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Anotace

Bakalarska prace je zamérena na podporu rodin s ditétem s poruchou autistického spektra.
Cilem bakaldrské prace je zjistit, jak rodiny s ditétem s PAS vnimaji poskytovanou podporu.
Prace je rozdélena na dvé Casti, teoretickou a praktickou. Teoreticka ¢ast zpracovava odborné
zdroje, vymezuje pojem poruchy autistického spektra, zabyva se projevy PAS a dale jednotli-
vymi poruchami autistického spektra. Prakticka ¢ast zjistuje prostfednictvim rozhovoru s ro-
di¢i, resp. matkami déti s PAS, jaké formy podpory se jejich rodinam a ditéti dostava, jak oni
sami vnimaji miru této podpory a nabidku sluzeb, ur¢enych détem s poruchou autistického

spektra a jejich rodinam.

Klicova slova: rodina, dité s poruchou autistického spektra (PAS), podpora
English abstract

This bachelor thesis is focused on support for the families with child with autism spectrum
disorder (ASD). The aim of the bachelor thesis is to find out how families with a child with ASD
perceive supplied support. The work is divided into two areas, theoretical and practical. The
theoretical part works with academic resources, defines subject autism spectrum disorders,
deals with the manifestations of autism and individual autism spectrum disorders. The practi-
cal part finds out through interviews with families what kind of support their families and chil-
dren receive and how parents perceive amount of support and available support offers for

families with a child with autism spectrum disorder and their families.

Key words: family, child with autism spectrum disorder (ASD), support
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Teoretickd cast
Uvod

Poruchy autistického spektra (dale i PAS) narusuji mentalni vyvoj ¢lovéka v nékolika oblastech.
Postihuji celou osobnost a pronikaji vdemi sméry. Projevy a chovani jsou u jedinc s PAS
znacné rliznorodé. V pribéhu vyvojovych obdobi se méni a souvisi se stupném celkového

mentalniho handicapu.

Péce o dité s PAS predstavuje pro rodinu velikou zatéz. Zpocatku se rodina potyka s nejistotou,
Ze se jejich dité nevyviji, tak jak by mélo. Proces stanoveni diagndzy je mnohdy zdlouhavy
a frustrujici. Po diagndze PAS nasleduje Sok, nejistota a obavy z poruchy. Rodina proziva i po-
city selhdni, ktera prameni z reakci okoli. Casto lidé nemaji dostateéné a presné povédomi

o PAS. Dulezita je i provazanost jednotlivych resortt v pristupu k PAS.

Autorka této bakalarské prace pUsobi jiz fadu let v matefské Skole specidlni a ¢asto se ve své
vychovné-vzdélavaci praxi setkava s détmi s PAS. S rodici je v kazdodennim kontaktu a uvédo-
muje si, jak je péce o dité s PAS narocna. Rodice se ditéti nepretrzité vénuiji, Zivot prizpGsobili
jeho rezimu, proto muize snadno dojit k pretizeni rodiny.

Rodina ditéte s PAS potrebuje podporu v mnoha aspektech. A pravé rliznymi moznostmi pod-

pory rodiny se zabyva tato bakaldrska prace. Jejim cilem je zjisténi, jak rodiny s ditétem s PAS

vnimaji poskytovanou podporu.

Bakalarska prace je rozdélena na ¢dast teoretickou a praktickou. Teoreticka ¢ast na podkladé
odborné literatury vysvétluje problematiku PAS, projevy PAS a jednotlivé druhy poruch autis-
tického spektra. Dale je pozornost vénovana problematice rodin s ditétem s PAS, predevsim
se zaméfuje na zatézové faktory, se kterymi se rodiny potykaji a dale na socidlni, vzdélavaci

a zdravotni problematiku.

Prakticka ¢ast obsahuje kvalitativni prdzkumné Setreni prostfednictvim rozhovort s rodinami
s ditétem s PAS. Prostudovana je lékarska dokumentace, individualni vzdélavaci plany a dopl-
néna je kazuistikami déti. Ziskand data jsou dale vyhodnocena a pouzita k zodpovézeni pri-

zkumnych otazek.



1 Poruchy autistického spektra

1.1 Vymezeni pojmu

Poruchy autistického spektra patfi, respektive byly zafazeny do skupiny pervazivnich vyvojo-
vych poruch, které se projevuji od narozeni nebo maji svlij pocatek v obdobi kolem 2 az 3 let
véku ditéte. Radime je k nejzdvainéjsim porucham psychického vyvoje déti. Pervazivni zna-
men3, Ze je zasazeno néco hluboko v ¢lovéku, néco, co postihuje celou osobnost, co pronika
vsemi sméry, co je trvalé. Poruchy autistického spektra jsou souhrnnym nazvem, pro rlizné,

Casto obtizné rozlisitelné varianty takovych poruch (Thorova 2016).

V odborné i laické verejnosti byva pouzivan pojem autismus i zkratka PAS, tyto dva pojmy nej-
sou totozné, avSak byvaji uzivana jako synonyma, stejné tak bude uzivano i v této praci. Kazdé
dité s PAS je jiné, jeho projevy a chovani jsou znacné rlznorodé. V pribéhu vyvojovych obdobi
se méni a souvisi se stupném celkového mentalniho handicapu. PAS zasahuji vyvoj v oblasti
socialni interakce a komunikace. Diagnostika PAS je vzdy postavena na zdkladé komplexniho

pozorovani chovani ditéte v nékolika specifickych oblastech (Thorova 2008).

1.2 Diagnostika

Hlavnim diagnostikem PAS je détsky klinicky psycholog a psychiatr. Mezi diagnostické nastroje

patfi screening CARS, DACH a nize je uveden diagnosticky nastroj M-CHAT.

Diagnostické vySetfeni spociva v pozorovani ditéte v konkrétnich, pfipravenych situacich
a také pfi spontdnnich aktivitach. Pozorovani byva doplnéno rozhovorem s rodici pro doplnéni

informaci o vyvoji a sou¢asném stavu ditéte (Zupovd, 2021).

V ramci preventivni prohlidky v 18 mésicich véku se provadi vysetfeni za Ucelem vcéasné dia-
gnostiky PAS. Vysetfeni spociva ve zhodnoceni psychomotorického vyvoje ditéte s dirazem
na zaméreni se na potize, které jsou typické pro PAS. Pfedevsim se sleduje oblast sdilené po-
zornosti, kam patfi napfiklad navazani a udrZzeni o¢niho kontaktu, reakce na svoje jméno, dé-
leni zdjmu mezi sledovany objekt a jinou osobu. Pro vySetreni vyuzivaji prakticti [ékafi pro déti
a dorost jednotny dotaznik, ktery vychazi z Metodiky provadéni a vykazovani véasného za-
chytu PAS, soucdsti jsou i pfesné pokyny k vyplnéni a vyhodnoceni. Dotaznik obsahuje 20 ota-
zek, rodi¢ zaznamenava odpovédi krouzkovaci formou ano/ne (Vseobecna zdravotni pojis-

tovna Ceské republiky 2021).



Ptiklady otazek v dotazniku:

e Napadlo Vas nékdy, Ze by Vase dité mohlo byt neslysici?

e Ukazuje Vase dité jednim prstem, aby poZzadalo o néjakou véc ¢i o pomoc? (napf. uka-
zuje na jidlo nebo hracku, na které nedosahne?)

e Zajima se Vase dité o jiné déti (napf. sleduje jiné déti, sméje se na né nebo jde za nimi?)

e Reaguje Vase dité, kdyz na néj zavolate jménem? (napf. vzhlédne k Vam, zacne mluvit,
Zvatlat nebo prerusi dosavadni ¢innost, kdyz na néj zavolate jménem?)

e Rozrusi Vase dité kazdodenni zvuky? (napf. kfici nebo place v reakci na zvuky jako jsou

napriklad zvuk vysavace ¢i hlasitda hudba?) (Barton, aj. 2009).

Vyhodnoceni dotazniku trva 1-2 minuty a dotaznik je sestaven tak, aby bylo odhaleno co nej-
vice pripadd PAS. Dotaznik ma vysokou miru ,falesné pozitivnich” vysledkl, to znamen3, Ze
ne vSem détem, které dosahnou v dotazniku vysokého poctu bodu, bude diagnostikovana
PAS. Lékar by mél vychazet z vlastniho pozorovani ditéte v ordinaci, neZ pfistoupi k celkovému
zhodnoceni a stanoveni dalSiho postupu. Pokud dité splfiuje kritéria pro podezreni na PAS,
Iékaf ho ihned odesle k odbornému vysetieni détskym psychiatrem. V¢asna odbornd diagnos-
tika je pro dité s PAS a jeho rodice velice dlleZita, aby se co nejdfive zacalo s nacvikem social-
nich dovednosti, s logopedickou péci atd. Pokud skére v dotazniku ukaze na patologické rysy,
podobné hodnoceni se pak provadi s odstupem 6 mésicl. Diagnostika PAS se ani tak nemusi
potvrdit, ale dité by mélo byt i nadale vySetfeno, protoze u néj mize byt zvysené riziko jinych

vyvojovych poruch nebo opoidéni (Vieobecnd zdravotni pojistovna Ceské republiky 2021).

1.3 Autisticka tridda

Spole¢nym jmenovatelem PAS jsou navenek pozorovatelné abnormality ve tfech oblastech
vyvoje ditéte, a to narusenad socialni interakce, narusena komunikace a abnormality v zadjmech,
chovani a hie (Kulisek, RySankova 2021). Mluvime o tzv. autistické triddé, potize se posuzuji

pfi diagnostice PAS.
Socialni interakce

Stézejnim projevem jedincl s PAS je naruseni dovednosti v oblasti socialni interakce. Jiz kon-
cem sedmdesatych let popsala Lorna Wingova, britskd psychiatricka, tfi typy jedincl z hlediska
jejich socialni interakce u lidi s PAS (typ osamély, pasivni, aktivni—zvlastni). Thorova v roce
1996 pridala jesté typ ctvrty, formalni, ktery je uvedeny nize (Thorova 2016).
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Typ osamély socialni interakce se vyznacuje nezdjmem o druhé osoby a spolecnou ¢innost.
Dité nejradéji travi ¢as o samoté, ke hie nikoho nepotrebuje. Na ostatni lidi reaguje mélo nebo
vubec, vici blizkym lidem m{iZe nebo nemusi uplatfiovat zakladni socidlni dovednosti, jako je

socidlni usmév, o¢ni kontakt, projev radosti ze shledani.

Dalsi je typ pasivni socidlni interakce, kdy dité pfistupuje k lidem pasivné, kontakt byva spise
kratkodoby. Nesnazi se aktivné navazat socidlni kontakt s vrstevniky nebo cizi osobou, ale
mUze je s oblibou pozorovat. Postradda vyssi socidlni dovednosti jako je prosba o pomoc, po-
skytnuti Utéchy, projeveni pfani. Dité nerozumi jednoduchym pravidlim socialni interakce.

Celkové je chovani velmi nezralé. Dité fyzicky kontakt miva rado.

Typ aktivni je vyrazny zvlastni socialni interakci. Dité navazuje aktivni, ale nepfiméreny kon-
takt, kdy nebere ohled na druhé, provokuje je, mizZe se projevovat aZ agresivita. Nedokaze
odhadnout socialni normu, ¢asto ji pfekracuje, kdy pfili§ osobné kontaktuje i zcela nezndmé

osoby. VyZaduje jen urcita témata hovoru, klade nevhodné dotazy.

Typ formalni socidlni interakce nerozlisi jemné rozdily spolec¢enského styku, kdy se snazi o na-
podobu ostatnich, chovani tak plisobi zvlastné. Chybi socialni intuice. Dité nedokaze byt flexi-

bilni, potiZe nastavaji pfi zméné socialni situace (Thorova 2016).

