postizeni (Slowik, 2010, s. 120). Nejmén¢ narusenou e
z poruch autistick€ého spektra maji lidé s Aspergerovym syndromem, zde byva slovni zasoba
velmi bohatd, u testovani téchto jedinci dosahuji mnohdy az nadprimérného vysledku
(Thorova, 2006, s. 98). Jedince s Aspergerovym syndromem ¢asto fadime do skupina s tzv.
vysokofunkcnim autismem (Slowik, 2010, s. 120-121). U lidi s timto syndromem se objevuje

bariéra pfedevSim v socidlnim a praktickém vyuziti komunikace (Thorova, 2006, s. 98).

Pti komunikaci nese velky vyznam zejména vizuélni podpora, kde se snazime ukazovat
realné predméty, snazime se vyuzit fe¢ téla, velmi efektivni metoda pro komunikaci je
vyuziti obrazki. Tato metoda se nazyva Vyménny obrazkovy komunikacéni systém (dale jen
,»VOKS®) a je zaloZena na pfedavani obrazki pti sdéleni potfeb mezi rodi¢em a autistickym
dité¢tem. Dale se vyuZivaji fotografie, pofizené v rodinach a jiném prostredi, kde se dité
obvykle vyskytuje a jsou mu néjakym zptisobem znamé z kazdodenniho zivota. Dité velmi
dobfe zna situace, které jsou na fotografii zachycené, dale miizou byt vhodné i pisemné
sdéleni. Pro komunikaci mezi autisty jsou oblibené také piktogramy, které jsou stru¢né a
maji velmi blizko s mySlenim a vnimanim jedinct s autismem. U mnoha piipadi se diky
piktogramim podafilo osvojit rozsahlou slovni zasobu, kterou dokazou funk¢éné vyuZivat
k vyjadieni své potieby. Nékteré déti pomoci piktogramil, které jsou doprovazené psanym
slovem, mohou disponovat i psanému slovu. Dité této komunika¢ni metodé rozumi daleko

1épe, nezli mluvené teci (Slowik, 2010, s. 122-124).

U déti s poruchou autistického spektra, se muizeme setkat s nékolika body

obtizi komunikace, které ve své tabulce vymezuje Sporclova (2018, s. 36-37):

1. ocni kontakt
o dité neni schopné o¢niho kontaktu, nebo naopak je o¢ni kontakt ptili§ dlouhy
o nesoudrzna kvalita o¢niho kontaktu (v urCité situaci mize byt o¢ni kontakt
pfijemny, v jiné situaci musime dité upozornit na situaci, Ze musime navazat o¢ni

spojeni, protoze se nediva do oc¢i druhého ¢loveéka)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 14

2. gesta
o
o

©)

3. mimika

O

dit¢ nedokaze svou potiebu vyjadiit ukdzanim na véc
nevyjadiuje se pomoci pokyvani hlavy naptiklad u souhlasu/nesouhlasu

pii komunikaci je omezeno pouzivani gest, nebo se gesta vyuzivaji neadekvatné

z vyrazu ditéte je velmi obtizné rozeznat aktualni naladové rozpolozeni, dité se
velmi Casto tvari stejné

absence recipro¢niho socialniho ismévu

dit¢ se projevu pouze v zakladni Skale mimickych schopnosti jako je radost,

smutek nebo vztek

4. postoj téla

o

pti komunikaci dité nedokdze dodrzet spravnou vzdalenost mezi komunikujicim
a sebou samym (dité je ptili§ blizko, nebo naopak je pfilis vzdalené od druhé
osoby)

fec téla neodpovida standartni situaci pfi komunikaci (dité neni oto¢eno piimo

k druhé osobé, ale je natoceno bokem)

5. opozdeny vyvoj Feci nebo zcela chybéjici rec¢

O

zde mluvime o tzv. Fecovém regresu, kdy dité prestava pouZzivat ta slova, ktera

jsou jiz osvojena

6. wrazné naruSenda schopnost iniciovat a udrzet komunikaci s druhym, reciprocné

reagovat na komunikaci druhé osoby

o

dité neprojevuje snahu o zafazeni jakékoliv komunikace do svého Zivota, nesnazi
se hledat jiné metody pro vyjadieni (znaky, gesta, nebo mimika)

dit¢ nedokéze pozadat o pomoc, Casto je snahou obslouZit se samo, nebo ¢eka na
reakci okoli, tyto situace vedou k nepochopeni a Casto k afektu ditéte

Casté je hovoteni o oblibeném tématu ditéte, nezajima se o posluchace, Ipi na
svém tématu, neda se od n¢j odvést pozornost tzv. komunikacni egocentrismus
pokud jsou polozeny otazky, dit€¢ odpovida velmi stru¢né, Casto také odpovida
mimo dotazované téma nebo echolalii, coZ je opakovani otdzky nebo jen n¢jaké

¢asti
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7. stereotypni a opakujici se pouzivani jazyka, neprimérené vyjadrovani
o Casto pouziva zndmé fraze, které méa odposlouchané, dokaze citovat uryvky
z oblibenych porada
o dit¢ vyzaduje po ostatnich lidech, aby vyjadfovani bylo spisovné
o dochazi k vymysleni vlastnich slov

o neustalé opakovani slov ¢i vét.

Dle Jelinkové (2008, s. 75) dité s poruchou autistického spektra komunikuje nejlépe ve
znamém prostiedi, které rozumi jeho potfebam, kde se citi v bezprostiednim bezpeci. Pro
efektivni komunikaci je dilezitym bodem motivace. Na rozvoji komunikace je dilezité to,
aby se nacviku zucastnil kazdy, kdo s ditétem piijde do styku. Pokud dité vyuziva metodu
piktogramt ke své komunikaci ve $kole, je nutné, aby se tato metoda vyuzivala i v misté
bydlisté, aby se dit¢ nedostavalo do stavu problémového chovéni ¢i neupadalo do svého
stereotypu. Pokud se do komunikacnich karet snazime zatadit nova slova, je nezbytné nutné,
aby se soucCasn¢ ukazal novy obrazek a doplnilo se mluvené slovo, popfipad¢ néapis pattici
k piktogramu. Cilem nécviku této komunikace je rozsifeni slovni zasoby, ale predevsim

umeét slova funkéné vyuzivat.
Socialni interakce a chovani

Deficit v oblasti socidlniho chovéani se nevyskytuje jen u déti s PAS nebo déti s jinymi
vyvojovymi poruchami, ale i u déti sjinym psychickym onemocnénim. Tyto déti maji
problém navéazat kontakt jak s vrstevniky, tak i sdospélym ¢lovékem (Cadilova,
Zampachova, 2015, s. 77). Socialni chovani se viak projevuje jiz od samého narozen ditéte.
Za socialni chovani se povazuje pouhy usmeév, Zvatlani, broukéani a o¢ni kontakt, ktery se
s vékem ditéte prohlubuje. Socialni interakce je u kazdého ditéte siln¢ odlisna, a to zejména
stupném postizeni. Pokud by se to dalo shrnout, n¢které déti maji problém s vykonanim
zakladnich socialnich dovednosti, které jsou typické pro kojenecky vek, u jiného ditéte zase
socialni chovani uvazne na urovni tfileté¢ho ditéte a nékteti jedinci, ktefi maji mirné;si formu
postizeni chapou socialni problémy na stejné irovni jako napiiklad Sestileté déti. Proto Ize
fict, Ze socialni intelekt je diky mentalnim schopnostem ¢loveka s PAS ve velmi hlubokém

deficitu (Thorova, 2016, s. 63).
Velmi cCasto se setkdvame s faktem, ze dité, které neni motivovani k socialnimu kontaktu,
nema rado fyzicky kontakt, odmit4 ocni spojeni, je rado samo nebo tieba plisobi odtazité, je

prave autistické (Thorova, 2006, s. 65). Toto tvrzeni nejdiive objasnila a nasledné vyvratila
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Lorna Wingova (1979), ktera popsala socialni interakce do tii typt u jedincii s poruchou
autistického spektra (Wingova in Thorova, 2016, s. 65). Avsak o nékolik let pozdé&ji, presné
vroce 1966, vymezila Ctvrty typ, ktery je aktualné bézné vyuzivéno. ,, Zpiisob sociadlni
interakce vSak neni stabilnim projevem, miize se ménit s vekem . (Thorova, 2016, s. 65).

Wingova (1979, in Thorova, 2016, s. 65-72) popisuje tyto typy nasledovné:

1. Typ osamely
o Dité se projevuje minimdlni snahou o fyzicky kontakt s jinou osobou,
nevyhledavé proto mazleni, chovani ¢i polibky, presto nékteré fyzické doteky
muze mit dité rada, naptiklad lechtani nebo houpani;
o Nezijem o socialni kontakt, dité nepotiebuje spolecnost, nepotiebuji pratele ani
nemaji zajem o sdileni her, plyne z toho, ze dit¢ je znacnou mirou samotarské;
o Velmi ¢asto je u jedince snizeny prah bolesti, a proto dité nevyhledava Gtéchu pii
leh¢im zranéni;
o Dité se mize jevit i jako velmi aktivni, neni zde zndmka empatie, proto mize
ostatnim détem nicit hracky, nevnima reakce ostatnich, jevi se jako agresivni.
2. Typ pasivni
o U tohoto typu se kontaktu nestrani, ale zaroven ho sami nevyhledavaji;
o Zde se dité€ nedokaze projevit ve svych potiebach;
o Je zde omezena schopnost ve sdileni radosti, smutku s ostatnimi, tedy omezena
schopnost empatie a socialni intuice, dité také nedokdze pozadat o pomoc.
3. Typ aktivni — zvlastni
o Nenuceny projev v socialni interakci;
o U tohoto typu je velky problém v nedodrzovani intimni vzdalenosti, jedinci
nemaji problém velmi blizkého kontaktu s cizim clovékem, a to naptiklad
s objimanim, libAnim nebo jinym fyzickym kontaktem, toto chovani mize byt
povazovano jako velmi problematické a obtézujici;
o Tento typ je Gizce spjaty s hyperaktivitou.
4. Typ formalni, afektovany
o Déti 1 dospély s PAS se vyznacuji vyssim IQ, proto jsou zde velmi dobré
vyjadfovaci schopnosti a vyjadfovani proto plisobi az ptili§ formalné, nékdy az
strojeng;
o Jedinci miZou pusobit chladng, prave pro sviij specificky zpiisob chovani, ktery

se oznacuje jako konzervativni;
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o Jedinci si zakladaji na svych ritualech, které se jevi jako obsesivni ¢i pedantické
pti dodrzovani jejich pravidel, pokud néco neni dle predstav, chovani se méni na
afektované;

o Casto se vyznacuji nepochopenim metafor ¢i potizemi s ironii.
Predstavivost a hra

Tato kategorie je tieti triddou problémové oblasti, kde je narusena schopnost pfedstavivosti.
Dulezitou soucasti predstavivosti je rozvoj napodoby, kde si dité samo zkousi rtizné scénarie:
,CO Se stane, kdyz..“ Postupem casu, tedy vékem ditéte se tato schopnost zna¢né rozviji.

Diky rozvinuti pfedstavivosti, je dit€¢ schopné planovat (Thorova, 2006, s. 117).

Pokud je u ditéte narusena predstavivost, je zde problém piedevSim v mentalnim vyvoji,
tento vyvoj je negativni v n€kolika smérech. Je zde narusena schopnost imitace, to znamena,
ze se u ditéte nerozviji hra. Pravé nedostatecnou predstavivosti, se dit€¢ upind na aktivity,
které neodpovidaji ptisluSnému véku ditéte a velmi Casto jsou tyto aktivity stereotypni. Od
svych vrstevniki se tedy podstatné 1isi ve volbé aktivit ve svém volném Case (Thorova, 2016,
s. 117-118). Stereotypni chovani byva vsak riizné a u kazdého ditéte se projevu zcela
odlisnym zpiisobem, také se toto chovani méni s vyvojem jedince. Motorickym stereotypem
se projevuje celd fada déti, tyto stereotypy jsou zname napiiklad: placani dlanémi, tiepetani
hornimi koncetiny pied oCima, toCeni celym télem, velmi Casté jsou kyvavé pohyby, nebo
poskoky na $pickach nohou. Postupem ¢asu muze toto stereotypni chovani prechazet az
k samo poskozovani ditéte. U verbalnich déti se objevuje opakovani slov, zvuki, neustalé
pokladani stejnych otazek. Neni vhodné ditéti v téchto ritudlech branit, protoze se Casto
dostava do stavu rozzutfenosti (Jelinkova, 2008, s. 53). Stereotypni zajmy se ¢asto vyobrazuji
v kresebném projevu, dit€¢ dokola maluje oblibenou postavu z pohadky ¢i rizné geometrické
tvary (Thorova, 2016, s. 119). Napiiklad u vysocefunkéniho autismu se milZe toto
stereotypni chovani projevovat v oblasti zajmu, sbér faktd, knih, ale i rGznych dalSich
predmétii. Velmi Casto se vyznacuji odbornosti v ur¢itém tématu, které je momentalné pro
dit¢ aktudlni. Jini dokaZou vyjmenovat vSechna jména, ptesn¢ sdélit jaky je jeho vyznam,
nebo kdy je stanoveny svatek pro dané jméno, miiZe se jednat i o znalost jizdnich fadt nebo
telefonnich seznamti. U nékterych déti vznikaji velmi specifické ritudly, naptiklad pfi
vchazeni do mistnosti se nékolikrat oto¢i na jednom misté, nebo chodi sem a tam, nez se
odhodla vstoupit do mistnosti. Tyto skuteCnosti mizou rodinam velmi komplikovat
fungovani s ditétem a mulZe se stat, Ze rodina se zacne vyhybat socidlnimu kontaktu

s vefejnosti, prave pro tyto zvlastnosti v chovani ditéte (Jelinkova, 2008, s. 53-55).
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Jedinci s PAS nemaji zdjem o rozvijejici aktivity, nedokdzou vyuzit svlij volny cas
k pozndvani novych véci, Casto si hraji neobvyklym zpisobem a casto s nefunkénim
predmétem. Tyto déti mnohdy nemaji zdjem o nové hracky, rady si hraji se znamou véci

(Thorova, 2016, s. 120-121).
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1.2 Diagnostika

Neexistuje zadné vysetieni ze vzorku krve ¢i moci, které by potvrdilo nebo naopak vyloucilo
autismus. Diagnostika proto spociva v dikladném popisu chovani jedince v oblastech pro
autismus charakteristickych — piedev§im v opakovanim stejnych ¢innosti, ale i napadnosti
v socidlnich vztazich a komunikaci. Abychom zabranili faleSné diagnostice, mélo by
pozorovani jedince probihat v nejriiznéjSich ¢innostech, situacich a v pfitomnosti riznych
soucasné informovanosti o této problematice. OvSem problémy pii diagnostice PAS
nastavaji ve chvili, kdy chovani ditéte jednoznac¢né nezapada do diagnostickych kritérii PAS.
(Sporclova, 2018, s. 16)

Cesta k diagndze je pro celou rodinu, zejména pro rodi¢e narocna a komplikovana. Rodina
s ditétem absolvuje mnoho odbornych vySetfeni ve snaze odhalit pfi¢inu obtizi a chtéji mu
pomoct. Piesto se mohou diagnostické zavéry lisit na zaklad¢ jednotlivych odbornikii, coz
pro dité znamena nérust nejistoty, zmatenosti, nepochopeni, a predevs$im stresu rodicii. Na
zhorSeni rodinné pohody ma4 Casto vliv také to, Ze na specializovanych pracovistich, které se
danou problematikou autismu zabyvaji, je velice dlouha ¢ekaci lhiita na samotné odborné
vysetieni. (Sporclova, 2018, s. 18)

Dle Thorové (2016, s. 269-270), je vymezen idedlni diagnosticky model:

1. Fdaze podezreni.
Rodi¢e pozoruji zmény ve vyvoji svého ditéte, proto se obraci na pediatra, ten
nasledné¢ oznamuje rodiné podezieni na poruchu autistického spektra. Hlavni
metodou je screeningovy test, kde jsou zminéné typické projevy pro dané vékové
vymezeni a diagnosticka kritéria.

2. Faze diagnosticka.
Zde se vyzaduje odborné znalost vyvojové psychologie a psychopatologie, protoze
diagnostika poruchy autistického spektra je velmi obtizna. Je zde dtlezitd spoluprace
mezi détskym psychologem a psychiatrem, ale také zapojeni specialniho pedagoga.
V této fazi se musi podstoupit doporucend vysetieni, kde je velmi dilezité vysetfeni
na neurologii.

3. Faze postdiagnosticka.
Rodice se snazi orientovat v problematice, pfedev§im diky socidlnim sitim, kde
vyhledavaji patfi¢né skupiny a dozvidaji o naslednych moznostech péce pro své dité.

Velmi napomocna je zde 1 odborna literatura.
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Diagnostika se primarné zaméfuje na mapovani a zkoumani chovani u jedinci s podezienim
na poruchu autistického spektra. Je vzdy nutné zapojit takovy tym, ktery ma s touto
byt schopni informovat o mozném vyskytu poruchy autistického spektra. Tyka se to zejména
pediatrti, psychiatrti, psychologt, ale také ucitelil, kteti maji tu moznost dit¢ sledovat pfti

praci (Thorové, 2016, s. 269-270).

1.3 Rozc¢lenéni poruch autistického spektra

Pro nasi zemi je problémem nejednotna terminologie poruch autistického spektra. Pro svou
jednoduchost je nejvice pouzivany pojem autismus, ktery spojuje celé spektrum poruch

tohoto postizeni (Adamus, 2016, s. 6).
Détsky autismus

Détsky autismus je jadrem poruch autistického spektra, tedy zejména z historického
pohledu. Stupné zavaznosti jsou rizné, od mirnych forem az po tézké, kde se nachazi
mnohem vice zdvaznych symptomil (Thorova, 2006, s. 177). U détského autismu se
problémy objevuji ve vSech Céastech diagnostické triady, kam patii komunikace, socialni
interakce a predstavivost. Lidé s poruchou autistick¢ého spektra cCasto trpi 1 dalSimi
dysfunkcemi, které se jevi nestandartnim projevem v chovani, které je Casto oznacovano

jako bizardni, tento ¢lovek je pro okolni svét odliSny. (Thorova, 2016, s. 179).
Atypicky autismus

Tato diagndza se uvadi, pokud porucha nesplituje kritéria pro détsky autismus. Nastup je

opozdény az po tietim roce zivota ditéte (Hrdlicka a kol., 2000, s. 140).
Aspergeriv syndrom

Tato vyvojova porucha byla poprvé popsana jiz v roce 1944 Hansem Aspergerem, podle
kterého syndrom nese ndzev. Tato porucha se vyznacuje normalni az nadprimérnou
inteligenci, avSak oblast socialnich vztaht je naruSena zpiisobem, ktery se rovna autismu

(Jelinkov4, 2008, s. 59).

Tento syndrom je velmi riznorody, kde symptomatika plné pfechdzi do normy. Je zde
obtizné oznacit nékoho za ¢lovéka s Apergerovym syndromem, protoze se mize jevit jako
jedinec s vyhranénymi zajmy, a pfedev§im s vyraznéjSim rysem osobnosti. Dité s timto

syndromem miize, ale také nemusi mit opozdény vyvoj v feci. Dité v péti letech vSak dokéaze
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mluvit plynule a ma bohatou slovni zdsobu. Re¢ se miize zdat jako abnormalni u tak nizkého
veku, dité se uci mluvit zpaméti, dokdze recitovat obsahlé basnicky ¢i recitovat oblibené
uryvky z pohadek. Ptesto tyto déti nedokézou udrzet téma v socidlnim kontextu dané chvile.
Velmi Casto se chytaji svého oblibeného tématu, od kterého nechtéji odbocit, pedanticky si

zakladaji na ptesnosti vyslovovani (Thorova, 2016, s. 188-189).
Rettiv syndrom

Velmi zavazna vyvojova porucha mozku, kde je za pti¢inou gen, odpovidajici za vznik této

poruchy (Thorova, 2016, s. 214).

Velmi Casto postihuje divky u chlapci se tato porucha témét viibec nevyskytuje. Jiz v raném
veku se objevuje pervazivni, tedy vSepronikajici problémy zasahujici somatické, motorické
apsychické funkce. U tohoto syndromu je prokazana t€zka mentalni retardace, némota, tézka
skolidza. Ve vice nez 75 % ptipada tento syndrom doprovazi epilepsie (Jelinkova, 2008,

s. 59).
Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

U déti pretrvava motoricky neklid, ktery je permanentni. Projevuje se neustalym pobihanim
a celkové naronym fyzickym tkoniim. Objevuje se zde chovani se stereotypnim projevem,
jako je naptiklad poklepavani rukou, ¢i jiné motorické pohyby. MiZe se projevit pakujici se
sebeposkozeni. U téchto jedinct je IQ nizsi nez 50. Neni zde shoda s kritériem, které je

urceno pro autismus nebo dezintegracni poruchu (Thorova, 2006, s. 210).
Détska dezintegra¢ni porucha

Znama také jako Helleriv syndrom, zde se dité vyviji béhem prvniho a druhého roku jako
zdravé. Nasledné dochazi k poklesu dovednosti a objevuje se u ditéte autisticka

symptomatologie (Jelinkova, 2008, s. 59).

U déti se pozoruje emocni labilita, zachvaty vzteku, problémy se spankem, agrese,
hyperaktivita a dal$i navaly negativniho chovani. ZhorSeni v téchto oblastech miZze trvat
nckolik mésicii, ale mlZe se projevit i ndhle. Celkové zhorSeni v komunikaci a v socidlnich
dovednostech, chovani proto zcela chapano jako pro jedince s poruchou autistického spektra

(Thorova, 2016, s. 197).
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2 CHARAKTERISTIKA RODINY

Tato kapitola se vénuje tématu rodiny, jeji funkci a typologii. Déle se kapitola vénuje tomu,

jak rodina reaguje po zjisténi diagndzy ditéte.

Kraus a Polackova (2001, s. 78) definuji rodinu jako ,,socidlni utvar nejméné ti'i osob, mezi
nimiz existuji rodicovskeé, pribuzenské nebo manzelské vztahy. Tvrdi, Zze manzelstvi nebo
partnerstvi osob tvofi zaklad rodiny. Dalsi véc, ktera je dilezitym vychozim znakem kazdé

rodiny, je alespoii jedno dite, kdy v tomto ohledu nezélezi na jeho véku.

Kraus ve své dalsi publikaci (2008, s. 79) hovoii o tom, ze je rodina nezastupitelnd pfti
predavani hodnot z generace na generaci. Existence rodiny hraje obrovskou roli pfi rozvoji
osobnosti jedince a v dalSich fazich rustu jej vyrazné ovliviluje. Rodina je podle autora
rozde€lena na rodinu nukleédrni a roz§ifenou. Do nuklearni rodiny neboli jaderné patii rodice
a jejich dité (déti) a do rozsitené rodiny neboli velké patii zaroven vSichni ostatni ptibuzni
jako prarodiCe, strycové, tety apod. Pokud se hovoii o rodin¢ orienta¢ni, je tim myslena
rodina, kde vyrlsta dité. O prokreacni rodin€ se hovoii tehdy, pokud to dit&€ zalozi svou

vlastni nuklearni rodinu.

Kazdy jedinec vyrustal a formoval svou osobnost v uréitém prostiedi, které jeho rodina
vytvorila. Dit€ je ale pfedevsim formovano na zékladé¢ vztahi v rodin€ a jejich stavbou. Diky
rodin€ se dit¢ dostava do styku se SirSimi spolecenskymi kontakty. Vzdy ale zaleZi na

velikosti rodiny a vzniku rodinnych svazki (Laca, 2011, s. 76-77).

2.1 Funkce rodiny

Tato podkapitola se zamétuje na funkce rodiny a jsou vysvétleny na zakladé publikaci dvou

autort. Také je zde vysvétlen pojem funkéni, disfunkéni a afunkéni rodina.

Podle Krause a Polackové (2001, s. 79-83) jsou tfi funkce rodiny. Prvni funkci rodiny je
biologicko-reproduk¢ni. Je pfinosna nejen pro jedince, ale 1 celou spole¢nost. Vyznam pro
jedince je jednak v uspokojovani jeho biologickych a sexudlnich potieb, ale soucasné
uspokojovani potieby pokraovat v rodu. Rodina je chapana jako vyznamny prvek
ekonomiky statu, proto se mezi dalsi funkce fadi také socialné-ekonomicka. Rodina ma takeé
za ukol jedince zabezpecit jak materidlné, tak financné. Posledni funkce podle téchto autorii

je funkce socializa¢né-vychovna. Socializaci se d4 chépat, jak rodina pisobi na jedince



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 23

v celém souhrnu jevil a to napft. socialnich, kulturnich, mravnich, estetickych, zdravotnich

aj.

Laca (2011, s. 79-80) se ve své publikaci také vénuje funkcim rodiny a tyto funkce definuje

celkem Ctyfi:

1
2
3.
4

Biologicko-sexualni funkce
Ekonomicka funkce
Emocionalni a ochranna funkce

Vychovna funkce.

Zajima nas také to, jak se rodina dokdze vypotadat s funkcemi, které by méla byt schopna

plnit z hlediska socializacniho procesu. Hovoiime zde o rodin¢ funkéni (kterd dostatecné

plni vesker¢ své funkce), afunkéni (ve které dochazi k ¢aste¢nym nedostatkim v plnéni vice

funkei, ptesto je dilezité, ze tyto funkce nijak neohrozuji vyvoj ditéte) a dysfunkéni (v

takové rodin¢€ dochazi k zdvaznym poruchdm a k rozkladu rodiny, je zde zasadné narusen

socializa¢ni proces ditéte) (Kraus a Polackova, 2001, s. 79).

2.2 Faktory rodinného prostredi

Faktory rodinného prostiedi souvisi se socidlné-vychovnym problémovym chovanim, jsou

dle Koznara (1990, in Laca, 2011, s. 84-86) rozd¢€leny takto:

1.

Struktura rodiny — fadi se zde Gplna rodina, zaloZena na manzelstvi a vlastnich
détech. Dalsi je rodina neuplna, kde mize byt dité¢ a jeden z partnerd, otec nebo
matka. Divod netplné rodiny miize byt smrt jednoho z partnerti, rozvod nebo
neuzavieni manZelstvi.

Spolecenské postaveni rodiny — socidlné-ekonomicky status rodiny, kde je mysleno
materidlni a finan¢ni zabezpeceni rodiny, ale také vzdélavani, prestiZ a moc, kterou
rodina dominuje v socidlni struktufe. Se socidlné-ekonomickym statusem je spjaty
styl zivota, materidlni zabezpeceni a Cas, ktery je vénovan ditéti.

Vék a osobnostni charakteristika €lenii rodiny — k determinantim vychovné
problémovému chovéni patii: vék, zdravi, moralni a charakterové vlastnosti. Radi se
zde duSevni zdravi, alkoholismus a kriminalita nejen rodici, ale také sourozenct a
ostatnich ¢lenti rodiny. Tyto vlastnosti maji vliv na udrzeni vychovné problémového

chovani.
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4. Kbvalita manZelského vztahu — kladny vztah v manzelstvi je stejné¢ dulezity jako
vztah mezi ditétem a rodi¢em, proto kvalita vztahu ovliviiuje celkovou atmosféru
v rodin¢.