Dalsimi problémy v oblasti socialni interakce jsou potize se zaclenénim mezi vrstevniky, dité
nezvlada kolektivni hru, nedokaze se pfizpusobit pravidliim. Do kontaktu s ostatnimi vstupuje
zcela nevhodné napf. agresi, predvadénim se nebo jinym nevhodnym chovanim. Pro své ne-
vhodné chovani neni ¢asto okolim ptijiman. Stava se, Ze tyto déti se Casto stavaji obétmi Sika-
novani. Pro déti s PAS je obtiZzna napodoba. Problematicka je ndpodoba pohyb, ¢innosti nebo
feci. Kazdodenni ¢innosti, které ma ve svém okoli nebo je pozoruje u svych blizkych, nezakom-

ponuje do hry (Thorova 2016).
Komunikace

PAS provazi potize v feCovém vyvoji, napf. opozdény vyvoj feci, dité nemluvi vilbec nebo velmi
malo, neprojevuje zajem o komunikaci. Na recové pokyny mize a nemusi reagovat. 90 % déti
s PAS mluvi alespon ¢asteéné. Omezend je i neverbalni komunikace. Dité nepouziva ukazovani,
nezapoji o¢ni kontakt, celkové jsou mimika i gesta chudsi. Komunikace je jednostranné zamé-
fena. Dité se zajima o vlastni témata, dialog tak vazne, nezajimaji ho potfeby a zajmy poslu-
chace. Klade otdazky, na které zna odpovéd nebo otazky tykajici se jeho zajma. Komunikaci
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nedokaze pfizpusobit socialni situaci, chybi praktické pouZivani komunikace. PouzZiva spole-
¢ensky nevhodné vyroky, vulgarity. Pfi komunikaci plsobi nezdvofile, nedokaze pozdravit, Cini
mu potize vykdni. ObtiZe se objevuiji i pfi vyjadiovani vlastnich pocitli. Objevuji se zvlastni pro-
jevy v feci, dité mechanicky opakuje slySené, zaménuje zdjmena, ma potize s gramatickou
strukturou véty a nepouziva rozvitd souvéti. Mluvi si pro sebe, fadi slova bez kontextu. Ulpiva
na urcitych vyrazech, ma potize s pfimérenou intonaci a regulaci hlasitosti feci. Opakuje urcité

véty nebo vyrazy stéle dokola (Thorova 2008).
Opakujici se zajmy a aktivity

Déti s PAS maji zvlastni zajmy napf. mapy, dopravu, kanaly, pismena, Cislice, hydranty aj. Ob-
vykle se jedna o aktivity, které maji fad a jsou predvidatelné. OdliSnost v zajmech se mUze
projevovat v mluvé, pti komunikaci nebo kresbé. Stereotypné manipuluji s predméty a zaro-
ven je tato Cinnost uklidniuje, patfi sem napf. roztaceni raznych predmét(i, hazeni s vécmi,
bouchani, pousténi vody atd. VétSinou nezachazi s predméty podle jejich funkce, spravné si
nehraji s hrackami. Symetrie a fad je pro déti s PAS dilezitd. Nutkavé umistuji véci na sva
mista, dorovnavaji nepresnosti, rovnaji predméty do rfad nebo sestavuji rizné obrazce. Jejich
zajmy maji encyklopedicky a akademicky charakter. Zajimaji se prevazné o fakta. Nadani byva
jednostranné zamérené, vyvoj ostatnich schopnosti je nerovnomérny. Déti s PAS velmi brzy
rozeznavaji Cislice a pismena. Mezi jejich oblibena témata patfi technika, Sachy, matematika,
astronomie, dinosaufi. Maji zvySenou fixaci na predméty, které nosi stale s sebou, pokud pred-
mét zapomenou nebo je jim odebrdn, mize tato situace vést, az ke vzniku afektu (Thorova

2008).

1.4 Dalsi projevy PAS

Chovani a projevy PAS u kazdého ditéte jsou znacné rozdilné, s vyvojem ditéte se méni a také
souviseji se stupném celkového mentalniho handicapu. Vyrazné je zasazen vyvoj v oblasti so-

cidlni interakce, komunikace a predstavivosti.
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Socialni oblast

Dité s PAS ma jiz od raného véku omezeny zajem o socidlni kontakt. U ditéte s PAS je vyrazné
narusend schopnost pfimérené uzivat neverbalni chovani v rlznych socidlnich situacich. Jedna
se o postoj téla, gesta, mimiku, o¢ni kontakt. Pro dité s PAS je vétSinou obtizné navazovat
vztahy s vrstevniky. Dité spontanné nenapodobuje cinnosti, které vidi u rodict nebo souro-
zencU. Dité s PAS neprojevuje radost ze spolecnych aktivit nebo jen velmi kratce a omezené,
chybi sdilena pozornost (Cadilova, Zampachova 2017). Casto se jednotlivé projevy sdileni vy-
vijeji az se zpozdénim, po 2. aZ 3. roce i pozdéji a mohou byt zamérené jednostranné. Dité
upozoriuje na své zajmy, ale nejevi dostatecny zdjem o podnéty druhych (Kulisek, Rysankova
2021).

V oblasti socidlniho a emocniho chovani se deficit projevuje velmi rliznorodé. Mira sympto-
matiky PAS ovliviiuje zavaZnost deficitu v oblasti socidlniho vyvoje ditéte (Cadilova, Zampa-

chova 2017).
Oblast komunikace

Naruseni v oblasti komunikace se u déti s PAS velmi lisi, u nékterych déti se re¢ nevyvine vu-
bec, jindy je fec na urovni nékolika slov nebo je vyvoj feci zpomalen. Projevy mohou byt po-
dobné jako u vyvojové dysfazie, funkéni re¢ se maze zacit vyvijet se znaénym zpozdénim po
3. roce véku i pozdéji, v opaéném pripadé se rec vyviji normalné nebo rychlym tempem. U né-
kterych déti s PAS se pak setkdvame s nepfimérenym pouzivanim zdvofilostnich frazi, zahlco-
vanim otazkami, na které dité zna odpovéd, dlouhé monology bez ohledu na zajem poslu-
chace. Deficit mlzZe byt i v porozuméni v socialni funkci feci, to znamena, Ze dité nerozumi
dvojsmyslim, ironii apod. Dal$im projevem narusené komunikacni schopnosti je echolalie, kdy
dité opakuje slysené Ci pfectené. Mohou to byt napf. citace z reklam zcela mimo kontext situ-
ace. Dité mliZe zamériovat zajmena a rody. Casto je narudend i oblast neverbalni komunikace,
a to postoj téla, mimika, vyuzivani zrakového kontaktu. V prvnich letech Zivota u ditéte chybi
ukazovani prstem na to, co ho zajim3, ale m{iZe ukazovat na to, co potrebuje. U tézsich forem
PAS se objevuje absence ukazovdani. Déti s PAS také nemusi byt schopné reagovat na ukazo-
vani druhé osoby, nerozlisi mimické projevy a jejich emocni vyznamy (Kulisek, RySankova

2021).
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Hra, predstavivost a zajmy

Hra je pro psychicky vyvoj ditéte duleZita, predevSim pro predstavivost a ta je u déti s PAS
narusSend. Dité uklidnuji stereotypni ¢innosti, opakujici se pohyby nebo ritudly (Slddeckova,
Sobotkova 2014). Hra déti s PAS plisobi jako mechanickd, bez pfirozeného zajmu zkoumat
svét. Dité se vénuje ¢innostem, které jsou izolované od ostatnich podnétl (Beyer, Gammeltoft
2006). V prvnich letech Zivota u déti s PAS zaostava vyvoj hry funkéni a napodobivé. Casto se
déti s PAS zabyvaji neucelnymi aktivitami, jako je rozhazovani hracek, prenaseni, porad jsou
v pohybu. V predskolnim véku mivaji déti s PAS vétSinou stejné zajmy jako jejich vrstevnici, ale
jejich hra byva neobvykla (napf. fazeni auticek do rfady podle velikosti). Déti s PAS se obtizné
motivuji k jinym ¢innostem, jejich hra je stale stejnd a neménna, nepfijimaji nové prvky do hry,
proto je pro né problematické kooperovat s jinymi détmi. Zpravidla ve hre chybi fantazijni
prvky nebo je déti s PAS pouZivaji vomezené mire i je pouzivaji jen v oblasti svych zajma

(Kulisek, Rysankova 2021).
Motorika

Motorika jedinct s PAS se mUze vyznacovat zvlastnimi pohyby, napt. chozeni po Spickach, tre-
pani rukama, otaceni dokola, opakovani tleskani a poskakovani. Mlze dochazet ke stimulac-
nimu sebezrafovani, jako je bouchani hlavou, placani se do ¢asti téla, Stipani se do klize. V ob-
lasti jemné, nékdy i hrubé motoriky je zfejma motoricka neobratnost, ktera ovliviiuje sebeob-
sluzné dovednosti a pohybové aktivity. Dale mohou mit déti s PAS potize s psanim a koordinaci
pohybd. Cinnosti, které maji déti zautomatizované, zvladaji dobfe, v novych aktivitach jsou ale

velmi neobratné (Thorova 2008).
Mysleni

Déti s PAS se obtizné a dlouho u¢i novym vécem a vétsinou nespolupracuji. Nejsou schopni
pldnovat si a organizovat aktivity. Mohou také mit velké potiZe s orientaci. Je patrna snizena
samostatnost a vétsi mira zavislosti. Jedinci s PAS selhdvaji v praktickych dovednostech uplat-
Aovanych v béZném Zivoté. Mysleni je neflexibilni, maji snizenou schopnost zobecriovat a od-
délovat podstatné od nepodstatného. Citlivé vnimaji detaily, avSak na ukor celku. Potize jim
¢ini délat vice véci najednou, zvladnout spravné sérii Cinnosti a udélat vybér z vice aktivit (Tho-

rova 2008).
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Emocionalita

Déti s PAS se mnohdy potykaji s pocity sebelitosti, smutku, rozmrzelosti a uzaviraji se do sebe.
Neprimérené situaci vyjadruji emoce, nékdy netecné nebo pfilis silné emocné. Jejich smich ci
pla¢ muize puUsobit afektované, prozivaji specifické strachy nebo celkovou uzkostnost. Nero-
zumi jak vlastnimu emocnimu prozivani, tak ani u ostatnich. Emocni prozivani je pro déti s PAS
matouci a zahlcujici. Dochazi k rychlému sttridani ndlad, impulzivité, prudkym afektivnim sta-

vam, nizké frustracni toleranci, agresivité, drazdivosti, zkratkovitému jednani (Thorova 2008).
Smyslové vnimani

Déti s PAS maiji zvySenou precitlivélost na smyslové podnéty a jejich reakce jsou neadekvatni.
Predméty pozndvaji vSemi smysly, ocichdvaji je nebo pozoruji, opakované naslouchaji zvukam.
Casto vkladaji predméty do Ust, olizuji je. Casto jim vadi hluk nebo nékteré specifické zvuky.

Odraz svétel nebo zarivky mohou zpUsobit az panickou reakci (Thorova 2008).
Aktivita a pozornost

Déti s PAS mivaji ¢asté vykyvy v koncentraci pozornosti. Déti mohou byt hyperaktivni nebo
pasivni, je obtizné upoutat a udrzet jejich pozornost. Projevuje se u nich psychomotoricky ne-
klid. DalSimi projevy jsou vykfikovani, odbihani od ¢innosti, polehdvani. Soustredit se dokazou
na ¢innosti, ke kterym pristupuji s vysokou vnitini motivaci. Nevnimaji dlleZité podnéty, pfi-

liSnou pozornost vénuji detailim (Thorova 2008).
Chovani, adaptabilita

V dasledku Spatné orientace ve svété kolem, obtiZi v porozuméni feci a v neschopnosti vyko-
munikovat sva prani a potfeby, se u déti s PAS objevuje Uzkost a problémové chovani, které
se projevuje vzdorem nebo zdchvaty vzteku. Déti s PAS se snazi uniknout tomu, ¢emu nero-

zumi a z ¢eho maji strach (Straussova, Knotkova 2011).