5. Vztahy mezi ¢leny rodiny, rodi¢ovska laska — rodice mohou svoji lasku projevovat
pozornosti, kterou vénuji ditéti, fadnou duslednosti, vizudlnim a télesnym
kontaktem. Spolecné stravené chvile, kde se projevuje snaha o nacvik samostatnosti
auspokojeni zékladnich potieb ditéte. Negativné miize pasobit tzv. ,,opici laska* kde
si rodi¢ uspokojuje své vlastni potfeby na ukor potie ditéte, nebo ,.krkavci laska® kde
se rodi€ nezajima o dité, dokonce dité ndlepkuji jako nepotiebné a ménécenné. Treti
negativni vliv je ,,vano¢ni laska“, kde dit¢ zahrnujeme spiSe materialnimi vécmi nezli
ptitomnosti rodicu.

Manzelstvi mé za 0cel zalozeni rodiny, fadnou vychovu ditéte a vzdjemnou pomoc a
podporu (Obcansky zakonik, § 655). ,,Manzelstvi vznika svobodnym a uplnym souhlasnym
projevem vile muze a zeny, kteri hodlaji vstoupit do manzelstvi, Ze spolu vstupuji do

manzelstvi“ (ObcCansky zakonik, § 656).

2.3 Reakce rodiny na diagnostikované dité

Thorova (2016, s. 429-433) popisuje, jak se vztah mezi rodiCem a ditétem utvari jiz pred
samotnym narozenim ditéte. Soucasti rodicovstvi je bezpochyb planovani a utvéreni cilti do
budoucnosti, aby se dit¢ mohlo co nejlépe rozvijet a mohlo mit co nejlepsi podminky pro
dospivani. Problém vétSinou nastava po oznameni zdvazné diagnozy, kdy se rodice hrouti,
protoze tento handicap vyhodnocuji negativné. Rodi¢ proziva silné selhani, které vyvolava
Sok. Pfi sdéleni diagndzy rodina prochazi hned nékolika fazemi, které jsou rozdéleny do péti

obdobi:

1. Obdobi sdéleni diagnézy, Sok — po sd€leni diagndzy rodice obvykle propadnou
silnym emocim a piestavaji vnimat dalsi informace. Zajimaji se pouze o to, co je to
vlastn¢ PAS. Pii1 prvni konzultaci by se rodina méla dozvédét o forméach pomoci,
které jsou dostupné pro rodinu a dité. Dulezitym krokem je informovat rodi¢e o
vyznamu intervence.

2. Zapojeni obrannych mechanismi — Toto obdobi se d€li na dalsi tfi faze: popFeni
(popfeni sd€lené diagndzy, rodina se snazi tuto diagnozu vyvratit), vytésnéni (aplné

vytésiiovani jiz obdrZzenych informaci o diagnoze ditéte) a vira v zazrak (rodice se



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 25

snazi ditéti pomoct alternativnim zpiisobem ve ktery véfi, pfesto by se mél odbornik
snazit vysvétlit rozdil mezi metodami, které jsou jiz ovétené a neovérené)

3. Depresivni obdobi v prijimani diagnozy — pro rodinu neni nijak pfijemné piijimani
diagnozy. Dominuji v této fazi negativni emoce, jako smutek, zlost, deprese, pocit
viny, vztek na vSechny vcéetné ditéte i sebe. Dochazi ke konfliktim s rodinou, ale
také s SirSim okolim. Rodina neni schopna pfijmout litostivé rekce od okoli, reaguje
velmi prudkymi reakcemi.

4. Kompenzované obdobi — rodina piijimé situaci, postupné¢ odezniva deprese,
upravuje se ockovani, zdjem o dité aktivni formou.

5. Obdobi Zivotni rovnovahy, piebudovani hodnot — dit¢ je brano takové, jaké je,
rodina vyhledava optimalni cestu k vychove. Vztahy v rodiné mohou byt vytiibené.

Traumatem, kterym si rodina prosla, vede k lepSimu.
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3 SOCIALNIi POMOC V RODINE

3.1 Poradenstvi

Podle zakona ¢islo 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, mé narok kazdé osoba na poskytnuti
zakladniho socialniho poradenstvi (zakon ¢. 108/2006 Sb., § 2). Poradenstvi je soucasti
vSech pomahajicich profesi, povazuje se za zcela vSestrannou Cinnost, na které se podili
vicero osob, ale také organizaci. B€Zn¢ muzeme poradce naleznout ve Skolnich institucich,
ale také ve véznicich, psychiatrickych zafizenim, ale pfedev§im v organizacich, institucich

a sdruzeni v ob¢anskych komunitach (Hartl a kol., 2003, s. 83).

Specidlni poradenstvi mizeme definovat jako ,.,komplex poradenskych sluzeb urcenych
specifickym skupinam jedincu, kteri jsou znevyhodnéni zdravotné ci socialné a jejichz

handicap miva dlouhodoby (chronicky) nebo trvaly charakter (Novosad, 2000, s. 61).

Psychologické poradenstvi jde ruku v ruce s psychodiagnostikou, predevSim se fesi
problémové chovani u ditéte, rodinné vztahy, ddle vychovna doporuceni. Ke kompenzaci
postiZeni slouZi intervence. Specialné-pedagogické poradenstvi je spojené s pedagogickou
diagnostikou. Tento smér se zaméfuje na Skolni poradenstvi, naslednd volba vhodného
vzdélavaciho zafizenim, kde se zabyvaji napravou a nacvikem oslabenych schopnosti a
dovednosti, které vyplyvaji z PAS. Déle je vhodné zminit kariérni poradenstvi, které je
spojeno s profesni diagnostikou a prostfednictvim kterého se hledaji vhodné pracovni mista
s ohledem na specifika, kterd nélezi jedincim s PAS. Profese by méla vychazet pfedev§im
ze zajmu a schopnosti Clovéka s PAS. Cilem je, aby cloveék s Pas u prace vydrzel,
poradenstvi probihd i v priibéhu pracovniho nasazeni. Socialni poradenstvi se zamétuje na
socialné-pravni poradenstvi, kde se pomoc odrazi z hlediska orientace v aktualni legislative,
moznostech socidlni podpory, a pfedev§im v nabidce socidlnich sluzeb, které jsou v okoli
dostupné. Nutri¢ni poradenstvi fesi vyzivové problémy. U jedinct s PAS je znamy fakt, ze
maji veétsi problémy s trdvenim, proto se zde doporucuje prevence. Behavioralni
poradenstvi se obvykle terapeut specializuje na aplikovanou behavioralni terapii a
kognitivné-behavioralni terapii. Je zde dulezita prevence a minimalizovani problémového
chovani, proto se v tomto odvétvi poradenstvi radi, jak zvladat krizové situace (Thorova,

2016, s. 386-389).
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3.2 Vc¢asna intervence

Cilem vcasné intervence je predevsSim oblast rodinné vychovy a vzdé€lani, zaméiuje se na
kompletni rozvoj triady, kde se fadi socialni interakce a nacvik socialnich, emo¢nich
a komunika¢nich dovednosti ditéte s PAS. V¢asna intervence se vSak snazi i o dalsi rozvoj

schopnosti, které se soustfedi na samostatnost ditéte (Thorova, 2016, s. 401).

., Rana diagnostika vede i k zahdjeni casné intervence, ktera bezi po trech liniich, jez spolu

navzajem souvisi *“ (Thorova, 2016, s. 401).

Adaptivni intervence ma za cil zlep$it adaptabilitu ditéte vytvarenim dovednosti o kterych
vime, ze aktivné zmensuji riziko problémového chovéani a umoznuje fungovat v pfirozeném
prostiedi, které je pro dité nejvice vyhovujici. Radi se sem nacviky komunikace, socialni
interakce, emocnich dovednosti, co nejvice aktivni samostatnosti a zapojeni ditéte do
vzdélavaciho procesu dle jeho vlastnich schopnosti. Rozvojem dovednosti u ditéte

zabranujeme piedevsim vSestranné deprivaci.

Preventivni intervence zde se ditéti prizpisobuje prostiedi, tak aby se dokédzalo orientovat.
Toto prostiedi by mélo byt pro dité zcela bézné, tedy nejlépe v prostorech, kde se citi zcela
bezpec¢né. Diky t€émto skuteCnostem by se u ditéte nemélo prohlubovat vznik problémového

chovani.

Nasledna intervence se zamétuje na zvladani probihajicich krizovych situaci, jako je
agresivita, ritudly ditéte, které naruSuji béznou aktivitu, dale ubliZzovani sob& samému,

afektivni zdchvaty nebo negativni postoj k socidlnim kontaktim (Thorova, 2016, s. 401).
Fungujici interven¢ni opatieni

1. Specialn¢ upravené prostiedi, které se snazime co nejvice piizpusob specifiku dané
poruchy ditéte. PfizpGsobeni mista ve smyslu vizualizovanych instrukci,
strukturovanost ¢asu, ale také predvidatelnost chovani u ditéte.

2. Modifikace Zivotniho stylu, je velmi diilezité spravné vybrat typ Skolniho zafizeni,
zajisténi kvality volného Casu, snaha o spolecenské uplatnéni.

3. Siroky rozvoj dovednosti, kde se fadi nacvik komunikace, volné &innosti. Rozvoj
a posileni socialni interakce, nacvik socialnich dovednosti, které jsou vhodné do
praxe, nacvik pracovniho chovani a moznost volby.

4. Pfiméfena motivace ditéte.

5. Trénovani relaxa¢nich technik.
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6. Nacviky modelovych situaci, které je potieba zvladat. Nacvik pomoci obrazki,
fotografii, nakres modelové situace a procesudlnich schémat.

7. Dulezité je, nezapomenout na rozvoj rodicii, terapeuti a uciteli. Tento rozvoj je
podstatny, a to z hlediska pfijeti a respektu vici zajmam ditéte (Thorova, 2016, s.

402).

3.3 Prispévek na péci

Ptispévek na péci je poskytovan na zéklade zakona o socialnich sluzbach. Osobam zavislym
na pomoci jiné fyzické osoby. Stat se timto ptispévkem podili na zajiSténi socialnich sluzeb
nebo jinych forem pomoci dle uvedeného zakona pii zvladnuti zékladnich zivotnich potieb.
Ptispévek na péci je uhrazen ze statniho rozpoctu. Z ditvodu neptiznivého zdravotniho stavu
je zapotiebi pomoci jiné fyzické osoby, a to zejména pii zvladani zdkladnich Zivotnich
potieb v rozsahu stupné¢ zavislosti, které jsou rozdéleny pro osoby do 18 let a nasledné pro
osoby stars$i 18 let. (zdkon ¢&. 108/2006, § 7 odst. 1-3). Témito zékladnimi zivotnimi
potfebami, které se pro ucely ptfiznani ptispévku na péc€i posuzuji u déti, jsou mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon
fyziologické potieby, péde o zdravi a osobni aktivity (zakon & 108/2006, § 9). Utelem
jednotlivych financnich prostfedki je zhodnoceni miry potieby poskytovani podpory,
pomoci ¢i péce.

Zakon o socialnich sluzbach definuje Ctyii stupné zavislosti osob do 18 let na pomoci jiné
fyzické osoby, pti€¢emz ve vSech ptipadech je u zavislych osob nutna kazdodenni mimotadna
péce jiné fyzické osoby:

1. Stupenn zavislosti I — lehké zévislost — osoba nezvlada tfi zédkladni Zivotni potieby
z diivodu dlouhodobého neptiznivého zdravotniho stavu.

2. Stupen zavislosti II — stfedné tézka zéavislost — osoba nezvladd ctyfi nebo pét
zakladnich Zivotnich potfeb z diivodu dlouhodobého neptiznivého zdravotniho
stavu.

3. Stupen zavislosti III — tézka zdvislost — osoba nezvlada Sest az sedm zakladnich
zivotnich potieb z divodu dlouhodobého neptiznivého zdravotniho stavu.

4. Stupen zavislosti IV — Gplna zavislost — osoba vyzaduje kazdodenni péci a neni
schopna vykonavat osm nebo devét zakladnich potieb z divodu neptiznivého

zdravotniho stavu.  (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 8 odst. 1)
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Aktudlni vysi pfispévku definuje zdkon o socidlnich sluzbach, a konkrétnéji je vyse
ptispévku rozdélena podle stupiii zavislosti a od III. stupné zavislosti se jedna o to, zdali je
osob¢ pomoc poskytovana v socidlnich sluzbach nebo vyse ptispévku pomoci spada podle
zakona pod ,ostatni pfipady”. Pokud se jedna o lehkou zavislost, vyse pfispévku za
kalendarni mésic ¢ini 880 K¢, dale je to 4400 K¢ pfi stupni zavislosti I1. Pokud jde o stupeni
zavislost III, vyse prispévku jsou odlisné. Pokud je osobé poskytovana pomoc v pobytovych
socialnich sluzbéch, détském domove nebo ve specidlnim lazkovém zdravotnickém zatizeni,
vyse prispévku dosahuje vyse 8800 KC. V ostatnich piipadech je to 12800 K¢. Ve stupni
zavislost IV se opét piispévek rozdéluje na dvé &astky ze stejného diivodu. Castky jsou

13200 K¢ a 19200 K¢&. (Zakon €. 108/2006 Sb. § 11).

3.4 Organizace na pomoc rodinam déti s PAS
PASPOINT

Je nastupcem Asociace pomahajici lidem s autismem APLA JM, ktera je zde od roku 2002
diky rodicim a odbornikiim, ktefi jsou v neustalém kontaktu s osobami s poruchou

autistického spektra. Plisobi pro Jihomoravsky kraj. Cilem je zkvalitnéni Zivota lidem s PAS.

PASPOINT nabizi mnoho sluzeb, které jsou uréeny pro rodiny déti s PAS. Patii sem rana
péce, socialni rehabilitace, socidlné aktiviza¢ni sluzba, osobni asistence, ale také

volnocasové aktivity a vzdélavani (PASPOINT, APLA-JM).

Tato sluzba ma sidlo v Brn¢, avSak poskytované sluzby jsou dostupné i terénni formou, proto

naptiklad rana péce dojizdi za klientem po celém Jihomoravském kraji.
NAUTIS

V plném znéni Narodni ustav pro autismus, z.U. je nestatni neziskova organizace, ktera
poskytuje obsdhlou nabidku sluzeb jedinctim s poruchou autistického spektra, ale také lidem
vjejich okoli. Sluzby jsou poskytovany jak ambulantng, terénné, ale také formou
pobytovych socialnich sluzeb. NAUTIS provozuje celoro¢ni pobytové zatizend pro osoby
s autismem a tézkym problémovym chovanim, také je ziizovatelem matetské Skoly pro déti

s autismem. Pobytové zatizeni, které je poskytovano celoro¢né je velmi ojedinélé.

Sluzby, které NAUTIS nabizi jsou diagnostika a odborné poradenstvi, véasna intervence
do 7 let, terapie déti a dospélych, podpora zaclenéni do spolecnosti a prace, volno¢asové

aktivity pro déti a dospélé, domov se zvlastnim rezimem, odlehcovaci sluzba, osobni
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asistence, chranéné bydleni, specidlné pedagogické centrum, materska $kola, podpora

samostatného bydleni.
Vcasna intervence poskytuje hned nékolik sluzeb, které se navzajem dopliuji a to:

e Socialni sluzbu rané péce
e Integrované terapeutické programy

e Intenzivni terapeuticky program ABA (NAUTIS, © 2020)
MODRA VAZKA
Tento spolek vznikl z iniciativy maminek, které chtéji zajistit budoucnost pro své déti

s poruchou autistického spektra. Cilem je podpora rodin déti s PAS, aby se dit¢ mohlo
vzdélavat a zit v bézném prostredi.
Tato sluzba vsSak neni jen pro déti s PAS, ale také pro celou rodinu ¢i pro osobu pecujici o

takovéto déti.

VaZzka se snazi zajistit pro tyto déti volnocasové aktivity, sportovni a kulturni akce. Snazi se
také o prohlubovani informaci ve formé kurzli, semindit a odbornych konferenci pro ¢leny

spolku.

V neposledni fadé se Vazka snazi o spolupraci s dal§imi neziskovymi organizacemi, které

jsou ochotné pomoct realizaci tohoto spolku (Modra Véazka, 2020).
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

V této praci se zaméfujeme na zivotni piibéhy rodin déti s poruchou autistického spektra.
Snazime se piiblizit, co zazivaji rodi¢e déti s PAS, jak toto postizeni vnima blizké okoli
a jak se projevuje samotné ditéte, které je diagnostikovano jako autistické. Pro tuto praci je

zvolena vyzkumnd metoda formou polostrukturovaného rozhovoru s rodi¢i déti s PAS.

V ramci bakalaiské prace jsme si stanovili vyzkumny problém, a to: Jaky vliv ma dité s po-

ruchou autistického spektra na fungovani a chod rodiny?

4.1 Hlavni cil vyzkumu

Hlavnim vyzkumnym cilem této bakalaiské prace je zjistit jakym zpiisobem zvlada

rodina péci o dité s poruchou autistického spektra. Dil¢i vyzkumné cile:

1. Pohled rodi¢t na postizeni jejich ditéte

2. Zjistit hlavni pfi¢inu vzniku afektivniho chovani u ditéte s PAS.
3. Zjistit zpiisob komunikace ditéte s PAS v pfirozeném prostiedi.
4

Zjistit, jakym zpiisobem ovlivnilo postizeni ditéte vztahy v rodin¢.

4.2 Hlavni vyzkumna otazka

Jakym zpiisobem zvlada rodina péci o dité s poruchou autistického spektra?

4.3 Dil¢i vyzkumné otazky
VO1 Jaky je pohled rodi¢e na postiZeni jejich ditéte?
V02 Jaka je pti¢ina vzniku afektivniho chovéni u ditéte?
VO3 Jaky je zptsob komunikace ditéte s PAS v prirozeném prostiedi?

VO4 Jakym zptisobem ovlivnilo postiZzeni ditéte vztahy v rodin€?
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4.4 Vyzkumny soubor

Zékladnim vyzkumnym souborem jsou rodiny déti s poruchou autistického spektra na

Breclavsku.

Vybérovym souborem této bakalafské prace jsou rodiCe, ktefi jsou zdmérn€ vybrani
z diivodu ¢lenstvi spolku Modra Véazka a soucasné jsou rodici déti s poruchou autistického
spektra. Vazka byla zvolena z divodu snahy o prohloubeni povédomosti informaci o

autismu, a to jak pro veiejnost, tak pro rodiny déti s PAS.

Pro nas vyzkum jsme zvolili ¢tyfi rodiny, které maji dit€ s poruchou autistického spektra,
ale kazda rodina je v jiné Zivotni situaci. Lisi se zde forma postizeni ditéte, vek ditéte a
struktura rodiny.

V rozhovoru nejsou uvedena jména respondentd, ale pouze zkratky, a to z divodu zachovani

anonymity.

Tabulka I: Respondenti

RESPONDENT | POHLAVI, DIAGNOZA STRUKTURA
VEK DITETE RODINY
R1 chlapec 6let PAS, lehka mentalni retardace | uplna
R2 divka 8let Détsky autismus, ADHD, hype- | neuplnad
raktivita a lehka mentalni retar-
dace
R3 chlapec 9let PAS s tézkou symptomatikou, | neuplna

ADHD a tezka mentalni retar-

dace

R4 chlapec 13let PAS, stredné tezka mentalni re- | uplna

tardace

4.5 Vyzkumna metoda a technika

Pro zpracovani vyzkumné Casti bakalarské prace jsme zvolili kvalitativni vyzkum. Dle

Svafticka, je rozhovor nej€astéji pouzivanou metodou ke sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu.
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Tuto techniku jsme do této bakalatské prace zvolili hned z n¢kolika divodi, a to, Ze na nas
pusobi méné chaoticky, otadzky jsou Casto piijemnéjsi v rozhovoru nezli v psané form¢. Déle
je tato forma nenasilna k ziskani mnohem vice informaci, néz je ptivodné v planu, a to diky
pfirozenému rozhovoru. Veskeré poznatky z téchto rozhovora jsou ukladany na diktafon,
ktery je nezbytny k uplnosti vypovédim respondentti. Respondenti v§ak pfedem o zdznamu
védi a musi s nim souhlasit. Po podrobném piepsani do textové podoby rozhovoru, byly tyto
rozhovory smazéany, a to kvili osobnim udajim respondenti. Dale zde zahrnujeme

vyzkumnou techniku, a tim je polostrukturovany rozhovor.

Polostrukturovany rozhovor je typ hloubkového rozhovoru, kde se vychazi z ptedem

pripravenych témat a otazek. (Svaticek, Sed’ova a kol., 2014, 5.159-160)

4.6 Metoda sbéru dat

Diky metodam sbéru dat mtze kvalitativni vyzkum piinédset specificka a bohata data. Tato
data ziskavame pomoc riznych metod, které se zamétuji na popis daného jevu, jsou zalozeny

na otevienosti v otazkach (gvafiéek, Sedova, 2014, s. 142).

Nejvice vyuzivanou metodou pro sbér v kvalitativnim vyzkumu je rozhovor. Miizeme ho
znat také pod ndzvem hloubkovy rozhovor, ktery je vytvofen pomoci otevienych otazek
(évaﬁéek, Sed’ova, 2014, s. 15 9). Kvale uvadi, ze rozhovorem ziskavame takové data, které

jsou z zitého svéta respondenta (1996, in Svatigek, Sed’ova, 2014, s.159).

Data ziskana pomoci rozhovort, ktera jsou zachycena na diktafonu, jsme prevedli do textové
podoby. Dle Hendla (2008) je tato ¢ast velice narocna, je totiZ nutnd doslovna transkripce,

pii které je prevadéné mluvené slovo do doslovné textové podoby (Hendl, 2008, s. 161).

Prostfednictvim hloubkového rozhovoru zkoumame ¢leny v urcitém prostiedi, specifické
socialni skupiny s cilem ziskat takové informace, abychom byli schopni porozumét emu
disponuji vybrané skupiny. Do tohoto vyzkumu jsme zvolili metodu polostrukturovaného
rozhovoru, ktery by mél byt zalozeny na predem pripravenych otdzkach (Svaticek, Sed’ova,

2014, s. 159-160).

Rozhovory uskutec¢iiujeme na pfedem domluveném misté, které vyhovuje predevSim

respondentiim.

I kdyZ se jedna o polostrukturovany rozhovor, neznamena to, Ze podcenime ptipravu. Je

dalezité, aby se badatel pfedem pfipravil a doplnil své znalosti o teoreticka fakta. Délka
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rozhovoru by méla byt alesponl na hodinu, rozhovor je rozdéleny na nékolik fazi, které jsou
Casove ohranicené, jedna se o #vodni fazi (ptiblizné 10 minut), hlavni fazi (30-40 minut) a
faze ukoncovaci (nejméné 5-10 minut). V Givodni fazi nesmi chybét predstaveni nasi prace,
sebe, ale také ujiSténi o anonymité. Je potiebné pozadat o souhlas nahrévani celého
rozhovoru. Hlavni otazky jsou jadrem vyzkumu, méely by mit deskriptivni podobu. Pokud
pti néjaké odpovedi nedokdzeme podchytit vyznam, je mozné vyuzit navazujicich otazek,

diky kterym ziskame potiebny detail (Svaficek, Sed’ova, 2014, s. 161-168).

Na nasem vyzkumu se tcastnilo hned n€kolik rodin, a to piesné Ctyfi. Nekteré rozhovory
byly delsi, nékteré kratsi, a to z divodu nervozity dotazované osoby. Délka rozhovori byla
pokazdé odlisna, od 35 minut az do 60 minut. Kazdy rozhovor prob¢hl v jiném prostiedi,
toto prostfedi si dotazovany zvolil sdm. Respondenti méli k rozhovoru odlisSny nazor, pro
n¢koho to bylo opakovani jiz opakovaného. Pro jednu respondentku byl problém mluvit
pfimo otevieng, a to z divodu nahravani. I pfesto, ze s nahravkou souhlasila, ke konci

rozhovoru priznala nervozitu, ktera byla citit i z odpovédi respondentky.

Prvni dva rozhovory byly realizovany u respondentii doma, kde byly pfitomny i jejich déti.
U jednoho rozhovoru ndm nebyl rozhovor nijak pferusovany, ale u druhého ano. Proto
rozhovor trval vyrazné déle, nez bylo v planu. Dalsi dva rozhovory byly uskutecnény

v prostorach kavarny, kde si chtély respondentky uzit chvilku pro sebe, bez déti.
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5 ANALYZA DAT

Prvnim krokem v této kapitole se budeme vénovat analyze dat, které jsme ziskali diky

polostrukturovanym rozhovorim s maminkami déti s PAS.

Dalsim krokem pfi zpracovani dat je technika otevieného kodovani, ktera je velmi
jednoduché a je ¢asto vyuzivana. I ptesto, ze tato technika vypada jednoduse, je Casoveé velmi
naro¢nd. Musime neustale text vnimat a opakované jej procitat. Otevienym kdédovanim
rozumime proces jako rozebirani, porovnavani, prozkoumavani a kategorizaci udaji.

(Strauss a Corbinova, 1999 in Svaticek, Sed’ova, 2014, 5.211-212)
Pro ptehlednost je vytvoiena tabulka, kde mtizeme vidét kategorii a samotné kody.

Tabulka 11: Kategorie a kody

KATEGORIE KODY
,,jak to prislo“ Diagnoza; pocity,; projevy chovani; pomoc je diileZita
,,soucast denni rutiny “ Nedorozumeéni, necham té
,,a ja mluvit nechci Takhle ja ,,mluvim“; karticky
,,jak se nam Zije Rodina, sourozenci, asistence

Vtomto vyzkumu se nam podafilo vytvofit 4 kategorie, které jsou metaforicky

pojmenované. Tyto kategorie budou tvofit podkapitoly.

5.1 Jak to priSlo

Prvni kategorie je pojmenovana ,,Jak to pfislo*“. Tato kategorie se bude zabyvat tim, jak se
projevilo odlisné chovani u ditéte a jak to probihalo. Dale se zde dozvime, kdo oznamil
diagnézu ditéte a jakym zplisobem. V neposledni fad€ se zamétime na pocity, které prozivala
rodina pfi zjiSténi PAS.

V této prvni kategorii mame uréenych nékolik kodi, pfesné Ctyfi: projevy chovani, diagnéza,
pocity a pomoc je dulezita.