SniZzenda adaptabilita svédci o obtizich v pfizplsobeni se béZznym, Zivotnim situacim. Obtizna je
adaptace na rezim Skolky ¢i Skoly. Na zmény reaguji nepfimérené. Situace jsou pro né Citel-
néjsi, kdyz se dodrzuji posloupnosti ¢innosti. Pfedvidatelnost pro né znamena jistotu, pfi pre-
chodu mezi ¢innostmi byvaji zmateni a reaguji na né s nelibosti. Dale pro né jistotu predstavuje

nemeénnost prostredi, v oblékani, ve zplisobu provadeéni aktivity. Problémy se také objevuji ve
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fyziologickych procesech, mivaji potize se spankem (malo spi, ¢asto se budi) a jidlem (jedi jen

konkrétni potraviny, trpi nechutenstvim, ¢astou zacpou) (Thorova 2008).

1.5 Jednotlivé poruchy autistického spektra

NiZe jsou blize popsany jednotlivé poruchy autistického spektra, nejvétsi prostor je vénovan
nejCastéji se vyskytujicim porucham, tedy diagndézam détsky autismus, atypicky autismus

a Aspergerdv syndrom.
Détsky autismus

Détsky autismus mlze mit mirnou formu (malo symptom() az po tézkou (velké mnozstvi
symptom). Jedinci mohou trpét mnoha dalsimi dysfunkcemi, projevuji se velmi zvlastnim
chovanim. V 10. Mezinarodni klasifikaci nemoci se uvadi, Ze maximalné jedna polovina déti

s PAS, ma diagnostikovany détsky autismus (Thorova 2008).

Priznaky détského autismu mohou byt postupné, autistické deficity se mohou objevit jiz v prv-
nim roce zivota. V nékterych ptipadech muZe nastat tzv. autistickd regrese, kdy se u ditéte
Castecné nebo Uplné ztraceji jiz ziskané vyvojové dovednosti, predevsim v oblasti feci, dale
v socialnim chovani, hfe, nonverbalni komunikaci a nékdy i u kognitivnich schopnosti. Abnor-
kontaktu, nezajmem o lidské tvare. Nékdy dochazi k podezreni, Ze je dité neslysici. Nevytvari
se typicka vazba k matce, dité neprojevuje strach z odlouceni od matky, neboiji se cizich lidi.
U starSich déti vazne ptizpUsobeni chovani socidlnimu kontextu. Dalsi abnormality jsou v ko-
munikaci, kdy fe€ byva opoZzdéna, vyznacuje se monotdnnosti, nepfizvuénosti a chybi emotivni
vyjadreni. V rec¢i se mohou objevovat ndpadné echolalie, zdmény zdjmen a chybna vétna
stavba. NaruSena byva také neverbdlni slozka komunikace, a to gestikulace a mimika. Deficity
jsou patrné i pfi hfe, hra postrada fantazii a ndpodobu. Jedinci s détskym autismem neuZivaji
hracky obvyklym zplsobem, ¢asto jsou zaméreni na detaily a mechanismy hracek. Deficity by-
vaji i v oblasti chovani a zajmu. Jedinci vyZaduji neménnost v Zivoté a trvaji na ritualech, Spatné
snasi zmény v rezimu dne. Jedinci s détskym autismem byvaji precitlivéli na okolni zvuky, pa-
chy ¢i rGzné chuté. Mivaji vyssi prah bolesti, a to mizZe vést aZz k neopatrnému chovani nebo
dokonce k sebeposkozovani. Napadny pro okoli byva u jedincl s détskym autismem motoricky
neklid vyznacujici se volnimi, stereotypnimi pohyby prstd, rukou nebo i celého téla. Casto se
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objevuji v situacich nepohody, stresu nebo Uzkosti a slouzi k uvolnéni napéti (Hrdlicka, Koma-

rek 2014).
Atypicky autismus

Atypicky autismus jen ¢astecné spliuje kritéria dand pro détsky autismus. Vyznacuje se zavaz-
nym, pervazivnim narusenim socialni interakce, verbalnimi i neverbalnimi poruchami komuni-
kacnich dovednosti. Autistické chovani se nékdy pridruzuje k téZzkému az hlubokému mental-

nimu postizeni (Thorova 2008).

Podle MKN-10 muZe byt autismus atypicky z hlediska véku nebo symptomatiky, popfipadé je
atypické oboji. V prvnim pripadé ditéte s atypickym autismem miZe byt odliSnost ve vyvoji
patrnd aZ po tretim roce véku, ale klicové oblasti jsou naruseny stejné jako u détského au-
tismu. V druhém ptipadé atypické symptomatiky je bud naruseny vyvoj ve vSech tfech oblas-
tech autistické triady, ale zplisob vyjadreni, hloubka a intenzita symptom{ nenapliiuji diagnos-
tickd kritéria, nebo jedna z klicovych oblasti neni vyrazné abnormalni (Mezinarodni statisticka

klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problém0 2018).
Aspergeriv syndrom

Aspergerav syndrom se vyznacuje potizemi v komunikaci a socidlnim chovani, které jsou v roz-

poru s celkové dobrym intelektem a fe¢ovymi schopnostmi ditéte (Thorova 2008).

Re¢ byva formalni, mechanicka, svym charakterem spi$e odpovidd feci dospélého. Re¢ se vét-
Sinou nevztahuje k socidlnimu kontextu situace. Déti s Aspergerovym syndromem Ipi na téma-
tech bez zadjmu na odezvu posluchace. Casto vyzaduji spolupraci pfi verbalnich ritudlech (Du-

dova, Mohaplova 2016).

Celkovy intelekt maze byt nadprlimérny, primérny i podprlimérny, mohou se vyskytovat
i prvky geniality. Déti s Aspergerovym syndromem mivaji problémy s navazovanim vztah
s lidmi, obtizné chapou neverbalni komunikaci, byva omezena mimika i gestika, Spatné reaguiji
na zmény, vyznacuji se nestandardnimi zajmy. ObtiZzné se zapojuji do kolektivu vrstevnikd,
chapou doslovné humor nebo ironii, coz ¢asto vede k problémovému chovani (Dudova, Mo-

haplova 2016).
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Dale muze Aspergerlv syndrom provazet agresivita, destruktivita, kdy je ¢astym doprovod-
nym jevem impulzivita, hyperaktivita nebo hypoaktivita, poruchy pozornosti a nutkavost

v chovani (Thorova 2008).

Schopnost ovladat své chovani je u déti s Aspergerovym syndromem snizend, maji sklony k vy-
kyvim nalady a vyskytuji se u nich obtizné kontrolovatelné zachvaty vzteku. Nesou nelibé
i zmény v navyklém fadu a rutiné. Jejich zajmy byvaji Uzké a ulpivavé, napf. obliba v jizdnich

fadech (Dudovd, Mohaplova 2016).
Dalsi poruchy autistického spektra
Rettliv syndrom

Syndrom se vyznacuje tézkym neurologickym postizenim, ktery ma pervazivni dopad na mo-
torické, somatické i psychické funkce. Rettlv syndrom postihuje divky a ¢asto jej doprovazi
epilepsie. Symptomatika Rettova syndromu se vyznacuje tim, Ze dité prvnich Sest mésicl vy-
kazuje normalni psychomotoricky vyvoj. Pfi narozeni ma normalni obvod hlavy, ale nasledné
se zpomali jeji rGst. Dochazi ke ztraté jiz naucenych, volnich pohyb( ruky. Syndrom je typicky
stereotypnimi pohyby hornich koncetin (kroutivé nebo myci pohyby rukou). Postupné se vy-
traci socidlni dovednosti. U Rettova syndromu jsou spiSe atypické projevy s rliznou mirou au-
tistického chovani. Obtize jsou i v hrubé motorice, v koordinaci pohybu pfi chizi. Narusena je
expresivni i receptivni slozka feci, doprovazena tézkou psychomotorickou retardaci (Tho-

rova 2008).
Jina dezintegracni porucha v détstvi

Po normalnim vyvoji, ktery trvd minimalné 2 roky, dochazi k vyraznému regresu a ndstupu
mentalniho postizeni a autistického chovani. Vyhasinaji dovednosti v oblasti feci, socidlnich
dovednostech, hernich aktivitach, mlze se snizZit i Urovern motoriky a sebeobsluhy. DalSimi
projevy je i nastup emocni lability, potiZze se spankem, agresivita, Uzkostnost, hyperaktivita,
draZdivost, dyskoordinace pohyb(, extrémni reakce na sluchové podnéty. Nejcastéjsi nastup
poruchy je mezi 3. a 4. rokem. Zhorseni stavu muze byt ndhlé nebo mize trvat nékolik mésica,
stfida se s obdobim stagnace. Je zjevné zhorseni v komunikaénich a socialnich dovednostech,

¢asto nastupuje chovani zcela typické pro autismus (Thorova 2008).
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Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Do této kategorie spadaji osoby, které nespliuji klasicka kritéria autismu, pfesto jsou jejich
problémy v rliznych vyvojovych oblastech natolik hluboké, Ze zplsobuji v bézném Zivoté za-
vazné potize v nékolika oblastech. Mezi ¢asté obtiZe charakteristické pro pervazivni poruchu
jsou uzkost, hyperaktivita, nepozornost, nerovhomérny vyvoj, tézka socidlni a emocni nezra-

lost, obtize s afektivni regulaci (Thorova 2008).
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2 Rodina s ditétem s PAS

Ze studii odbornik( (Gray 2003, Kaminsky a Dewey 2002, Sharpley, Bitsika a Efremidis 1997 in
Sladeckova Sobotkova, 2014) vyplyva, Ze rodice déti s PAS byvaji vystaveni vyssi mife stresu
nez rodice typicky se vyvijejicich déti. Studie zdUraznuji nejdalezitéjsi zatézové faktory v péci

rodicl o déti s autismem, kterymi jsou:

e dlouhy a frustrujici proces stanoveni diagnézy

e definitivnost autismu jako trvalé poruchy

e nedostateCné a nepresné verejné povédomi o autismu

e neakceptace autistického chovani spole¢nosti, nékdy i ze strany ¢len( vlastni rodiny
e velmi mala socialni podpora

e extrémné rusivé asocidlni chovani (Sladeckova, Sobotkova 2014)

Rodina ditéte s PAS se potyka se stresem spojenym s charakterem postiZzeni ditéte s PAS, ten
se nasledné projevuje problémy ve vztahu s ditétem. Dité nereaguje na matku usmévem, od-
mita fyzicky kontakt, neprojevuje radost z pfitomnosti blizkych osob, neudrzi oéni kontakt
a nepouziva jej ke vzajemné interakci. To vSe zpUsobuje Uzkost rodi¢u a vyvolava pocity se-
Ihani a nejistoty. DalsSi problematickou oblasti je komunikace. | kdyzZ je dité schopné mluvit,
nemluvi, protoze k mluveni nema vnitfni motivaci, neuvédomuje si vyznam a funkci komuni-
kace. Rodice musi hledat ndhradni formu komunikace a vysvétlovat okoli, proc jejich dité ne-
mluvi. Dité se mUZe projevovat hlasitymi, neartikulovanymi zvuky, vybuchy vzteku. To vSechno
vede k velké emocni zatézi pro rodice, zvlasté pokud nemaji dostate¢nou podporu od okoli.
Velkou stresovou zatéz také zplsobuje nerovnomérny intelektudlni vykon ditéte, rusivé cho-
vani a dlouhodobd narocna péce. Problémové chovani je pro rodi¢e velkym zdrojem stresq,
jedna se jak o externalizované formy (jako agrese, hyperaktivita, agrese, niceni véci), tak o in-

ternalizované formy (jako staZzeni se, Uzkost).