Jelikoz byly rozhovory vedeny jen s matkami déti, uvadély predevSim své pocity, které
prozivaji pii svém ditéti. R1 uvadi ,, Pro mé to byl uileva, ted’ to asi vyzni blbé, ale jako V. je

jaky je a ja potrebovala ten papir hlavné pro ostatni, aby védéli, Ze nato md pravo, se takto
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chovat. Zpétné asi néjaké faze prijeti probéhly, ale péce o déti a prace moc nedovoli se v tom
utapet. Asi tri mesice jsem to nedokdzala krom rodiny ¥ict nahlas, ale pozdéji jsem
pochopila, ze kdyz o tom nebudu mluvit jako o faktu neprijmu to ““. Podobn¢ také reaguji dalsi
dv¢ respondentky, R2 vysvétluje: ,, V wurcitych situacich mozna se s tim porad jesté
vyrovnavam, ale prijala jsem to uz jako fakt . R4 tvrdi: ,,..mé to tak lisko na poprvé. Prvni,
neznd. Ale sama jsem vidéla, ze neni normalni, takze potvrzena diagnoza byla uleva . Jedina
respondentka (R3) v tomto vyzkumu uvedla Ze ,, no, vyrovnavala jsem se s tim nékolik let.
Nejdriv bylo podezrieni na diagnozu, to se prosteé sesypete. Pak to dité jako zacnete pozorovat
pres lupu a zacnete premyslet. Premyslet do minulosti, jakozZe jsem si nevsimla néceho hned
od narozeni, zacnete se Silene obvinovat a patrate.. Kdo udelal chybu a kdo zato miize, ale
predevsim proc jsem tomu nezabranila. Dostanete se do uplné depresivniho stavu, kdy jako
mdte pocit, Ze jste uplné zklamala, protoze vy jste porodila to décko a takhle je vam to i
podavano“. R3 také vysvétluje, jak probihalo vyrovnavani s faktem, ze ma dité
s handicapem: ,, nékolik let skupujete vSechno co kde nactete, Ze jako miize pomoct. Utratite
Statisice v podstaté za vsechny dostupné moznosti lécby a tak dal. Pak zjistite, Ze to je uplné
k nicemu, ze prosté jako se musite uklidnit, prijmout to, a predevsim to pochopit. Prosté
pouZzit zdravy rozum a zacit. Z téch moznosti pomoci si vybrat jen to co nam sedi, to udélaji
vSichni, co chtéji tomu décku pomoct. Dneska je mu devet, uz vtom mam jasno, jsem

6«

smirend, ale iekla bych, Ze minimalné ctyri roky mi to trvalo .

Prvni projevy zvlaStniho chovani zafaly matky pozorovat az ve dvou letech, kdezto R1
popisuje zZe ,,v 10 mésicich zacaly u V. chronické potize s hornimi cesty dychacimi, které
vyustili nékolika hospitalizacemi v nemocnici a pak akutni operaci nosni mandle. To
vypadalo, zZe je V. jakoby permanentné pod vodu a mél tézké migrény, poradne neslyse. No
ale neznamenalo to, Ze se vyresil ten jeho problém, on byl nestastny. Nerozumeéli jsme si
navzajem. To bylo porad, on stal a tu a tam byl rozzureny, Ze mu nerozumime *‘, mentalni
problémy a socialni odliSnosti se zaCaly projevovat naplno az ve Skolce. ,,Priznaky byly
predevsim ve vzdjemném, Spatném porozuméni potieb. Nebyly jsme schopni navzdajem
pochopit své pozadavky a vztek byl v podstaté na denni poradku. Ale bylo to i tim, Ze V. velmi
Spatné slysel, coz jsme zjistili az v 2,5 mésicich. “ vysvétlila R1. R3 uvadi: ,,nemluvil, viastné
jako nedélal vitbec nic, byl jako hadrova panenka*. R4 se nad svou odpovédi zamysli a
reaguje az po chvilce, odpovida spiSe pro sebe a velmi tiSe ,,asi to, Ze on nereaguje na to

jmeéno, taky dost casto ty pohledy, ty pohledy byly viastné uplné nejcastéjsi jeho projev. On
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sedel nebo stal a dival se uplne mimo, presné tak jak se o tom mluvi v knizkdch, zZe se diva
skrz tebe . R2 udava diivody které vypozorovala spise v kolektivu vice déti ,, Ona si nehrala
s ostatnimi détmi, nezapojoval a se do téch cinnosti jako ostatni viastné jsi neuméla ani hrat..
a vylozZené se ztratila déti, ostatnich a byla i pozadu a ve vécech jako Ze treba byla jesté na

plenkach, kdyz ostatni deti uz v jejiho veku plenky neméli a méla problémy s jidlem a byla

vevr

Vsechny respondentky uvedly, ze diagnéza PAS byla diagnostikovana v rozmezi dvou az tii
letech ditéte. R4 vypovédéla, ze z vlastni iniciativy se rozhodla o vyhledani odborné pomoci.
Bylo ji sdéleno, Ze se nemusi ni¢eho bat, pfece jen ma kluka a ti jsou ve svém vyvoji o néco
opozdénéjsi. R4 komentuje slovy ,,5la jsem teda na neurologii k pani doktorce a ta to
poznala hned. Ta to potvrdit nemohla, takze se jelo do Brna k psychiatricce. Takze K. ma
poruchu autistického spektra s mentalni retardaci”. R3 v dobé diagnostiky ditéte zila
v Praze ,,diagnozu oznamila psycholozka, détska psycholozka, klinicky psycholog a ndslednée
APLA. Ma PAS s tezkou symptomatikou, ADHD a tézka mentalni retardace, ale ted’ bych
rekla, tak stredné tézka mentalni retardace a DMO . APLA je ptivodni nazev pro stavajici
NAUTIS, ktery je v teoretické casti popsan. R1 velmi neklidné sdéluje ,,SPC Brno a
telefonem ... ale nebylo to nic z ceho bych se hroutila, bylo jasné, Ze k nécemu takovému
smerujeme’’. R2 vysvétluje, ze psycholog byl prvni, kdo mél podezieni na PAS ,, nasledné

asi za par tydnii.. psychiatr, kterého jsme navstivili

VSechny ctyfi rodiny, se kteryma je vedeny rozhovor vyuzivaji socialni sluzby pro rodiny
déti s PAS. Do sedmi let vSichni vyuzivaji sluZzeb rané péce, o které se dozvidaji diky
neurologii kam dochazi. R2 popisuje i momentalni zafizeni, kam jeji dcera dochézi
., wwuzivame vlastné stacionar, kde L. pobyva v pondeli az patek po Skole, a potom hlavné...a
..organizaci paspoint brnénskou, kde momentalné jsme.. a vyuzZivame jejich sluzeb socialnée
aktivizacnich. Kde k nam dochazi jejich pracovnice.. Od zacatku to bylo viastné také, ale to
byla rana péce. Ti knam dochazely kazdé ctyri az pét tydnu a na konzultace”. Rl
nevyuzivala zadnou pomoc, aktivné zacala teprve pied rokem na doporuceni kamaradky ,,je
to tak rok jsem nas zaregistrovala ... nebylo jednoduché o vsem mluvit zas a znovu a Zadat
o pomoc. Mate pocit, Ze to musite zvladnout sami. Od zari mame cloveka, ktery jednou za
meésic prijede a ve vasem prostiedi si povida o vsem co se déje.. No vidi realitu ne
zprostredkované fraze. Radi Vam, neb obecné. Je to hlavne pro mé odborna a psychicka
pomoc, za kterou jsem prosteé rada..” R4 je jedind, kterd nevi o dalSich moznostech

socialnich sluzeb, jelikoz jejimu synovi je 13 let. Diive je navstévovala rana péce a za tuto
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pomoc byla velice vdé¢na, diky nim pochopila zplisob mysleni jejiho syna. Po ukonceni
rozhovoru priznala, Ze az diky Modré Vazce zjistila, Ze moznost néjaké dalsi pomoci je, ale

do té doby ji nikdo nic nedoporucil.

5.2 Soucast denni rutiny

Nazev druhé kategorie je ,,soucast denni rutiny* kde se zamétime na afektivni chovani ditéte.
Zajima nas, co je spoustécem takového chovani a zda jsou moznosti, které by dokézaly jiz

vznikly afekt zmirnit.
Zde mame uréené dva kody a ty jsou: nedorozuméni a necham té.

Ve vsech ptipadech afekt vyvolava nedorozuméni, nejsou schopni rozpoznat, co dité
vyzaduje. R4 mi vysvétluje, Ze syn moc dobfe nerozumi, kdyZ po ném chce néjaké ukony,
avsak kdyz vyslovi nesouhlas v podobé¢ slova ,,NE* dokdze K. rozpoznat, ze to fungovat
nebude. ,, Hazée vécma, ale nikomu neublizi ani sam sobé. A kviili tomu, Ze on se vsim hdze,
my musime mit doma veskery nabytek po zamkem, protoze on by mi viechno vyhdazel. A kdyz
je fakt rozruSeny-v afektu, tak trepe rukama. Respondentka s usmévem vysvétluje, ze
pokud chce néco na jidlo, vétSinou hranolky, které miluje, tak nedokaze pochopit, ze
momentalné je nemaji. Matka ukazuje, Ze v mrazaku je opravdu nemayji, tak syn se tam piijde
podivat jesté neékolikrat. Tato situace ho také ptivadi do afektu. R3 se k afektivnimu chovéni
vyjadiuje dost jasné, dochdzi k nému, kdyZz nemd, co chce. ,, Zdchvat, sebeublizovani,
ublizovani mé, ale jako ¢im je starsi tim je to lepsi. Ale kdyz byl maly tak mé Skrtil, mél
opravdu velkou silu. Ten v APLE mi poradil, Ze ho mam v ten moment zatahat za vlasy, to
pro néj byl sok. Jenze to zabiralo jen na kratkou dobu, nemu to zpuisobovalo potéseni, protoze
ten prah bolesti ma prosté uplné nékde jinde“. Zmirnéni afektu u syna nezabira, proto ho
nijak neuklidiiuje. Vysvétluje mi, Ze je lepsi kolem n€ho dat polStafe, aby si neublizil, ale
jinak nezasahovat. R1 popisuje afektivni chovani u svého syna takto ,,Pldce a krici.
Nenaplneni potieb, nevyhoveni, ale dochazi i k uzkostem, které nemaji pro mé pricinu a jsou.
Umi se to odzit a vnimat co chce, jestli to jde mu vyhovét. Kdyz ne tak to ustat. A kdyz nevim
tak prosté byt u néj a cekat, jak to dopadne . Zmirnit afekt u syna R1 zle, tika ze ,,Sam
vyhledava kontakt, chce byt u me, chce se tulit.. vyZaduje pozornost...i proto citim, Ze to
nemuize byt jen o mé musi mu umét pomoci i nékdo jiny ““. Se smichem se k otazce afektivniho
chovani vyjadiuje také R2 , casto to byva tim, ze L.je neverbalni. Takze ja ji ne vidy

rozumim, co po mé v danou chvili chce. Takze je to takova ta dis komunikace, anebo a on
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md i hodné.. jak bych to rekla, ona je svéhlava a je tvrdohlava.. Takze kdyz ja nechci néco
povolit, co ona zrovna chce, tak potom jde do afektu. Miizou to byt rizné, riizné véci. .a jeji
vlastni neuspéch ji dokaze vyvolat u ni efekt, kdy ona chape, zZe nedosahuje néceho, ceho by
meéla dosahnout, ted’ kdyz jsme zacali a zacala chodit do prvni tridy.. Tak kdyz ji néco nejde.
tak je z toho nestastna, to dokaze také vyvolat afekt . U dcery respondentky se toto chovani
projevuje kiikem, placem a nervéoznim zpévem. , Obcas sebou hodi na zem. a
sebeposkozovani ve formé kousani sebe sama, potom si také kousne do lidi okolo sebe, kteri
se zrovna snazi ji néjak uklidnit. Stipdani, Skrabani a obcas se i stalo, Ze kdyz byla na zemi,
tak zacala bouchat hlavou o zem, ale to je to uz je opravdu hodné velky efekt to nedela zase
tak casto ale jako jo takovy ten super vztek“. Maminka divky se snazi afektiim predchazet,
ale jsou i situace kdy to mozné neni. Snazi se byt své dcefi nablizku, ale nezasahuje do jejiho
projevu,, protoze vi, ze tak se nejlépe uklidni. Dale uvadi Zze mé dcera mensi afekty
,,potrebuje si do néceho kousnout. Takze vim, Ze to budu ja, takze ja uz s tim néjak pocitam,
nastavim ruku a ona si do ni kousne, a v tom okamziku ze sebe ten vztek néjak dostala.. “ Na
nas dotaz ohledné¢ kousatka se vyjadiuje tak, ze ho dcera odmité, nékolikrat se snazili tuto
metodu vyuzit ,,ja si myslim, Ze ona potiebuje tu bolest, kterou ona citi, prenést na nékoho

druhého. A tak to néjak si to ja odivodnuju “.

5.3 A ja mluvit nechci

Tteti kategorie nese nazev ,,A ja mluvit nechci“ kde se zaméfime na zptsob komunikace u

ditéte s PAS.
Tato kategorie je oznacena dvéma kody: takhle ja mluvim a karticky.

Pouze respondentka ¢islo dva, kterd ma dceru v prvni tfidé uvadi, Ze dokéze komunikovat
pomoci piktogramti, funguje u nich reZim dne. ,, L. je vSeobecné neverbalni, ale dnesni dobé
bych rekla, ze asi zvladam cca 10 ceskych slov, které je schopna funkcne pouzit.. v dany
spravny okamzik, ale jinak spolu komunikujeme neverbalne, bud pres piktogramy anebo..
Nebo ja k ni mluvim, ona odpovida nebo ona mi da najevo, to, co chce-vétsinou piktogramy,
anebo ja ctu jeji ,, pod language * - 7ec téla (ismev), a vsimam si jejich pohybii, jejiho vyrazu,
jejtho smeru pohledu, protoze obcas umi i na néco ukdzat.” R2 také vysvétluje, proc
konkretizovala pravé 10 funkcénich Ceskych slov ,, Protoze tihne k anglictine. Je z
dvojjazycné rodiny, jeji tatinek je cizinec, ale ja s nim komunikuju v anglictiné. A anglictina

je vSeobecné pro autisty srozumitelnéjsi, to je vseobecné znamé, takze kdyz mi nerozumi
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v cestiné, ja na ni mizu pouzit nebo pouziju anglické slovicko, a vim Ze ona tomu rozumi.
Dale popisuje, jak dlouho trvalo naucit dceru, ale i sebe fungovat na tomto principu. R2 ika,
ze to trvalo zhruba pulroku ,, taky nam to pomohlo v tom, zZe ona uz je schopna rozlisit dny.
Riizné dny v tydnu a vnimat takovou tu casovou linku, Ze kdyz obcas mluvim o budoucnosti,
protoze tohle to autistiim taky hodné casto chybi, oni nechdpou, kdyz nékdo rekne, zZe to bude
treba zitra nebo za 10 minut nebo za dvé hodiny. TakzZe tohle to nam taky hodné pomohlo,
také pouzivame treba piktogramy v tom, kdyz néco odpocitavame, treba nevim.. jaka udalost
se ma stat za mésic. tak ja vyrobim kalendar, kde ona si Skrta kazdy den, na konci toho
kalendare je to dané. je ten.. je danad ta odména, anebo ,,event”, ktery se ma stat. Takze je
to pres piktogramy, vlastné takhle tak to u nas funguje. “ R3 popisuje, ze systém VOKS,
karti¢ek nebo fotografii také zkouseli, alespon pro navyk mist jako je toaleta nebo umyvadlo.
,,..ale tam to nefungovalo, protoze on nesnasi sanony. Knizky jenom obraci a hned to zavira.
Karticky mi takhle jako nicil..“ R1 popisuje, Ze jeji syn ,,trpi echoldlii, opakuje fraze
z pohddek, pisni ... a i nimi vyjadruje své potieby. On si zakladni potieby rekne srozumitelné,
ale my mu rozumime. Je verbalni a kdyz chybi slova a prosté ukazuje. *“ Karticky nepouZivaji,
protoze této metod¢é neporozuméli piredevsim rodic¢e chlapce. V neprospéch komunikace
pres karticka také hodnoti situaci R4 , zkouseli jsme karticky, ale nefunguje to. On to
nechape, nespolupracuje s nama. Ta komunikace je spis takova intuicni. On si nerekne, Ze
chce jit na zachod. Ale kdyz chce jidlo. Nebo piti, tak je schopny a donese si ty predmeéty.
U syna R3 se fe€ rozvinula az v 8 letech ,, on zacal mluvit, takze.. mongolstina? (smich) Musi
mit svetlé okamZiky rekla bych. Jako Ze je verbalni, ale zaleZi, zalezZi prosté na né, jo. MuZu
se ho zeptat na néco, on mi odpovi jako zZe presné. Pak se ho zeptam na néco a on mi odpovi

‘

to stejné co jsem rekla ja.*

5.4 Jak se nam Zije

Posledni kategorie se jmenuje: ,,Jak se nam zije*. V této kategorii se snazime zjistit, jak
vnima rodina postizeni ditéte, zda ma dit€ sourozence nebo jestli rodina vyuziva asistence

pro své dité.
Kody se nazyvaji: rodina, sourozenci a asistence.

V tomto vyzkumném souboru maji vS§echny déti starSi sourozence, krome divenky, ktera zije

pouze s maminkou. R3 velmi struén€ a jasn€ odpovida ,,ma sourozence, starsiho. Je mi 19
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let a svého bratra nesnasi. Je mezi nimi desetilety rozdil. Syn musel jit na druhou kolej,
premlouval me at’ ho dam do ustavu, nebo at’si ho vezme otec, se kterym nezijeme. Neustdle
mi opakoval, Ze jsem kvuli maléemu prisla o praci, proc¢ si ho chci nechat..” R1 ma starsi
dceru, ktera je pro svého bratra obrovskou oporou. Vysvétluje mi, ze ,,mad V. velmi rada a
zatim se za néj nestydi. Prejima nad nim kratkodoby dohled. Ale kdyz miize, je radeji ve
spolecnosti deti, které jsou ji mentalné blize. “ R4 také vidi oporu ve star§Sim synovi, ten si
dokaze hrat s K, ale také se snazi alespon troSku komunikovat. ,, Honi se spolu to K.
vwhovuje, miluje postuchovani. Kdyz prijdou kamaradi za tim starsim, tak to ma K. moc

rad.

Co se tyka pfistupu rodiny uvadi R1 a R4 dost podobny pfistup. Rodina nema moc velky
zajem, nemaji pro toto postizeni pochopeni. R1 se k tomu nechtéla moc vyjadrovat, zeptali
jsme se respondentky, zda né€kdy uvazovala o asistenci. Tvrdi, Ze diky Modré Vazce se
ptihlésilo mnoho dobrovolnikd, ale zatim si k nim nedokazala najit cestu, nema divéru vici
cizim lidem. R4 uvadi, Ze o asistenci s manzelem mluvi dost ¢asto. ,, Vede nds k tomu vidina
soukromi, pro mé a pro manzela. Cas jenom pro nds, ale také abych se mohla vénovat
starsimu synovi. ““ Problém je pro tuto rodinu najit vhodného “kamarada®, protoze syn je dost
velky a maji strach, svétit svého syna néjaké divcee, kterd je drobna. ,, Méla bych lepsi pocit,
kdyby se nasel néjaky starsi chlap, ale takové moznosti nejsou.“ Jenze kdyz uz se nékdo
najde, manzel vycouva. On v téch idech nema divéru, nevéfi, ze ho nékdo jiny zvladne. ,, On
md vetsi obavy, Ze je to s nim tezké, Zze my ho zname, ale jiny clovek by to snim nezvladl,
protoze my vime, jak se chovd, Ze bude chtit utéct. “ Jako jedind R2 ze své vlastni iniciativy
vyhledala pomoc, pro svou dceru. ,, Nasla jsem asistentku-kamardadku-adoptivni rodinu. A
je to vlastné uplné nejlepsi vec, které by se nikdo nemél bat, protoze kazdy potrebuje obcas
pomoc. Jen musime prosté hledat a najit toho spravného clovéka, a kdyz to klapne, tak je to
uplné skvele. 1 ptesto, Ze R2 vyhledala pomoc ve vychové, mé skvélou maminku, kterd
vzdy, kdyZ zdravotni stav dovoli, pomuze. ,, Maminka ma 73 let.. V dnesni dobé viastné s ni
travi a v tydnu-ja bych rekla, ze kazdy den tak pil hodinku, nez ja prijdu z prace, ale jinak
Jja uz se snazim ji moc neobtézovat, vzhledem k jejimu veku.. “ Otec od divky je cizinec, nezije
tedy ve spole¢né domacnosti, ale jak matka uvadi ,,Zije v cizine, tak bud’ on jezdi sem nebo
L. ho navstévuje, pres prazdniny. Vidavaji se v 99 % skoro kazdy den pres FaceTime.
Matka divky mi vysvétluje, Ze méa 1 sourozence, na které se v tomto sméru nemilze
spolehnout. ,, Do dnesni doby mi ani jeden z mych sourozencii nenabidl hlidani L., nebo

nikdy s ni netravili ani cas o samote, vidycky je to pouze v mé pritomnosti. “ R3 mi vypravi,
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ze dobrovolniky hleda uz delsi dobu, jenze tady neni nikdo, kdo by to chtél délat ve forme
dobrovolnictvi. Tvrdi, Ze v Praze méla zcela jiné moznosti, ale kvili Spatnému vztahu
s byvalym manzelem, se musela ptest¢hovat. ,, 7 let hledam dobrovolniky a neuspésnée,
protoze bych to neméla z ceho zaplatit, dneska uz mozna jo, kdyz pracuju, ale jako predtim

“

ne.
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6 INTERPRETACE DAT

V této kapitole se budeme vénovat souhrnu odpovédi na dil¢i vyzkumné otazky (dale je
,DVO%), na které¢ jsme ziskali odpovedi diky polostrukturovanému rozhovoru. Jednotlivé
DVO jsou zodpovézeny respondenty, kterymi jsou matky déti s PAS. V zavéru je
zodpovézena i hlavni vyzkumna otazka (dale jen ,,HVO*), ktera se snazi priblizit, jak rodice

zvladaji péci o dité s poruchou autistického spektra.
DVO 1: Jaky je pohled rodi¢e na postiZeni jejich ditéte?

Vsechny respondentky se shoduji s faktem, ze diagnoza ditéte je velmi zasahla, ale tusily, ze
s dité¢tem neni néco v poradku. VSechny déti, tedy ty, jejichz se nas vyzkum tyka, byly
diagnostikovany béhem druhého az tfetiho roku Zivota, coz podchytilo problémy, které by

mohly nastat v pozd¢j$im véku.

Matky si velmi pochvaluji pomoc, ktera je diky rané péci zprostfedkovana v misté bydliste.
Pracovnici této sluzby mohou sledovat projevy ditéte, takové, jaké opravdu jsou. Predev§im
matka divenky si tuto sluzbu pochvaluje, jelikoz jeji dcera zacala fungovat na dennim
rezimu, ktery je formou VOKS. VSechny rodiny jsou rady za pomoc pochopeni v odliSném
mysleni, diky témto sluzbam si alespon trochu uvédomuji, jaké to pro jejich dite je.

Rodice své déti vnimaji jedinecné. Diky nim vnimaji Zivot z jiného thlu a nesnaZi se
dosahnout dokonalosti. Pfesto vyrovnani s timto faktem trvalo téméft u vSech az 4 roky. Nyni
to berou tak, jak to je. Snazi se ve vSech smérech poméhat svému ditéti v kazdodennich

¢innostech a v komunikaci s témi, ktefi ditéti nejsou schopni porozumét na 100 procent.
DVO 2: Jaka je pri¢ina vzniku afektivniho chovani u ditéte?

U vSech déti vnasem vyzkumu je spolecnym znakem afektivniho chovani zejména
nedorozuméni, nepochopeni a nedosazeni svého chténého cile. Toto afektivni chovani se
projevuje zejména kiikem, pla€em a ve dvou piipadech sebeublizovanim a ublizovanim
druhé osobé. Sebeublizovani se u déti projevuje naptiklad: kousdnim, mlacenim a Stipanim.
Kousani se nejvice objevuje u divenky, ktera podle slov matky potiebuje vybit svou zlost na
nékom jiném nebo na sobé samé. Castym teréem je pravé matka divky, protoZe se ji snazi

byt vZdy na blizku, aby citila, Ze neni sama.
DVO 3: Jaky je zpiisob komunikace ditéte s PAS v prirozeném prostiedi?

Zpusob komunikace se u kazdého ditéte projevuje individualné. U ditéte R1 se komunikace

projevuje verbalng, dokaze sdelit zakladni potieby, zacina chtit a touzit. Pokud chlapci chybi
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slova, neboji se ukazat co zrovna vyzaduje. Chlapec trpi echolalii, coz znamena ze opakuje
zname fraze z pohadek ¢i pisni, které jsou mu blizké. U divky je komunikace neverbalni,
piesto dokaze pouzit 10 funkénich slov, které ma naucené diky piktogramim a
komunika¢nimu systému zvanému VOKS. Pokud nedokaze v dany moment najit spravny
obrazek k vyjadteni potieby, je schopné ukazat na chtény cil. U ditéte R3 je komunikace od
8 let verbalni. Dfive se matka snazila intuitivné plnit jeho potteby, protoze forma piktogrami
u tohoto chlapce nefungovala (nesnese knihy, Sanony a karticky ni¢i). R4 uvadi, ze
komunikace u jejiho syna je komplikovana, dit¢ nespolupracuje. Rodina zkousela metodu

VOKS, ale chlapec tento zptisob komunikace nedokaze funkéné vyuzit.
DVO 4: Jakym zpiisobem ovlivnilo postiZeni ditéte vztahy v rodiné?

R1 aR4 se k tomuto tématu vyjadrily velmi stru¢né. Pro respondentky nebylo nijak piijemné
odpovidat na otazky tohoto typu. Proto odpovéd’ byla velmi strohd, a to v obou piipadech.
R1 vysvétlila, Ze stav jejiho syna rodina nepochopila. R4 méla velkou oporu ve svych
vlastnich rodicich, ale ti jiz zemfeli. Pro rodi¢e od manzela bylo velmi obtizné pfijmout fakt,
ze jejich vnuk trpi né¢jakou formou postizeni. Z ditvodu, Ze prarodice Ziji na vesnici, bylo pro
né obtizné se o vnukovi zminiovat, obavali se reakci od okoli. Timto se jejich vztahy znacné
nabouraly, a proto R4 uvadi, Ze vychova spoc¢iva pouze na ni a jejim manzeli. R2 je na
vychovu dcery sama, jelikoZ otec divky zije v cizin€. Ten se vSak do vychovy zapojuje a
zdjem o divku ma. Dvakrat rocné za dcerou dojizdi, poptipad¢ divka jezdi za otcem.
Respondentka ma velkou oporu ve své matce a asistence, kterou pro dceru vyhledala z
vlastni iniciativy. Sourozenci od matky o divku zajem nemaji a ¢as o samoté s ni nikdo nikdy
netravil. R3 chtéla sdé€lit velmi mnoho informaci, ale ve své vypovédi odbehla od tématu.
Ptesto mizeme fici, Ze chlapec, a¢ nepravidelné otce navstévuje. Vztah mezi rodi¢i tohoto

chlapce se zhroutil natolik, ze doSlo k rozvodu, a matka byla nucena ke zméné bydlisté.
HVO: Jakym zptiisobem zvlada rodina péci o dité s poruchou autistického spektra?