Dale se rodina potykd se stresem souvisejicim s postoji socidlniho okoli a interakci s nim.
Obavy rodicl se tykaji obtizi pti ziskavani odbornych sluzeb a interakci s klinickymi pracovniky.
Rodina se musi zorientovat ve velkém mnoiZstvi informaci ohledné diagnézy a doporucenych
metod intervence, to mlzZe u rodicl také zvySovat stres a uzkost (Sladeckovd, Sobotkova

2014).
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Nékteri jedinci z laické verejnosti stale ¢asto zastdvaji nazor, Ze za problémy chovani ditéte
mUzZe Spatné vychovné vedeni rodicl. Lidé na verejnosti vedou poznamky na adresu ditéte,
komentuji jeho nevhodné chovani a to rodice, zejména matky velice zranuje. U rodi¢li se pak
objevuji pocity viny, poniZeni a nékdy i odpor k vlastnimu ditéti. Je potfeba vétsi informova-
nosti verejnosti v zajmu prekonavani predsudkd vici détem s PAS, které jsou ve spolecnosti
bézné a negativné se prenaseji do rodin s ditétem s PAS. Zraniujici mohou byt i reakce nejbliz-
Siho okoli, jak ,,dobfe minéné rady”, tak prehnany soucit. Nékdy velky napor stresu nevydrzi
jeden z rodicl a rodina se rozpadne. Nedostatecna financni podpora statu dostava rodinu do
existencnich starosti. Doma s ditétem zlstavd matka a pouze otec se podili na finan¢nim za-
bezpeceni rodiny. Dale se rodiny potykaji se strachem jak z budoucnosti blizké, tak vzdalené.
Napadaji je myslenky typu ,,co bude s ditétem, aZ se o néj nebudu moci starat”. Pfed naroze-
nim ditéte ma rodina urcité predstavy, a to o ditéti zdravé se vyvijejicim. Po sdéleni diagndzy
se musi této predstavy vzdat, a to je pro rodinu znacné frustrujici (Slddeckovd, Sobotkova

2014).

Dalsi zatéZovou situaci pro rodinu a dité s PAS byvaji navstévy u lékare, kterd byva velmi trau-
matizujici. Dité s PAS proziva ochromujici strach z nezndmého prostiedi a situace, mlze byt
nadmeérné citlivé na zvuky, pachy, svétlo nebo na dotek cizi osoby. Néktefi |ékafi nevi, jak k di-
téti s PAS pfristupovat. Pomoci nejen Iékaifim by mohl komunikacni soubor pro osoby s poru-
chou autistického spektra, jehoz soucdsti je Desatero komunikace s pacienty s PAS, které ob-

sahuje tyto oblasti:

e Jedinecs PAS vétSinou nevykazuje znamky fyzického handicapu, proto PAS neni patrna
na prvni pohled, pozna se az podle nestandartniho chovani pacienta, které je potreba
tolerovat. Ackoli se mize na prvni pohled zdat, Ze je pacient rozmazleny, zlobivy i
vzpurny, ve skute¢nosti ma jen neprekonatelny strach z nezndmého prostredi a z nové
situace.

e Diulezitd je spoluprace s tlumocnikem, ktery pacienta s autismem, vidy doprovazi.
Pravé ten zna vSechny dUlezité informace o konkrétnim pacientovi, proto je dobré jeho
rady a doporuceni vhodného jedndni s pacientem respektovat.

e Jednoduchd uklidiujici sdéleni v kratkych vétach jsou tou nejlepsi formou slovni komu-

nikace.
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e Je béZiné, ze pacienti s autismem jsou smyslové precitlivéli. Proto je tfeba se pfipravit
na zvysenou citlivost na zvuky, tény, svétlo, pachy ¢i dotek nezndmé osoby.

e Prilékarském vysetreni je vhodné objednat pacienta na konkrétni ¢as. Nejlepsi je zvat
pacienta s PAS na Uplném zacdatku ci konci ordinacnich hodin, kdy je v ¢ekarné jen mi-
nimum lidi a vZdy ho brat prednostné pred ostatnimi pacienty.

e Je tfeba tolerovat pacientliv odmitavy pristup k Iékafskym vysSetifenim. Snaha zlomit
tento negativismus neni vhodna a vétsinou situaci jen zhorsi.

e P¥i vSech vySetfenich a Ukonech je nezbytnd pfitomnost doprovodu. Ten je v dané si-
tuaci jeho jedinou jistotou, oporou i tlumoénikem s okolim.

e K Uspésnému lékarskému oSetrfeni neni vzdy potieba narkdza. Je dobré zvazit, zda
k pouziti tlumicich prostfedk(i neexistuje jednodussi a méné radikalni alternativa.

e Je vhodné zvazit, zda jsou vSechna vysSetieni nezbytné nutna. Na nékterych tradi¢nich
lékafskych postupech neni potfeba vzdy trvat.

e Hospitalizace pacienta by také méla byt dikladné zvaZzena. Pokud je nezbytn3, je velice
vhodné absolvovat pobyt v nemocnici s rodi¢em ¢i jinou blizkou osobou, na kterou je
pacient vazan. Je to dobré nejen pro pacienta, ale i pro oSettujici personal (VIadni vy-

bor pro zdravotné postizené obcany 2021).

2.1 Podpora rodin s ditétem s PAS v raném véku

Rodice se potykaji v raném véku ditéte s velkym mnozstvim problému, proZivaji prvotni Sok ze
sdéleni diagndzy. PAS se diagnostikuje pouze na zakladé projevi chovani, zadné biologické
vySetieni neexistuje. Kazdy z odbornik{ pfistupuje k posuzovani projevi chovani rozdilnég, ro-
dicm se tak dostavaji do rukou rozdilné posudky ¢i diagndzy, a to je pro né znacné matouci.
Proto se rodiny s PAS potykaji s pocity nejistoty, sebeobvifnovani, faleSnymi nadéjemi (Hradil-

kova 2018).
Rana péce

Dulezitou roli v péci o rodinu s ditétem s PAS (a nejen s PAS, ale obecné s ohroZzenym vyvojem)
predstavuje socidlni sluzba Rand péce. Rana péce je terénni sluzba, poptipadé doplnéna am-
bulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicim ditéte ve véku do 7 let, které je zdra-

votné postizené, nebo jehoZ vyvoj je ohrozen v dasledku nepfiznivého zdravotniho stavu.
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Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické

potifeby (Zakon 108/2006 Sb., §54).

Poradce rané péce rodice provazi, podporuje a pomdahd se zorientovat a porozumét vysled-
kam psychologickych vysetieni. Poskytuje rodi¢cidm nejnovéjsi informace k problematice PAS.
Dale poradce rané péce pomaha rodicim rozlisit, které projevy chovani souvisi s PAS a které
jsou jen bézné vychovné problémy. DalSimi tématy rodica déti s PAS jsou: pocit selhani v rodi-
Covskeé roli, frustrace z okoli, které nevhodné reaguje na projevy chovani ditéte s PAS, perma-
nentni napéti a obavy z budoucnosti. Rodina ¢asto také vede dlouhodoby a vycerpdvajici spor
s Urady ohledné socidlni podpory, jako je prispévek na péci, pfispévek na prikazku OZP atd.
Poradce rané péce poskytuje rodi¢lim informace o platné legislativé, o jejich pravech. Na jed-
nani mUzZe rodi¢e doprovodit, poradi, jak postupovat a jak napsat odvolani. Stymem rané
péce spolupracuji psychologové nebo psychoterapeuti, ktefi jsou ndpomocni rodic¢lim, zvladat
obtizna obdobi. U rodic¢li jsou oblibena skupinova setkani, zamérena na sdileni prozitkd s dal-
$imi rodici. Rodice si mezi sebou predavaji zkuSenosti a napady, jak zvladat ndrocéné situace

(Hradilkova 2018).
V ramci rané péce se pracuje napriklad s metodami:

e Program TEACCH Treatment and Education of Autistic and Communication Handicap-
ped Children— Lécba a vzdélavani déti s autismem a problémy v komunikaci). Z tohoto
programu vychazi strukturované uéeni, metoda, ktera je u déti s PAS v CR nejrozsire-
néjsi, stéZejni jsou v této metodé zdasady vizualizace, struktury a individualniho pfi-

e ABA (aplikovana behaviordlni analyza) — Obsahuje metody uceni chovani a uc¢eni no-
vych dovednosti za pomoci pozitivniho a negativniho zpeviovani (poradci vyuZivaji
tyto principy k upeviiovani Zzadouciho chovani, odstrafiovani problémového chovani
a dale k rozvoiji dalSich dovednosti ditéte).

e Intervencni metoda O.T.A. (Open Therapy of Autism) — Autorkou této metody je Ro-
mana Straussova, metoda umoznuje poradciim pracovat s celou rodinou a vést rodice
velmi malych déti v podpore jejich vyvoje, metoda uci nacviku sdilené pozornosti a ra-
dosti, reakci na jméno a pocatky interakéni komunikace. Mimo zvladnuti zakladnich
dovednosti, je zfetel kladen na porozuméni emocim, nacvik Zadouciho chovani, na
kladné sebepojeti ditéte a rozvoj hry (Hradilkova 2018).
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e Alternativni a augmentativni komunikace — Poradci spolu s rodic¢i hledaji vhodnou
formu komunikace, které bude dité rozumét (patti sem obrdzky, fotografie, predméty,
gesta nebo znaky) (Hradilkova 2018).

Pracovisté rané péce disponuji hrackami a kompenzaénimi pomUckami, které je mozno
i zapujcit rodindam s ditétem s PAS. Mezi dlileZité pomucky pro déti s PAS patfi vizuali-
zované rezimy dne a tydne, cestovni prouzky (obrazkové, predmétové, s vyuzitim fo-
tografii, piktograma). Déle jsou to strukturované ukoly, ulohy v deskach a poradacich,
krabicové ulohy, rozkreslend pravidla a strukturalni schémata cinnosti (Hradilkova

2018).

2.2 Podpora rodin s ditétem s PAS v predskolnim véku

Rodiny s ditétem s PAS resi volbu vhodného predskolniho zafizeni pro jejich dité. Déti s PAS
mohou byt vzdélavany ve specialni tfidé pro déti s PAS zfizené dle paragrafu 16 (9), ktera je
ztizovana pro déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Ve specidlni materské Skole muze
byt dité vzdélavano na zakladé Zadosti zakonného zastupce a Doporuceni skolského poraden-
ského zafizeni. Pokud dité dochazi do tfidy béZné materské Skoly, je nutné pfizplsobeni or-
ganizacni formy prace, metody i obsah vzdélavani potfebam ditéte s PAS (Metodicky portal

RVP 2016).

Je dllezité mit pro dité pfipraveny vizualizovany denni rezim a ndsledné Cinnosti podle néj
plnit. Nemély by chybét nacviky komunikace, socidlniho chovani a sebeobsluhy. Je nutné mit
na pameéti specifika PAS u konkrétniho ditéte a neocekavat, Ze se dité bez nasi pomoci pfizpu-
sobi pozadavk(im, které jsou kladeny na intaktni déti. Ve specialnich tfidach je prostredi upra-
veno tak, aby vyhovovalo individualnimu vzdélavani déti s PAS. Vzdélavani umoziuje vyuziti
podplrnych opatreni v celé jejich Sifi: od Uprav organizacniho zajisténi pres vyuziti specific-
kych metod a pfistupd, Upravu obsahu vzdéldvani az po Upravu hodnoceni. Ve vétsiné trid,
kde jsou vzdélavany déti s autismem, pracuje soucasné s ucitelem také asistent pedagoga (Me-

todicky portal RVP 2016).

U déti s PAS v predskolnim véku je zapotfebi zacit s principy strukturovaného uceni, l1épe se
tak nastartuje a vede intervence, lépe se dafi ovliviiovat chovani ditéte, rozvijet jeho silné
stranky a zaroven snizovat deficity vyplyvajici z diagndzy napft. potize s porozuménim, rigidni

chovani. Realizace principl pfi intervenci v predskolnim véku vyZaduje individualni pristup,
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strukturalizaci prostoru a ¢innosti, vizualni podporu a motivacni stimuly. Pouze intervence vy-
uzivajici tyto principy zajisti pfiméreny pristup k ditéti s PAS a jeho odpovidajici rozvoj (Meto-

dicky portal RVP 2016).

Rodice déti s PAS mohou navstévovat podplrné skupiny, které jsou zaloZzené na vzdjemné po-
moci a podpofre svych ¢lenl. Podplrné skupiny jsou ndapomocné ve spole¢ném sdileni nazoru,
myslenek, vytvareji se nové pohledy na reseni problému. Rodice zde ziskavaji nové zkusenosti

a dovednosti (Pravdova 2021).

Narodni Ustav pro autismus (NAUTIS) zajistuje pro rodi¢e a déti s PAS volnocasové aktivity,
napft. cvi¢eni rodica s détmi, rodinné pobyty a pro nacerpani sil rodi¢d, aby si mohli odpodi-

nout, nabizi i vikendové akce pro déti bez rodi¢t nebo letni priméstské tabory (Nautis 2022).

2.3 Podpora rodin s ditétem ve Skolnim véku

Obecné lze fict, Ze Skolni vék je povaZovan za obdobi zlepsujiciho se stavu a Ustupu symptomd.
Vzhledem k tomu, Ze nékteré symptomy odeznély, je diagnostika v mladsim Skolnim véku
mnohem obtiznéjsi. Ve Skole jsou na dité kladené mnohem vétsi naroky nez v materské skole,
proto se pomérné Casto stdva, Ze Aspergerliv syndrom byva diagnostikovan az ve Skolnim véku
(Thorova 2016). Ve Skolnim véku se mohou vyraznéji projevit pfidruzené obtize, které nejsou
charakteristické pro PAS, ale ¢asto se s PAS poji, napt. porucha aktivity a pozornosti, izkostné

poruchy, poruchy motorické funkce, vyvojové poruchy uceni (Hodovalova 2021).

Nastupem do zakladni Skoly byvaji u déti s PAS vice patrné potize v socidlnim kontaktu s vrs-
tevniky. Nékteré déti s PAS mohou byt introvertni, jiné spoleCenské. Mohou mit zvldstnosti
v komunikaci, ve specifickych zajmech. Spoluzaci obvykle rychle zaregistruji odliSnosti v soci-
alnim chovani a ditéte s PAS se pak zacnou stranit. V této situaci je dllezitd véasna pomoc od
psychologa, popfipadé etopeda. Je zapotrebi, aby se pracovalo s celym kolektivem nejen s di-

tétem s PAS (Hodovalova 2021).

V tomto véku jsou diagnostické testy zamérené stejné jako v prfedSkolnim obdobi, nutnosti je

prihlédnuti k projeviim v predskolnim obdobi a prizpUsobit vysledky (Thorova 2016). Rozdil je
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v pfijeti diagndzy rodici, u malych déti je diagndza rodici pfijimana odmitavé, zatimco ve $kol-
nim obdobi je velmi ¢asto uUlevna, kondi tak etapa nejistoty. Zavedou se intervenéni opatreni,

kterd celkové zlepsi situaci ditéte a rodiny a zkvalitni vzdélavani (Thorova 2016).

Déti, Zaci a studenti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami maji legislativné (Skolsky zakon,
novela ¢. 82/2015 Sbh.) stanovenou moznost inkluzivniho vzdélavani ve skolach hlavniho vzdé-
lavaciho proudu, a to pfi poskytnuti podparnych opatreni. V béznych skolach byvaji nej¢astéji
vzdélavani 7aci s Aspergerovym syndromem. Zaci s PAS maji pravo se vzdélavat v zakladni

Skole specialni, nejsou-li vzdélavani jinak, inkluzivné nebo jinym zplisobem (Bazalova 2017).
Jednotlivé moZnosti vzdélavani pro déti s PAS:

Pfipravna trida zakladni Skoly je uréena détem s PAS, kterym byl udélen odklad povinné skolni
dochdzky a budou pokracovat v dochdzce v zakladni Skole béZného typu nebo zakladni Skole

specialni.

Pripravny stupen zakladni Skoly specialni poskytuje détem s PAS pfipravu na vzdélavani v za-
kladni Skole specialni. Do tfidy pfipravného stupné zakladni Skoly specialni |ze zafadit dité od
Skolniho roku, v némz dosahne péti let véku do zahajeni povinné skolni dochazky s podpr-
nymi opatrenimi.

Zakladni 8kola ptijima Zaky s PAS na zakladé 7adosti zakonného zastupce s Doporuéenim SPZ

formou inkluzivniho vzdélavani. V zakladni Skole se zpravidla vzdélava zak bez mentalniho po-

stizeni nebo s lehkym mentdlnim postizenim se stanovenou mirou podpurnych opatfeni.

Zakladni skola specialni vzdélava zaky s PAS, a to na Zadost zakonného zastupce a Doporuceni
SPZ. Zakladni 8kola specialni ma deset roénikd. Ve vyjimeénych pripadech muze teditel $koly
Zakovi se specidlnimi vzdélavacimi potfebami povolit pokracovani v zakladnim vzdélavani do
konce skolniho roku, v némz zak dosahne dvaceti let, v pripadé zaka s tézkym mentalnim po-
stizenim, zakU s vice vadami a zak( s autismem, pak se souhlasem zfizovatele do dvaceti Sesti

let (Jarolimova 2021).

Uskalim ve vzdélavani zaki s PAS je odmitani ze strany spoluzakd a mnohdy i pedagogt. Zaci
s PAS se obtizné pfizpUsobuji, nerozumi kazdodennim situacim, jsou pro né obtizné fesitelné,
mohou vyvoladvat stres a Uzkost. Klima tfidy mohou narusSovat nepredvidatelné reakce zaku

s PAS, mohou se projevovat aZz agresivné.
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Pro vzdélavani zak( s PAS je nezbytna spoluprace skoly, rodiny a také soucinnost se Skolskymi
poradenskymi zafizenimi. Ukolem specidlniho pedagoga nebo psychologa $kolského poraden-
ského zafizeni je poskytovat metodickou podporu pedagogickym pracovnikiim skoly i zakon-
nym zastupclim Zaka. Na spoluprdci pfi vzdélavacim procesu Zdka s PAS se podili i asistent pe-
dagoga, vychovatel, vychovny poradce, skolni speciadlni pedagog nebo skolni psycholog, v pfi-

padé, Ze na Skole plsobi (Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy 2021).

Podporou pro rodiny s ditétem s PAS jsou specidlné pedagogickd centra. Specidlné pedago-
gické centrum (dale SPC) je Skolské poradenské zafizeni, které poskytuje poradenské sluzby
détem, zakam, studentlim se zdravotnim postiZzenim, jejich rodi¢im, Skolam a Skolskym zafi-

zenim. Poradenské sluzby jsou poskytovany bezplatné (Handak, aj. 2011).

Specialné pedagogické centrum napt. zajistuje specialné pedagogickou, psychologickou a so-
cidlni diagnostiku klientl se zdravotnim postizenim. Ddle poskytuje poradenské, konzultacni,
terapeutické a metodické Cinnosti pro klienty, jejich rodice a pro pedagogické pracovniky (Na-

rodni Ustav pro vzdélavani 2021).
Casto v tomto obdobi nastupuje potteba podpory rodicd ze strany psychologl nékdy etopedd.

2.4 Podpora rodin u jedincd s PAS v dospélosti a stafi

Dospéli jedinci s PAS a jejich rodiny se nachazeji v obtiZné Zivotni etapé. Konci zajisténi Skol-
skym systémem a nastdvaji problémy s nemoznosti nalézt zaméstnani, vyhovujici bydleni, na-

stava omezeni v socidlnim zivoté.

Nedostatek individualizovanych sluzeb klade na rodiny lidi s PAS narok, aby z(stdvaly v roli
primarnich poskytovatell péce. To osoby s PAS omezuje v rozvoji nezavislosti a smyslu pro
odpovédnost mimo vlastni rodinu a udrzuje je to v zavislosti na rodiné, i kdyz ta nemusi mit
vzdy dostatecné zdroje k zajisSténi odpovidajici podpory. (Kocman, Palecek in Milen, Nicholas
2019). Casto dospéli jedinci s PAS setrvavaji v rodinach, které jsou pretizené. Pelujicim rodi-
¢lm se nedostdva odlehceni a jejich dospélym détem primérené a koordinované podpory te-

rénnich a ambulantnich sluzeb (Kostecka, aj. 2019).

Na ndvrh Vladniho vyboru pro osoby se zdravotnim postizenim byl vypracovdn dokument Sou-

bor opatreni ke zlepSeni situace Zivota osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin,
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material schvalila Vlada CR 13. ervence 2020. Material obsahuje devét oblasti, které vy-

znamné ovliviuji Zivot jedincl s PAS a jejich rodin. Jednou z oblasti jsou socialni sluzby. V ramci

kraj& Ceské republiky pretrvava nevyrovnana a? nedostupna nabidka viech typd socidlnich

sluZeb (terénni, ambulantni, pobytové) pro osoby s PAS a jejich rodin. V dlsledku toho dochazi

k pretizeni pecujici rodiny a tim ke snizeni kvality Zivota dospélych s PAS. Pro nedostatek od-

lehcovacich sluzeb se jedinci s PAS Casto ocitnou na dlouhodobé hospitalizaci v psychiatric-

kych nemocnicich. NeutéSena je i situace v oblasti podpory ubytovani. Kapacity chranénych

bydleni jsou nedostacujici a pIné obsazené. Domovy se zvlastnim rezZimem nejsou vhodné pro

jedince s PAS, pokud se nejednd o malé zafizeni komunitniho typu (Socidlni politika 2020).

Navrhovana opatieni k feseni problému:

Systematickd podpora rozvoje sluzeb (zejména terénni a ambulantni) véetné odlehéo-
vacich sluzeb pro osoby s PAS v ramci sluzeb nadregionalni plisobnosti v rdmci schva-
leného rozpoctu a krajskych siti socidlnich sluzeb napomahajici setrvani osob s PAS
v domacim prostredi.

Definovat parametry dostupnosti socialnich sluzeb véetné sluzeb pro osoby s PAS.
Nastavit minimalni materidlné-technické a persondlni standardy sluzeb a také stan-
dardy pro ubytovani osob s PAS.

Posoudit moznosti, jak pfi stavajici Upravé odménovani lépe zacilit finanéni prostfedky
poskytované prostfednictvim dotaci zejména na socialni pracovniky a pracovniky v so-
cialnich sluzbach, ktefi jsou v pfimém kontaktu s klienty s chovanim naro¢nym na péci.
Analyzovat tituly pro poskytovani zvlastniho priplatku v platové sféfe s dlirazem na
miru neuropsychické zatéze pracovnikl a pracovnikll v socialnich sluzbach zvlasté
v pfimém kontaktu s klienty.

Legislativné ukotvit pecujici osoby jako cilovou skupinu pro poskytovani socialnich slu-
Zeb.