Vsechny rodiny se musely s diagnézou svého ditéte vyrovnat, aby dokazaly zajistit co
nejkvalitnéjsi péci pro dite se specifickymi potiebami. U vSech respondentek se shodovala
doba s vyrovnanim diagnoézy u jejich ditéte, ktera trvala 4 roky. R4 je smifena s tim, Ze jeji
syn uz neni schopny jakéhokoliv posunu, pradce snim je velmi obtizna z divodu
nedostatecnych informaci o sluzbach, které se vénuji péci o starsi déti s PAS. Spolecnym
znakem vSech rodin je snaha pfedev§im o poskytnuti bezpecného zazemi, lasky, vychovy a

kvalitniho Zivota. R1 a R3 maji velkou vyhodu v tom, Ze jejich déti dokdzou do urcité miry
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vyjadiit své potieby verbalné. Kdezto R2 uvadi, ze péce o neverbalni dit¢ je mnohem

v

dcery sama, snazi se aktivné vyuzivat vSech dostupnych sluzeb, jako je stacionar a osobni

asistence. Diky témto sluzbam, je péce o dité zjednodusena.
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ZAVER

Tématem bakalaiské prace je rodinné prostiedi ditéte s poruchou autistického spektra.
Hlavnim cilem bylo zjistit, jakym zptisobem zvlada rodina péci o dit€¢ s PAS. V teoretické
¢asti vysvétlujeme pojem autistického spektra, jak se de€li, dale jak se ¢leni diagnosticka
tridda projevii poruch autistického spektra. Popisujeme také rodinu, jeji funkce, faktory
rodinného prostfedi, a predevSim reakce na diagnostikované dité. V posledni kapitole
teoretické Casti také zminujeme dostupné socialni sluzby, které jsou spjaté s respondenty,

tedy hlavné proto, ze tyto sluzby vyuzivaji.

Respondenti pro na$ vyzkum byly vybrani na zaklad¢ spolecného z4jmu, a tim je spolek
Modra Vézka, ktery vznikl na podporu rodin déti s poruchou autistického spektra na
Bteclavsku. Vyzkumnym souborem jsou Ctyfi rodiny déti s PAS, tyto rodiny jsou typoveé
odlisné, pohlavim, formou postizeni a vékem. U téchto déti se také 1isi forma komunikace,

ktera se déli na komunikaci verbalni a neverbalni.

Prakticka ¢ast byla zpracovana na zdkladé otevieného kddovani formou kvalitativniho
vyzkumu. Ziskana data jsme analyzovali do Ctyt kategorii, kde kazda kategorie nesla sviyj
metaforicky néazev. Popsali jsme zde kody, které vznikly pomoci zpracovani

polostrukturovaného rozhovoru.

Prostfednictvim této prace ndm bylo umoZznéno nahlédnout do Zivota téch, ktefi jsou zavisli
na pomoci druhych. Tyto rodiny nemély moZnost pfipravit se na postiZzeni svého ditéte.
Béhem rozhovori jsme méli moZnost seznamit se s emocné silnymi piibéhy, které

ovlivnili rodinou situaci na tolik, Ze se zptetrhaly rodinné vztahy.

Respondentky nemély problém s vedenym rozhovorem ani se samotnym nahravanim. Pfed
zacatkem rozhovoru byly obeznameny s tématem této prace a ubezpeCeny, Ze bude
zachovana anonymita jak ditéte, tak celé rodiny. Pofizeny zdznam, byl ihned po piepsani
smazan, a to na zadost respondentek. Respondentky na kladené otazky odpovidaly bez

zabran s vyjimkou jedné respondentky, kterd se rozmluvila az po ukonceni nahravani.

V hlavni vyzkumné otazce bylo zjisténo, Ze péce o dité s PAS je velmi naro¢nd a bez vyuziti

socialnich sluzeb nezvladatelna.
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PRILOHAPI

Pohled rodi¢a na postizeni jejich ditéte.

® NS kWD e

9.

Kdo si jako prvni v§imnul odliSnosti chovani a projevech ditéte?

Jaké byly prvni ptiznaky, kterych jste si u svého ditéte v§imla?

Kdo ozndmil diagndzu ditéte a jakym zpiisobem?

V kolika letech byl autismus diagnostikovan?

Je u Vaseho ditéte kombinaci 1 jiného postizeni?

Jak dlouho trvalo vyrovnat se s faktem, Ze je Vase dit¢ autista?

Jakou mate vizi do budoucna, co se péce tyce?

Jaké vyuzivate pomahajici organizace ¢i socialni sluzby pro rodiny déti PAS?
Popiste od samého zacatku az po soucasnost.

Jak jste se o téchto organizacich dozveédéli?

Zjistit hlavni pfi¢inu vzniku afektivniho stavu u ditéte s PAS.

l.
2.
3.

Jaké jsou podnéty vzniku afektivniho chovéani?
Jak se u Vaseho ditéte projevuje afektivni chovani?

Lze u Vaseho ditéte n¢jakym zplisobem zmirnit jiz probihajici afekt? Poptipadé jak?

Ziistit zpusob komunikace ditéte s PAS v pfirozeném prostiedi.

1.

Jakym zplisobem dité komunikuje, je komunikace u Vaseho ditéte verbalni ci
neverbalni?

Pokud je neverbalni, jaky princip komunikace u Vas v domacnosti funguje?

Snazite se zapojit 1 ostatni €leny rodiny, nebo kamarddy do tohoto specifického

zpusobu komunikace?

Zjistit, jakyvm zpusobem ovlivnilo postiZzeni ditéte vztahy v rodinég.

A O

Ma Vase dité néjaké sourozence?

Kolik let sourozenec ma?

Jaky maji mezi sebou vztah?

Musela se n¢jakych zplisobem zménit strategie vychovy? Jak to probihalo
Je ve vasi rodin€ n¢kdo, kdo Vam pomaha s péci?

Jak se k Vam postavili ostatni piibuzni a ptatele, po oznameni diagnozy ditéte?
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PRILOHA P II-UKAZKA ROZHOVORU I

Kdo si jako prvni v§imnul odliSnosti chovani a projevech ditéte?

Ja. To je dost zvlastni, to je prosté Sesty smysl. Jesté kdyz mas zdravé dit¢ a vidis, ze ten V.
ma n¢jaky problém a nedokazes ho vysvétlit. Bylo to v srpnu, bylo to tady (v kuchyni) kdyz
lezel, zacal mlatit hlavou o zem. Ne o to lino, ale o tu dlazbu. Jako j& jsem velmi racionalni
¢loveék a me bylo jasné, Ze ma néjaky zdravotni problém, ale nebylo to jenom o tom. Takze
to, ze v 10 mésicich zacaly u V. chronické potize s hornimi cesty dychacimi, které vyustili
nékolika hospitalizacemi v nemocnici a pak akutni operaci nosni mandle. To vypadalo, Ze je
V. jakoby permanentn¢ pod vodou a mél té¢zké migrény, potadné neslySel. No ale
neznamenalo to, Ze se vyfesil ten jeho problém, on byl nestastny. Nerozuméli jsme si
navzdjem. To bylo pofad, on stal a tu a tam byl rozzufeny, Zze mu nerozumime. A pak teda
mentalni problémy a socialni odli$nost, to se projevilo naplno az ve Skolce. Tam $el V. té$né

pred tfetima narozeninama a od tfi let to aktivné fesime.
Jaké byly prvni priznaky, kterych jste si u svého ditéte vS§imla?

Ptiznaky byly ptedevS§im ve vzdjemném Spatném porozuméni potieb. Nebyli jsme schopni
navzajem pochopit své pozadavky a vztek byl v podstaté na dennim poradku. Ale bylo to i

tim, Ze V. velmi Spatné slySel, coZ jsme zjistili az v 2,5 mésicich.
Kdo oznamil diagnézu ditéte a jakym zpisobem?

SPC Brno a telefonem. Ale nebylo to nic z ¢eho bych se hroutila, bylo jasné, Ze k né€emu

takovému sméfujeme. .. jen to spravné popsat.

V kolika letech byl autismus diagnostikovan?
Pff to bylo, kdyz mél 3roky a 11 mésicu.

Je u Vaseho ditéte kombinaci i jiného postiZeni?

Krom PAS je tam mentalni retardace, ale uplné piesné si to ted’ nevybavim.. Musela bych
se podivat pfesné do papirta (odmlceni)

Jak dlouho trvalo vyrovnat se s faktem, Ze je VaSe dité autista?

Pro mé to byl tleva, ted’ to asi vyzni blbé, ale V. je jaky je a ja potiebovala ten papir hlavné
pro ostatni, aby ve&déli, Ze na to ma pravo, se takto chovat. Zpétné asi néjaké faze pftijeti

probéhly, ale péce o déti a prace moc nedovoli se v tom utapét. Asi tfi mésice jsem to

nedokazala krom rodiny fict nahlas, ale pozdéji jsem pochopila, ze kdyz o tom nebudu mluvit
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jako o faktu, nepfijmu to. Je to tak. Boli to, nejhorsi je ptestat vétit, Ze ptijde den, kdy se vse
zlepsi. Brat vse tak jak je a nedovolit stagnaci, nevzdat to, protoze, kdyz to vzdaji rodice,
vzdaji to vSichni okolo a dit¢ nema Sanci svétu néco prinést. Na PAS neexistuje navod a
opravdu musite dat na intuici, okoli vysvétlovat a ditéti stanovit hranice. A obcas se poradné
vyspat.Hlavné to ¢loveék nesmi brat jako trest, ale ani jako dar. Je to zivot, ve kterém maji
vSichni své starosti. U nés je jen problém, ze PAS nema jesté doprovodné sluzby, které by

fungovali pro rodiny, kde zijeme.
Jakou mate vizi do budoucna, co se péce tyce?

Vybudovat pro V. krouzky, pracovni a bytové podminky pro jeho budouci zivot. Nechci jej
a sebe dostat do pasti, kdy on bude fungovat jen se mnou a ja si nebudu moci dovolit ani
onemocnét, nebo zaji do kina, nebo prosté cokoliv. Oba potifebujeme sviij prostor a oba
potfebujeme mit silu byt spolu i bez sebe. Zatim je maly a vim, jak t&zké je pro n¢ najit u

lidi divéru a V. jim svéfit. Chee to Cas.

Jaké vyuzivate pomahajici organizace €i socialni sluzby pro rodiny déti PAS?

Popiste od samého zacatku aZ po soucasnost.

Paspoint. Je to tak rok, co jsem nds zaregistrovala. Nebylo jednoduché o v§em mluvit zas a
znovu a zadat o pomoc. Mate pocit, ze to musite zvladnout sami. Od zafi méame c¢loveka,
ktery jednou za mésic piijede a ve vaSem prostiedi si povida o vSem co se déje. No vidi
realitu, ne zprosttedkované fraze. Radi Vam, ne obecné. Je to hlavné pro mé odborna a

psychicka pomoc, za kterou jsem prost¢ rada..

Jak jste se o téchto organizacich dozvédéli?

Od maminek, které¢ jsou mé kamaradky a taky maji ,,autiky*.
Jaké jsou podnéty vzniku afektivniho chovani?

Nenaplnéni potieb, nevyhovéni, ale dochéazi i k uzkostem, které nemaji pro mé pficinu a
jsou. Umi se to odZit a vnimat co chce, jestli to jde mu vyhovét. KdyZ ne tak to ustat. A kdyz

nevim tak prosté byt u n¢j a cekat, jak to dopadne.
Jak se u Vaseho ditéte projevuje afektivni chovani?
Place a kiici ... (v tento moment se k naSemu rozhovoru piidava i V. a vtipkuje).

Lze u Vaseho ditéte néjakym zpiisobem zmirnit jiZ probihajici afekt? Popripadé jak?
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Sam vyhledava kontakt, chce byt u mé, chce se tulit, vyzaduje pozornost...i proto citim, Ze

to nemuze byt jen 0 m¢ musi mu umét pomoci i nékdo jiny.

Jakym zpiisobem dité komunikuje, je komunikace u VasSeho ditéte verbalni ¢i
neverbalni?

No, on si zékladni potteby fekne srozumitelné, zacina chtit a touzit. O redln¢ vnima a
kdyz chybi slova a prosté ukazuje. Zavede Vas na misto své potieby. Trpi echolalii, opakuje

fraze z pohadek, pisni ... a i nimi vyjadiuje své potieby.
Pokud je neverbalni, jaky princip komunikace u Vas v doméacnosti funguje?

Karti¢ky u nas nefunguji, ale je to tim, ze my mu rozumime. To, ale naraZzi na to, ze my mu
rozumime, pro okoli je necitelny. Ve Skolce na karticku reaguje. S Paspointem hledame
metodu, jak na to. Pro mé je to ale jako ucit se cizi jazyk, pro me je to velmi naro¢né piejit
na jiny zptisob komunikace. Jak fikam — ja vim, co chce.

Lze u VaSeho ditéte néjakym zpiisobem zmirnit jiZ probihajici afekt? Popripadé jak?

Snaha je, vysvétluji jim, jak na to, ale myslim, Ze tohle je o tom, ze si myslim, Ze on vi vic
nez ja. Tohle je zaCarovany kruh. Vhledem k tomu, Ze pfevdzny Cas o déti peCujeme

s manzelem sami. A okoli vidi V. jen velmi zfidka, nedokdZou najit a pochopit jeho odlisné

projevy. NatoZ se mu pfibliZit.
Ma Vase dité néjaké sourozence?

Ano ma $tésti v podobé starsi sestry (o dva roky). H. ma osum a je pro V. velka opora. Ma
brachu velmi rdda a zatim se za n¢&j nestydi. (H. sedi kousek od nas a usmiva se na m¢)
Ptejima i nad nim kratkodoby dohled. Ale kdy miize je radéji ve spolecnosti déti, které jsou
Ji mentalné bliz.

Kolik ma sestra let?

H. mé osm.

Jaky maji mezi sebou vztah?

No diky H. se V. hodné& véci naucil a ona od néj. Myslim, ze maji pouto a oba se najdou,
kdyz se néco dé€je. Napft. V. velmi téZce nese, kdyz H. néco vyc¢itdm. Nebo ona jde za nim,
kdy place a ja se na n¢j zlobim. Nemaji problém spolu usnout v posteli. Zatim mame Stésti,

ze oba se takto krasné maji. (respondentka se usmiva a diva se na déti)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 58

Musela se néjakych zptisobem zménit strategie vychovy? Jak to probihalo?