Pridat mezi cilové skupiny registrované socidlni sluzby polozku , 0soby s poruchami au-
tistického spektra” tak, aby se zména projevila ve vSech predmétnych datovych zdro-
jich. Oznamit vSem poskytovatelim registrovanych socidlnich sluzeb, Ze tato cilova

skupina je nové k dispozici, a vyzvat je k Upravé svych registraci.
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e \yjasnit obsah terminu socidlni rehabilitace a pfijmout fakt, Ze pro osoby s PAS je pfi
hledani a dojednavani zaméstnani béZnou soucasti prace oslovovani, kontaktovani

a vyjedndvani se zaméstnavateli (Socialni politika 2020).

Sdruzeni rodi¢t Déti uplnku usiluje a navrhuje odpovédnou socialni politiku pro lidi s téZzkym
zdravotnim postizenim. V ndvrhu poukazuji na Upravu legislativy a systému socidlnich sluzeb.
PoZaduji napfiklad nové standardy péce, stanoveni prispévku na péci dle skuteénych potreb,
posileni socialni prace v obcich, zvyseni odmén socialnim pracovnikiim, mapovani potreb lidi

s PAS (i investice do rozvoje sluzeb (Déti upliiku 2021).
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Vd

Prakticka ¢ast

Béhem zpracovavani teoretické ¢asti bakalarské prace, byly ziskany informace o problematice
PAS a predevsim uvédoméni, jaké prekazky musi rodiny s ditétem s PAS prekonavat. Zaroven
byly nastudovany legislativni dokumenty, které se podporou rodin s ditétem s PAS zabyvaiji.
Pfi zpracovavani teoretické ¢asti bakalarské prace, vyplynuly otazky, které koresponduji s tim,

¢im se rodiny s ditétem s PAS potykaiji.

3 Cile, metody a techniky prlizkumného Setreni

Cilem praktické ¢asti bakalarské prace je zjisténi, jak rodiny s ditétem s PAS vnimaji poskyto-
vanou podporu od Sirsi rodiny, vzdélavacich a poradenskych instituci, v socidlni oblasti a od

|ékarl. Z toho vyplyvaji prazkumné otdzky:

1. Jak rodice vnimaji podporu pfi péci o dité s PAS od Sirsi rodiny?
2. Jak rodic¢e vnimaji podporu pfi péci o dité s PAS od odbornik( (resort zdravotnictvi,
socialnich véci a skolstvi)?

3. Jaké konkrétni typy podpory rodiny vyuzivaji?

Autorka zpracovdvala prlizkumnou ¢ast bakalarské prace metodami kvalitativniho prizkumu.
Vyznamny metodolog Creswell jej definoval jako ,proces hledani porozuméni zaloZeny na riz-
nych metodologickych tradicich zkoumani daného socialniho nebo lidského problému. Vy-
zkumnik vytvari komplexni holisticky obraz, analyzuje rlizné typy text(, informuje o nazorech

Ucastnikd vyzkumu a provadi zkoumani v pfirozenych podminkach” (Creswell in Hendl 2016).

Soucasti prazkumného Setreni bylo kromé studia dokumentace a pozorovani také vedeni roz-
hovor( s rodici, resp. matkami détis PAS. Jednalo se o polostrukturovany rozhovor. Polostruk-
turovany rozhovor predstavuje dostatecné flexibilni metodu, ktera dava respondentovi moz-
nost volné mluvit o tématu, reflektovat svij postoj k nému a rozvijet o ném své myslenky.
Soucasné vyzkumnik muize v redlném case sledovat, co se v rozhovoru vynofuje, co je vy-
znamné pro respondenta a zaroven muze rozhovor usmérniovat tak, aby se neodchylil od té-

matu (Rihacek, aj. 2004).
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4 Popis prizkumného vzorku

Pro prizkumné Setreni bakalarské prace byly osloveny Ctyfi respondentky pecujici o déti, kte-
rym byla diagnostikovdna porucha autistického spektra. Tfi respondentky znala autorka
osobné, vzhledem k jejimu vychovné-vzdélavacimu plsobeni v materské skole specialni. Na
jednu respondentku dostala autorka kontakt od kolegyné. Oslovené respondentky jsou ve
véku 40-50 let. Respondentka R1 pecuje o 6letého syna s PAS. Z predeslého vztahu ma respon-
dentka dalsi dva syny. Jeji dfivéjsi profesi byla administrativa, celodenné pecuje o syna, proto
neni zaméstnand. Zije v harmonickém vztahu s otcem Honzika. Respondentka R2 s pfitelem
vychovava syna Bruna. Otec ma déti z predeslého vztahu, s respondentkou vychovavaji jen
Bruna, kterému byl diagnostikovan détsky autismus. Dalsi respondentka R3 pecuje spolecné
s partnerem o dceru Sofii, divka ma diagndzu détsky autismus. Partner respondentky ma syna
z pfedchoziho vztahu, vztahy v rodiné jsou harmonické. Posledni respondentka R4 ma v péci
syna Roberta s Aspergerovym syndromem. Otec chlapce s nimi neZije, avSak Roberta pravi-

delné vida. Respondentce s Robertem hodné pomaha jeji maminka.

Dulezita byla ptiprava na rozhovor, autorka otazky k rozhovoru upravovala, aby byly jedno-
znacné a srozumitelné. Respondentky byly dopredu informovany o tématu bakaldrské prace.
Respondentky svym podpisem vyjadfily souhlas s poskytnutim Gdajl pro potreby bakalarské
prace. V bakaladfské praci nejsou uvedena jména respondentek, byly oznadeny poradovymi
Cisly R1-R4. Rozhovory si autorka domlouvala s respondentkami s predstihem, ale i tak se

muselo setkani mnohdy posunout z dGvodu napt. onemocnéni ditéte respondentky.
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5 Priprava a realizace prizkumného Setreni

Prazkum probihal dlouhodobé, nejprve prostudovanim dokumentace o détech s PAS, pozoro-
vanim déti a na zdkladé toho pak vznikly kazuistiky déti a nasledné probéhly rozhovory s mat-

kami déti s PAS.

Na jare 2021 byly osloveny rodiny s ditétem, kterému byla diagnostikovana PAS. Autorka se
domluvila s matkami déti s PAS, nejprve je seznamila se zamérem bakalarské prace a pribé-
hem prizkumného Setfeni. Pfed samotnym rozhovorem matky ucinily pisemny souhlas k po-
skytnuti informaci pro potreby bakalarské prace. Béhem podzimu 2021 byly postupné realizo-
vany Ctyfi rozhovory s matkami déti s PAS. Rozhovory byly realizovany v klidnych zafizenich
verejného prostoru. VSechny rozhovory byly vidy nahravany pres aplikaci Samsung Voice Re-
corder a dale zpracovany transkripénim nastrojem Sonix. Poté byly provedeny konec¢né Upravy

textu.

Prizkumné Setreni bylo zapocato nejprve studiem dokumentace (Iékafské zpravy, individualni
vzdélavaci plany, doporuceni Skolského poradenského zafizeni), nasledné byly vypracovany
kazuistiky déti s PAS a poté byly uskutec¢nény rozhovory s matkami déti s PAS, vse je uvedeno

nize.
Okruhy témat rozhovoru:

Autorka nastinila okruhy témat rozhovoru, které byly nasledné v priibéhu realizace ddle roz-

vijeny konkrétnimi otazkami dle toho, jak se rozhovor vyvijel.

1. Jak vnimate podporu Sirsi rodiny?

2. Jak vypadalo predani informaci napt. od poradenského zafizeni, pfijeti do péce?

3. Uvitala byste odlehéovaci sluzbu napf. Homesharing, slyseli jste o této sluzbé?
4. Jaké sluzby vyuzivate?

5. Jakd je vam poskytovana podpora? (ze strany lékaru, vzdélavacich instituci, socialni
sféry)
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6 Interpretace ziskanych dat

V nasledujici kapitole jsou sepsany jednotlivé kazuistiky a uvedena ziskand data pomoci roz-

hovoru (volny prepis).

K1: Honzik

Osobni anamnéza:

Honzik je 6lety chlapec s opoZzdénym vyvojem feci, s projevy PAS a s poruchou aktivity a po-
zornosti. Chlapec je narozeny z rizikové gravidity, porod byl planovany cisarskym rezem. 2 mé-
sice byl kojeny. V roce zacal samostatné chodit, vyvoj feci do roku a pll odpovidal véku, dale
vyvoj feci nepokracoval. Do 2. roku napodoboval fikanky ,paci paci“ nebo ukazoval ,jak je

veliky“, po 2. roce napodoba zcela prestala.
Rodinna anamnéza:

Honzik vyrasta v uplné rodiné, vztahy v rodiné jsou harmonické, mda dva bratry z matciny
strany (14 a 24 let). Matka celodenné pecuje o Honzika, proto neni momentalné zaméstnana.

Drive jeji profese byla administrativa, otec také pracuje v administrativé.
Skolni anamnéza:

Honzik navstévuje materskou skolu specidlni Slunic¢ko, umisténou v Praze 5, Motole. Materska
gkola je zfizena podle paragrafu 16, odstavec 9 Skolského zékona. Chlapec potfeboval delsi
¢as na adaptaci. Nejprve dochazel do Skolky na 2 hodiny denné, postupné se dochazka ve
Skolce prodluzovala na celé dopoledne. Honzik nedokazal s détmi navazat kontakt, ale déti ho
zajimaji. Zpocatku je kontaktoval bouchnutim, ale pomohlo mu, vést mu ruku s pohlazenim
a zacal k détem pfistupovat jemnéji. Reagoval na své jméno a na dirazné NE a mimiku obliceje
(mracici se oblicej). Honzik ve Skolce délal od zac¢atku Skolniho roku pokroky napft. zacal jist ve
Skolce polévky, jinak si nosil stravu z domova. V jidelné vydrzel déle sedét u stolu. Mezi obli-
bené Cinnosti patfi malovani, experimentoval s barvami. Velkou nelibost mu zp(sobovalo ob-
Iékani a obouvani, Spatné se prizplsoboval zménam rocnich obdobi a s tim spojenou zménou

v oblékani. Ke komunikaci s Honzikem byly vyuzivany komunikacni karty.
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Aktualni uroven vybranych oblasti vyvoje
Komunikac¢ni oblast

Chlapec komunikuje prevainé za pomoci gest. Verbalné pouziva jen nékolik slov, predméty
pojmenovava jako ,to“. Honzik dokaze vyjadrit své potreby. V sou¢asné dobé se Honzik uci
pojmenovavat predmeéty s vizudlni podporou. Posun je zfejmy i v porozuméni, kdy si Honzik
spoji slovo s uritym gestem. Neverbdlné si fekne o pomoc, bud ukdze nebo dospélého dovede

tam, kam potrebuje.
Socialni oblast

Na cizi lidi Honzik nereaguje. Drive nevédél jak napf. kontaktovat osoby, které pfisli na na-
vstévu, strkal do nich nebo je placal. Honzik ma krasny vztah ke svému starSimu bratrovi, se
kterym rad dovadi. V matefské skole dovadi s jednim chlapeckem, se kterym se rad honi. S vrs-
tevniky se vida jen v mateiské Skole. Honzik je veselé povahy, pfevdiné dobre naladény. Ori-
entuje se ve vyraznych projevech emoci a reaguje na né. Bratra pohlazenim dokaze povzbudit,
kdyZ ho néco boli. Projevi ucast i k détem v materské Skole, které jsou napf. plactivé. V ne-
davné dobé doslo k vyrazné zméné v chlapcové prozivani, kdy mél afekty, hazel vécmi, bouchal
nebo plival. Nedarilo se ho usmérnit a po konzultaci s psychiatrickou mu byla nasazena medi-
kace, kterd velmi pomohla. Honzik se zklidnil a nyni opét dokaze lépe zvladat pro néj narocné

situace.
Hra

Honzik ma v oblibé pisni¢ky a pohadky, které sleduje na tabletu nebo mobilu. Oblibené si pre-
hrava opakované a vraci se k jednotlivym pasazim. PlySové hracky rovna do fady, posadi je
proti sobé, prikryva. Mezi velice oblibené hry patii autodrahy a kulickové drahy. Rad si hraje
se stavebnici, kostky rad uklizi. Bavi ho pozorovat hracky a predméty v pohybu. Potfebuje pfi
hfe rodice, ale aby byli pozorovateli a do hry se nezapojovali. S maminkou Honzik trénuje stfi-
dani pfi hre (béhem hry s kulickovou drahou pousténi kulicky). Velice oblibena cinnost je

u Honzika foceni polaroidem.