Urcité ano, H.je regulérni partner, mluvim s ni o vS§em na rovinu, i kdyz si moc dobfie
uvédomuju, ze bych pro ni chtéla jiny zptisob vyrtstani.. Vysvétluji ji, pro¢ k né€emu doslo.
Pfipravuji ji napi. Ze zkina s V. odejdu, jak to prestane davat, ale ze se sejdeme po

pfedstaveni v Satné.
Je ve vasi rodiné nékdo, kdo Vam pomaha s péci?

Babicka obcas (respondentka se k této otdzce nechtéla vice vyjadfovat), rodice ani nikdy

nevozili kocarek, napocitala bych to na prstech jedné ruky.
Jak se k Vam postavili ostatni pribuzni a pratele, po oznameni diagnozy ditéte?

Myslim, ze porad nepochopili, ze V. stav je takovy, jaky je ...
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PRILOHA P III-UKAZKA ROZHOVORU II

Kdo si jako prvni v§iml odliSnosti chovani a projevech ditéte?

U nas to byla instruktorka krouzku, ktery jsme navstévovali, tady v misté bydliste, a to bylo
asi kdyz ji bylo dva a ptl roku.

Jak se tyhle odliSnosti projevovaly?

Nehrala si s ostatnimi détmi, nezapojovala se do téch ¢innosti jako ostatni vlastné jsi neuméla

ani hrat.. a vylozené se stranila dé€ti, ostatnich a byla i pozadu a ve vécech jako ze tieba byla

jesté na plenkach, kdyz ostatni déti uz v jejiho véku plenky neméli a méla problémy s jidlem

v

a byla takova izkostn¢jsi 4 ne moc dobfte piijimala nové prostiedi.
Jaké byly prvni pfiznaky, které jste si vS§imla jako prvni?

Ach, asi to, Ze hm, se nezapojovala do hry s ostatnimi a chybél o¢ni kontakt, i se mnou. Plus

nereagovala vlastné na své jméno, viibec, anebo i takové ty véci jako strasné Spatné spala.

Kdo oznamil diagno6zu ditéte a jakym zptlisobem?
Diagnozu oznamila, nebo vyslovila podezieni, psycholozka, kterd byla prvnim specialistou,
kterého jsme navstivili. S tim ze ona mi fekla, Ze ma podezieni na poruchu autistického

spektra a potvrdil to nésledn¢ asi za par tydn psychiatr, kterého jsme navstivili.
V kolika letech byl tedy autismus diagnostikovan?

V necelych tiech letech.

Je u vaSeho ditéte kombinace i jiného postiZeni?

Vlastn€ mirna mentalni retardace, jinak nic jiného. AZ pozd¢ji se pridaly znaky ADHD a

hyperaktivita.
Jak dlouho trvalo vyrovnat se s faktem, Ze je vase dité autista?

Jejda. V ur¢itych situacich mozZna se s tim pofad jesté¢ vyrovnavam, ale pfijala jsem to uz
jako fakt. A ja bych fekla Ze moZzna tak tfi, Ctyfi roky.

Jakou mate vizi do budoucna, co se tyka péce?

Tak osobné chci zistat vlastné s L. vcelku co nejdéle to pijde Chei ji provazet celym mym
zivotem, ale rozhodné vim, Ze budu vyuzivat sluzeb jako je stacionat, a pokud to bude ta

moznost, tak bych chtéla, aby bydlela n&jaké formé chranéného bydleni, a do kterého bych

ja méla jako pfistup a mohli bychom se vidat neomezen¢.
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Jaké vyuzivate pomahajici organizace ¢i socialni sluzby pravé pro rodiny s détmi s

poruchou autistického spektra?

Tak mi vyuzivam vlastné stacionaf, kde L. pobyva v pondéli az patek po skole, a potom
hlavné brnénskou organizaci Paspoint, kde momentaln¢ jsme a vyuzivame jejich sluzeb

socialné aktiviza¢nich, kde k nam dochézi jejich pracovnice..
A socialni sluzby od zac¢atku diagnézy?

Od zacatku to bylo vlastné také, ale to byla rana péce. Ti k nam dochazely kazdé Ctyti az pét
tydnii a na konzultace a pomahali mé vlastné vyvojem L. Potom my jsme tam jesté dojizdéli
1 na nacvik funkéni komunikace, protoze L. je neverbalni, takZe naucit se fungovat nebo

komunikovat ptes piktogramy.
Jak jste se o téchto organizacich dozvédéli?

No.. vlastn€ rana péce mi byla zminéna na neurologii, neurolozka a vlastné¢ kdyz jsem to
vyhledala ho zacala se o to vice zajimat tak mi vyb¢hl paspoint, jako tady nejblizsi
organizace vénujici se v Jihomoravském kraji autismu, nebo autistiim, takze tam to tak byla

takova logicka cesta.
Jaké jsou podnéty vzniku efektivniho chovani, jestli néjaké jsou?

(smich) Jsou. Urcité¢ ma afektivni chovani, a je to u ni Casto to byva tim, Ze L. je neverbalni.
Takze ja ji ne vZdy rozumim, co po mé& v danou chvili chce. TakZe je to takova ta dis
komunikace, anebo a on ma i hodné.. jak bych to fekla, ona je svéhlava a je tvrdohlava..
TakZe kdyZ ja nechci néco povolit, co ona zrovna chce, tak potom jde do afektu. MiZou to
byt riizné, rizné véci.. a jeji vlastni neuspéch ji dokaze vyvolat u ni efekt, kdy ona chape, ze
nedosahuje néceho, ¢eho by méla dosahnout, ted’ kdyz jsme zacali a zacala chodit do prvni

ttidy.. Tak kdyZ ji néco nejde. tak je z toho nest’astnd, to dokaze také vyvolat afekt.
Jak se tento efekt projevuje?

Kitik a slzy a nervézni zpév, obcas sebou hodi na zem a sebeposkozovani ve formé¢ kousani
sebe sama, potom si také kousne do lidi okolo sebe, kteti se zrovna snazi ji néjak uklidnit.
Stipani, $krabani a obéas se i stalo, ze kdyZ byla na zemi, tak za¢ala bouchat hlavou o zem,
ale to je to uz je opravdu hodné velky efekt to nedé€la zase tak Casto ale jako jo takovy ten

super vztek.
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A néjakym zpiisobem lze tady ten efekt zmirnit, pokud néco zabira?

Tak urcité pfedchazet tomu néjak, ale zase jsou momenty, kdy to se neda. A ja jsem zjistila,
ze proste je nejlepsi, kdyz zlstanu v jeji blizkosti a néjak do toho nezasahuju.. A ona s tim
afektem projde, a potom se uklidni. Jsou i urcité takové mensi afekty, kdyz vim, Ze na ni ten
vztek je, ona.. potiebuje si do néceho kousnout. Takze vim, ze to budu ja, takze ja uz s tim
néjak pocitdm, nastavim ruku a ona si do ni kousne, a v tom okamziku ze sebe ten vztek
n¢jak dostala.. a je to v potadku, takze ja se stanu objeti v tu danou chvili. Tim tomu pomuzu,
ale nejlepsi je prosté ziistat v blizkosti. Nechat ji at’ si to prozije, a potom jenom tak néjak..

ne pochvalit, ale dat ji najevo, Ze tam ten clovék je s ni a Ze ji chape.
Co tfeba kousatko, mate povédomi o této pomticce?

Ano odmit4, odmitd. Odmitla, toto neni to pravé ofechové pro ni.. Ona prosté potiebuje
nevim.. A samoziejm¢ ono mi to nefekne, ale j& si myslim, Ze ona potiebuje tu bolest, kterou

ona citi, prenést na nékoho druhého. A tak to néjak si to ja odiivodiuji.
Jakym zptisobem dité komunikuje, jestli je komunikace ditéte verbalni ¢i neverbalni?

Lily je vSeobecné neverbalni, ale dneSni dobé bych fekla, ze asi zvladam cca 10 ceskych
slov, které je schopna funk¢éné pouzit.. v dany spravny okamzik, ale jinak spolu
komunikujeme neverbalnég, bud’ pies piktogramy anebo.. Nebo ja k ni mluvim, ona odpovida
nebo ona mi da najevo, to, co chce, vétSinou piktogramy, anebo ja ¢tu jeji ,,pod language* -
feC téla (Gsmév), a v§imam si jejich pohybd, jejiho vyrazu, jejiho sméru pohledu, protoze
obcas umi i na néco ukézat. Dnes, dnes uz to umi, ale ze zacatku to vitlbec nepouzivala-to
ukazovani, anebo m¢ vyloZzené vezme za ruku a dovede k dané véci. A to jako da néjak

najevo, Ze néco chce.
Proc¢ bylo zdiiraznéno Ze umi pouzivat 10 ¢eskych slov?

ProtoZe tihne k anglictiné. Je z dvojjazy¢né rodiny, jeji tatinek je cizinec, ale j& s nim
komunikuji v angli¢tiné. A angli¢tina je vSeobecné pro autisty srozumiteln&jsi, to je
vSeobecné znamé, takZze kdyz mi nerozumi v Cestiné€, ja na ni mizu pouzit.. nebo pouziji

anglické slovicko, a vim Ze ona tomu rozumi.
Mate néjaky specidlni zptsob, jakym piktogramy pouZivate? Napriklad reZim dne?

Ano, ano mame tydenni kalendat, na ktery to trvalo asi ptil roku az rok, nez zacala tak né¢jak

vnimat a chipat. A taky ndm to pomohlo v tom, Ze ona uz je schopna rozlisit dny. Riizné
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dny v tydnu a vnimat takovou tu ¢asovou linku, ze kdyz obc¢as mluvim o budoucnosti,
protoze tohle to autistim taky hodné Casto chybi, oni nechapou, kdyz né€kdo fekne, ze to
bude tieba zitra nebo za 10 minut nebo za dvé¢ hodiny. Takze tohle to nam taky hodné
pomohlo, také pouzivame tieba piktogramy v tom, kdyz néco odpocitdvame, tieba nevim..
jaka udalost se ma stat za mésic. Tak ja vyrobim kalendaf, kde ona si $krtd kazdy den, na
konci toho kalendate je to dané — ta dana ta odmeéna, anebo ,,event, ktery se ma stat. Takze

je to pres piktogramy, vlastn¢ takhle tak to u nés funguje.

Zapojuji se i ostatni ¢lenové rodiny nebo kamaradi do tady toho zpisobu komunikace,

jestli dokaZou pouzivat tyto piktogramy?

Tatinek ano, kdyZ za nim jezdi. Ten je ma, ma nakopirované ty nase, pouziva je vlastn¢ i ve
Skole, néjak se tak se to snazime a sloucit. A (smich) nase asistentka samoziejmé taky, ale

jinak dalsi zbytek rodiny ne.
Musela se néjakym zptisobem zménit strategie vychovy, pravé po diagnéze?

Urcite, urcité.. vychovavat dit€ s poruchou autistického spektra zahrnuje neuvétitelnou
trpélivost, takze ta vychova, (povzdech) neda se fict specificky. Prosté ta vychova je jina.
Véci trvaji déle, déle se na né cekd, at’ uz na malickosti nebo normalni véci, jako je
odplenkovani, nez pochopi, Ze ma tfeba kousat, nebo néco. Casto tam byvaji riizné poruchy

piijmu potravy. Tohle to zasahuje vSechny oblasti toho bézného Zivota a béZné vychovy.

rwr

Je ve vasi rodiné nékdo, kdo vam s péci pomaha?

Moje maminka, které je 73 let. Tak ta ano, podobu, co jsme bydleli u mych rodic¢i, tak urcité
na 100 % to bylo, to bylo tizasné. V dnesni dobé€ vlastné s ni travi tydnu — ja bych tekla, ze
kazdy den tak piil hodinku, nez ja pfijdu z prace, ale jinak j& uz se snazim ji moc neobtéZovat,
vzhledem k jejimu véku. I kdyZ ona dceru miluje, tak to neni fér na ni, kvili jejimu

zdravotnimu stavu, hlavné.
Jak vypada komunikace otce a dcery?

Protoze zije v cizing, tak bud’ on jezdi sem nebo L. ho navstévuje, pies prazdniny. Takto
jsme se dohodli. Samoziejmé od n¢ho je 1 né¢jaka finan¢ni pomoc. Vidavaji se v 99 % skoro
kazdy den ptes FaceTime. Miluje ji, ja bych fekla, Ze on ji zboznuje a ona zboznuje jeho. A

ey

1 kdyz 7iji v odlouceni, tak to tam prosté klape.
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Jak se k vam postavili ostatni pribuzni napriklad sourozenci, nebo pratelé, pravé po

oznameni diagnézy ditéte?

Zarazilo je to, tak néjak to vzali na védomi, ale ja vim, Ze se na jejich pomoc nedokazu
(nemtzu) spoléhat. Do dnesni doby mi ani jeden z mych sourozencii nenabidl hlidani L., ani
s ni nikdy netravili oni ¢as o samoté, vzdycky je to pouze v mé pfitomnosti. Bud’ si asi teda
pravdépodobné viibec netroufaji, nerozumi jejimu svétu a jejimu chovani, ale prosté tak to
je a ja to beru na védomi. A pratelé, pratelé perfektné.. Myslim si, Ze ptatelé to mozna asi
vzali 1épe nez moje vlastni rodina. A snazi, snazi se ji porozumét a samoziejme jsou tam

vyjimky. J& jsem kviili tomuto postizenim nasla obrovskou skupinu pratel, musim fict.
Snazila jste se vyhledat i néjakou asistenci nebo vypomoc pri vychové Vasi dcery?
Ano, diky mé vlastni iniciativé jsem ji nasla asistentku — kamaradku-adoptivni rodinu. A je
to vlastné Uplné€ nejuzasnéjsi véc, které by se nikdo nemél bat, protoze kazdy potiebuje obcas
pomoc. Jen musime prosté hledat a najit toho spravného ¢lovéka, a kdyz to klapne, tak je to

aplné skvalé.