34



Kognitivni oblast

Honzik napodobuje scény z pohadek, béZné situace v kazdodennim Zivoté, se kterymi se se-
tkava u rodicl, nenapodobuje. Soustredéni je podminéno zajmem, je dllezité ¢innost prokla-
dat relaxacnimi prestavkami. Pokud Honzik neporozumi zadani ikolu nebo se mu ¢innost ne-
dafi, vzteka se, boucha pésti do stolu. Proto je nutné ddvat Honzikovi jednoduché a jasné po-
kyny, kterym je schopny porozumét. Konec ¢innosti vyjadri uklidem pomucek na své misto.
Zmény v rezimu dne pfijima dobfe, pokud jsou mu dopredu vysvétleny. Se zménou prostredi
nema problém. Na ukonéeni ¢innosti je dopfedu upozorfiovan. Dfive mél Honzik obavy z ne-
znamych budov, nechtél do nich vstoupit, pomohly mu fotografie prostfedi, které mu ma-
minka ukazala. Spatné si zvykd na zménu oble¢eni podle roéniho obdobi. Velice se sZil s reii-
mem dne v MS, je pro néj predvidatelny a dobfe se v ném orientuje. Zadani tkol( je vidy tieba
podpofit vizudlné, pak je schopen Honzik ikollm porozumét. Chlapec urci predméty dle jejich
vlastnosti, pfiradi obrazky, které k sobé patfi. Zatim mu ¢ini potiZze déjova posloupnost a pro-

storové pojmy (vedle, nad, pod).

Transkripce rozhovoru s respondentkou R1

Magdaléna Hradcova: Kdy jste si poprvé vSimli Ze je néco s vasim ditétem jinak? Prosim roz-

vedte toto obdobi, jaké projevy jste u ditéte pozorovali.

R1: Tak nejdfiv kdyz byl Honzik jako ve véku dvou, tfi let tak bych fekla Ze byl hodné hyperak-
tivni, coz mné pfrislo teda takovy jako Ze porad bézny, neméli jsme podezieni na néjakou dia-
gnozu. V 18 mésicich tak néjak zacal mluvit takovy ty kratky slovicka, ale tam to ustalo. Tam
to ustalo a vlastné to trvalo az do tfi let, kdy uz to zacalo bejt jako Ze podeziely a méli jsme

starost, Ze tam néjakej problém bude.

Magdaléna Hradcova: Takze prvni pochybnosti o tom, jestli je vSechno v poradku, jste zacali
mit kolem tretiho roku? Konzultovali jste to s pediatrem a nasméroval vas pak pripadné na

dalsi odborniky?

R1: No tak v téch tfech letech jsme byli na tfileté prohlidce u pediatra. A ten nds poslal na
klasicky kolecko foniatrie, klinickou logopedii, k psychologovi pfipadné k psychiatrovi. Jsme

nastésti méli pani psycholozku, kterd byla zamérena jako klinickej psycholog.
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Magdaléna Hradcova: A jak vam byla sdélena diagndza vaseho ditéte?

R1: Musim fict, Ze nase pani psycholozka, klinicka psycholoZzka byla..., vlastné jsme k ni docha-
zeli nékolik let a tu diagndzu nam nerekla hned od téch tfi let, ale asi za to obdobi fekla bych
az v péti letech, kdy definitivné uz to bylo jasny. Pofad méla vlastné... nebo pofad jsme se
upinali k mozZnosti, Ze by to mohla bejt jenom v uvozovkach dysfazie nebo jind porucha, ale
bohuzZel. Musim fict, Ze velice zietelné nas na to pripravovala nékolik let, uz jsme si fikali, ze

to asi tak bude ale UplIné definitivné az v péti letech Honzika.

Magdaléna Hradcova: Takze jste pomérné dlouhou dobu Zili v nejistoté a asi to pro vas bylo

narocné obdobi. a s tim souvisi i moje dalsSi otazka, jaka byla a je podpora Sirsi rodiny?

R1: Nastésti mame velkou podporu. At uz jsou to rodi¢e manZelovi nebo moje maminka starsi
sourozenci Honzika s pritelkyni, takZe vlastné se schazime, podporujou nas a at uz mame ro-
dinnou seslost, oslavy tak se vSechno prizplUsobuje tomu ditéti. Prosté snazime se v prostredi
domacim, kde to zna. A musim Fict, Ze vSichni se staraji snazi se s nim komunikovat a vénovat

s€ mu.

Magdaléna Hradcova: Dobre, podpora rodiny tedy byla dobra a trva stale. A jakou zkusenost
mate s podporou odbornik(? Jak vypadalo predani informaci napfiklad od poradenskych zafi-

zeni?

R1: Informace v pribéhu zase toho obdobi k nam dochazela teda pani z rané péce z Nautisu
vlastné od pani psycholozky. Ta ndm taky predavala informace, Ze ndam radili, jakou odbornou
péci nebo poradila ndm zaprvé, dali nam doporuceni do specialni Skolky coZ bylo prvni, jak

postupovat, jak rozvijet fec, jak rozvijet vlastné tu jemnou a hrubou motoriku, porozumeéni.

Magdaléna Hradcova: Rana péce vam tedy pomohla se zorientovat v odborné péci a co od-

lehCovaci sluzby, slysSeli jste napfiklad o sluzbé Homesharing?

R1: Slysela jsem o tom, ale musim fict Ze vzhledem k tomu, Ze tady mame docela velkou rodinu
a velkou podporu z ty strany rodiny tak ja Uplné nemam davéru k cizim lidem, ale myslim si,
Ze je plno rodicl nebo jenom maminek tfeba s détmi s takovym postizenym, Ze to urcité uvi-
taji, urcité je to velkd pomoc, protoze jenom sama matka nebo jenom rodice s tim ditétem, je
to strasné strasné narocny na psychiku i fyzicky je urcité potifeba pomoc a podpofit touhle

sluzbou mUze, mZe to bejt dobry.
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Magdaléna Hradcova: Jakou pomoc byste uvitali konkrétné vy?

R1: J4 bych asi k tomu vSemu, co mame bych uvitala krouzky, kde teda by se jesté rozvijelo dal
a vlastné nejenom rozvijelo, ale i upeviiovalo, ta socializace, rozvoj hry, komunikace a soustre-
déni vlastné to na ¢em pracujeme uz od téch tfi let a pak jsou jesté krouzky, si myslim Ze to
bych uvitala, Ze kdyby k tomu byly jesté takovyhle krouzky, Ze to dité potfebuje mit neustale

néjakej rezim a vlastné podporovat v néjaky ¢innosti.

Magdaléna Hradcova: A jaka je vam jesté poskytovana dalsi podpora myslim tim ze strany

lékar, vzdélavacich instituci nebo tfeba ze socialni sféry?

R1: Tak v prvni fadé to, Ze jsme zacali specialni Skolkou pro nds bylo opravdu jakoze upiné
nejdulezitéjsi, a to ndm nejvic pomohlo. Takze specialni Skolka, potom dochazime tedy na ABA
terapii a do Nautisu kde nejdfiv jsem ja byla na seminafich a na Skoleni VOKsu. A pak ndm
hodné pomahda samoziejmé logopedie, klinickd logopedie, kdy zase se rozviji porozuméni, ko-
munikace, gesta, protoze dodnes vlastné dité nemluvi opravdu ma jenom téch par slovicek,

ktery se naucil v téch 18 mésicich.

Magdaléna Hradcova: A moje posledni otdzka je, je néco, co byste k tomu, o ¢em jsme tady

spolu mluvily, chtéla jesté néco sdélit?

R1: Na zavér asi to Ze, diky tém institucim a diky ty podpore toho okoli, jsme dokazali rozvinout
to dité, Ze se opravdu posouva. Neni uz tak hyperaktivni. Je klidnéjsi, protoze uz dokdaze ko-
munikovat s okolim a myslim si, Ze prosté jsme méli Stésti na lidi nejenom na instituce, ale i na

ty lidi kolem nés.

Magdaléna Hradcova: Tak to jsem moc rada, Ze ve vaSem pfipadé je podpora, zdd se, dosta-

te¢nd. Dékuiji za rozhovor a at se dafi.
Shrnuti K1:

Jednd se o 6letého chlapce s PAS, ktery je hodné aktivni. Jeho deficit spociva v opozdéném
recovém vyvoiji, ktery ¢asto ved| ke konfliktnim situacim, kdy chlapec nerozumél napf. co se
od ného chce a celkové neporozumél socidlnim situacim. To se vSak zménilo, kdyZ chlapec
zacal komunikovat prostiednictvim gest, dokaze lépe sdélit sva prani a potieby. Pfinosné bylo
i zavedeni komunika¢ni knihy, se kterou Honzik pracuje jak ve Skolce, tak doma. Stejné jako

vétSina déti s PAS neumi Honzik funkéné pouzivat hracky a pfedméty denni potreby. Vybira si

37



pro néj atraktivni predméty a hracky, které roztaci a pozoruje jejich pohyb. Honzik je hodné
citlivy a opét jako u vétsiny déti s PAS mu nedélaji dobfe zmény, ale zaroven je schopen nové
situace dobre zvladnout napfr. za pomoci obrazkového systému. Chlapec ma laskyplnou pod-

poru jak ze strany rodiny, tak v materské Skole ze strany ucitelek a asistentek.

Podpora od Sirsi rodiny je predevsim psychickd, pfijimaji Honzika takového, jaky je. Podfizuji
se potifebam ditéte, to znamen3, ze setkani se uskutecnuji vdomacim prostredi chlapce, kde
probihd i ob¢asné hlidani Honzika. Rodiné pomohla rana péce s vybérem odborné péce a po-
skytla doporuceni do specialni Skolky. Honzik ddle navstévuje logopedii, ABA terapii a rodiné
také pomahaji sluzby Nautisu, respondentka se zucastnila seminara napr. VOKS (vyménny ob-
razkovy systém). Odlehcovaci sluzbu nevyuzivaji, respondentka zminuje nedlvéru v cizi lidi.

Dale respondentka uvedla, Ze by uvitala volnocasové aktivity pro dité s PAS.

K2: Bruno

Osobni anamnéza

Bruno je 6lety chlapec, kterému byl diagnostikovan détsky autismus. Chlapec narozen z prv-
niho téhotenstvi, porod byl planovany cisafskym fezem. Poporodni adaptace probéhla dobfte.
Psychomotoricky vyvoj byl v normé do 1 roku. Bruno samostatné chodil od 14. mésice. Chla-

pec fikal slabiky i slova mama, baba, pak zcela vyvoj v fedi ustal.
Rodinna anamnéza

Bruno vyr(sta v Uplné rodiné jako jedindéek. Oba rodice jsou zaméstnani. Ziji v rodinném

domé. Matka pracuje jako prodavacka a otec je finanéni kontrolor.
Skolni anamnéza

Chlapec dochazi do matefské $koly Sluni¢ko ziizené dle paragrafu 16, odstavec 9 Skolského
zakona. Adaptaci na prostredi materské Skoly zvladal Bruno dobfe. Bruno potfebuje dopomoc
s oblékanim a obouvanim. Chlapec ma specifika ve stravé, ktera se pribéiné méni. Potfebuje
dopomoc s krajenim. Pouziva pouze lzZici a vidlicku, pije z hrni¢ku. BEhem stolovani preferuje
své misto, ale rad sdili i stll s ostatnimi. Déti Bruna hezky pftijimaly i v situacich, kdy musely na

chlapce ¢ekat, nez dokonci ¢innost nebo kdyZ jim zasahoval do hry. PotiZe byly pfi odpocivani,
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kdy nechtél odpocivat a byl plactivy. Pani ucitelky a asistentka nastavily Brunovi komunikaci
prostrednictvim karet s piktogramy a redlnymi pfedméty. Brunovi navozovala pocit bezpedi

deka, kterou si nosil z domova, chodil s ni volné po tfidé nebo se do ni schovaval.
Aktualni aroven vybranych oblasti vyvoje

Komunikacni oblast

Bruno se dobre naucil pouzivat liStu s piktogramy i strukturu dne. Orientuje se v rezimu dne.
Pokud Bruno néco chce, snaZi se o to fict. Nékdy ukaze kartu s danym piktogramem ¢i foto-
grafii nebo pfimo na danou hracku ve tfidé ukaze. Popfipadé pani ucitelku nebo asistentku
k predmétu dovede. Dokaze naznacit gestem, kdyz néco chce. Ve tfidé nastavili systém smaj-
likti, ktery se osvédcil. Jednoduchym pokynlm je schopny porozumét, ale zalezi na aktudlnim
rozpoloZeni chlapce. Reciprocita komunikace je omezenad, funkéni fec chybi, neni schopny uzit

ani neverbalni prvky komunikace.
Socidlni oblast

Bruno ignoruje cizi lidi, nereaguje na né. Nema rad ani od blizkych osob sahani na vlasy. V ma-
terské Skole ma rad jednu holcicku, citi se dobre v jeji pfitomnosti a vyhledava jeji spolecnost.
Bruno je veselé povahy, ¢asto se sméje, ale dokaze byt i tvrdohlavy. Pro chlapce je narocné

cestovani na delsi vzdalenosti, kdy se nudi a z toho pak plyne celkovy neklid.
Hra

Brunova hra je stereotypni. Vybira si stale stejné aktivity. Bruno je rad mezi détmi a snaZi se
s nimi navazat kontakt, ¢asto vSak nevhodnym zplsobem. Bruno nejprve déti pfi ¢innostech
pouze pozoroval, pak se k nim postupné pfidaval. Pfevdzné si hraje spiSe samostatné, ale ma
tendenci si vSechny hracky pfivlastnit. Hracky ostatnim détem bere, atoi v pfipadé, Ze sis nimi
hrat nechce. Danou hracku si vynucuje velkym kfikem. Vyhyba se cviceni a zapojuje se mini-

malné.
Kognitivni oblast

Bruno se soustredi kratkodobé, brzy nasleduje inava. Nerozumi vyznamu motivace, proto je
obtizné pfimét ho ke spolupraci. Dobre spolupracuje pfi ¢innostech, které ma v oblibé, napf.

lepeni. Problematické jsou pro Bruna zmény prostiedi, nezndmé prostredi ho velmi stresuje.
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Oslabeny jsou predskolni dovednosti, zacina se utvaret abstraktné vizualni mysleni. Na zdkaz
reaguje vztekem. Rizenych €innosti se Bruno Ucastni, ale aktivné se nezapojuje. Pokud déti
napf. maji zadany pracovni list, Bruno ma vidy zjednodudenou verzi. Ukoly jsou pro chlapce
pfipravovany strukturované s vizualizaci. Kazdy den pracuje individualné s pani asistentkou.
Po skonceni kazdé Cinnosti nebo hry pani ucitelka nebo asistentka ukaze Brunovi kartu ,ho-

tovo”.
Transkripce rozhovoru s respondentkou R2

Magdaléna Hradcova: Kdy jste si poprvé vSimla Ze je néco s vasim ditétem jinak. Prosim roz-

vedte toto obdobi, jaké projevy jste u svého ditéte pozorovala?

R2: Tak kdyz jsme byli u pani doktorky na rocni prohlidce a ptala jsem se, jestli protoze jsme
jeli vlakem z Prahy do Brna a Bruno celou cestu protval, tak jsem se ptala, jestli je to normalini
a spis jsem chtéla poradit, co s tim délat, abysme teda dalsi cestu vlakem zvladli a pani dok-
torka mi na to dala dotaznik, co se tykd autismu tak jsme ho vyplnili a zacala jsem teda si
vsimat, jestli je nebo neni autista, ale mné se to nezddlo. AZ po roce a pul ndm zase dala dalsi
dotaznik, kdy ten dotaznik nevysel dobie pro ného, ale ja jsem tam nevidéla zadny naznaky,

jenom Ze se vSim tocil. Tak to bych tak fekla...

Magdaléna Hradcova: Takze prvni upozornéni pfislo vlastné od pediatra a nasméroval vas pak

na dalsi odborniky nebo jak to probihalo dal?

R2: Ano. Ale kdo nds na to upozornil tak to bylo v soukromé skolce, kterou navstévoval, kdy
se nezapojoval do kolektivu, mél tam svoje zachvaty. Takze ndm fekli Ze ho tam nechtéji, Zze se
ho déti boji a pani logopedka ze Skolky nam doporucila diagnosticky pobyt v Kréi a tam ten

autismus diagnostikovali.

Magdaléna Hradcova: A jak vam vlastné byla sdélena ta diagndza vaseho ditéte, jaky byl pri-

stup lékard v Kréi?
R2: Rekla bych, Ze pfistup byl krasny.

Magdaléna Hradcova: A co podpora v SirSi rodiné? Jaka byla po sdéleni diagndzy a jaka je

nyni?
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R2: J&4 mam maminku v Brné. Pfitel uz nema rodice a sourozence ma daleko, takze my mame

podporu sami v sobé.
Magdaléna Hradcova: To je dobre, ale znamena to, Ze jste na to v podstaté sami.

Magdaléna Hradcova: A co podpora od odbornikl naptiklad od poradenskych zafizeni? Po-

mohli vam v tom, jak s Brunem pracovat? Dal ho rozvijet?

R2: Rekla bych, Ze super, chodime do Nautisu, kde se o nds krasné staraji. Na terapie, kde bych

fekla, Ze mu to pomaha a skolka je Uzasna.

Magdaléna Hradcova: A uvitala byste odlehcovaci sluzbu? SlySela jste napfiklad o sluzbé

Home Sharing?

R2: Néco jsem slySela, ale nechci, nechtéla bych syna stresovat, protoZe si Spatné zvyka na

novy lidi, takze by to i pro mé bylo stresujici.

Magdaléna Hradcova: A jakou pomoc byste uvitala, jako je mysleno k té podpore pro dité

takhle s autismem, kterd pomoc by byla pro vas pfinosna?

R2: Ja bych fekla, Ze celkové pfinosna pomoc by byla, kdyby se o tom autismu vic mluvilo, bylo

by vic dostupnéjsich center a nebyly tak dlouhé ¢ekaci doby.

Magdaléna Hradcova: Moc Vam dékuji, jen mi jesSté prosim rfeknéte, jestli byste chtéla uvést
néco na zavér, tfeba celkové, zda se Vam zdd podpora ze strany IékarQ vzdélavacich instituci

dostatecna nebo cokoliv jiného?

R2: Rekla bych e maximalné dostate¢nda. Nevim o tom, Ze bych si méla stéZovat.
Magdaléna Hradcova: Dobre. Dékuji vdm za rozhovor, diky moc.

Shrnuti K2

Bruno je 6lety chlapec, prevazné pozitivné ladény. Rozumi jednoduchym pokynim. Obcas je
schopen pracovat s komunikaéni listou. Funkéni komunikace ale zatim chybi. Stejné jako vét-
Sina déti s PAS ma i Bruno potize v socialni interakci, nezvlada kolektivni hru nebo nepfimé-
fené zasahuje do hry ostatnim détem. Déti také nevhodné kontaktuje, nejcastéji tim, Ze jim

vstoupi do hry, nasledné si vezme hracku, se kterou si pak hrat nechce. Zd3 se, Ze je to jeho
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zpUsob, jak na sebe upozornit. Typicka je pro néj také chlize po Spic¢kach, coz je jednim ze

znakd motoriky déti s PAS.

Autorce se nepodafilo ziskat potfebna data z rozhovoru z dliivodu uzkostnosti respondentky.

Na respondentce bylo vidét, Ze se ji nedafi uvolnit, byla obezfetna v odpovédich.

K3: Sofie

Osobni anamnéza

Sofie je 7leta divka, které byl diagnostikovan détsky autismus. Divka se narodila z rizikové gra-
vidity, cisarskym fezem. Ve tfech mésicich Zivota méla silnou reakci na ockovani, musela byt
hospitalizovana. Sofie trpéla tézkou poruchou spanku, kterd se vyrazné zmirnila po medikaci
divky. V roce a pul prestala mit Sofie zajem o hracky, nenavazovala o¢ni kontakt. Podezreni

bylo na poruchu sluchu, které se nepotvrdilo.
Rodinna anamnéza

Sofie vyrlstd v uplné rodiné, nema vlastni sourozence. Matka ma stfedoskolské a otec vyso-

koskolské vzdélani.
Skolni anamnéza:

Sofie dochdzela do mateiské skoly Sluni¢ko v Motole ziizené dle paragrafu 16, odstavec 9 Skol-
ského zakona. Adaptace probihala postupné a pozvolna, nejprve na 2hod denné, po néjaké

dobé se dochazka prodlouzZila na celé dopoledne.

Divenka hezky reagovala na své jméno, respektovala autoritu pedagoga. Byla schopna dokon-
¢it zadany ukol nebo uklidit hracky, vidy pod vedenim pedagoga nebo asistenta pedagoga.
Hygienické i stolovaci navyky byly pIlné zafixovany, byl potfeba pouze dohled pedagoga. Po-
stupné si divka vytvérela systém pracovniho chovani. Pro individualni praci vyuzivala vyme-
zené pracovni misto s opakujicimi ¢innostmi a pravidelnym rezimem. Pro precitlivélost na
hluk, divka vyuzZivala pfi individualni praci klidné misto, které eliminovalo rusivé podnéty nebo
v pfipadé nutnosti pouzivala sluchatka, kterd zmirnovaly rusivé zvuky. Pfi nastaveni rezimo-

vych pravidel se Sofie v kolektivu tfidy citila bezpecné.
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Od zati 2021 dochazi Sofie do zakladni Skoly specialni, Rooseveltova, na Praze 6. Divka se zde

dobre adaptovala, ve Skole je spokojena.

Aktualni zhodnoceni vybranych oblasti vyvoje
Komunika¢ni oblast

Divka vykazuje oslabeni v porozuméni, expresi, chybi reciprocita komunikace. Sofie pouziva
vizualni podporu na jejimz zakladé vokalizuje a pouziva jednotliva slova. Jako komunikacni
prostfedek mezi divkou a pedagogy je zaveden Znak do feci, ktery obsahuje rec, znak a obra-
zek. Pomoci znakovani divka vytvari jednoduché véty a slovni spojeni. Divka je schopna pomoci
znakd vyjadrit sva prani a potreby. DalSimi prostfedky augmentativni a alternativni komuni-
kace, které Sofie vyuzZiva je komunikacni a proZitkovy denik. V logopedickych chvilkach jsou

pravidelné zarfazovany dechova a oromotoricka cviceni.
Socialni oblast

Sofie je velmi citliva divenka, v dobé dochazky do matefské skoly byla i ¢asto plactiva. S velkou
intenzitou vnima zvukové podnéty, proto ji je nepfijemné, kdyz déti krici, proto spiSe vyhle-
dava samotu. Divka vrstevniky akceptuje, ale nekontaktuje je. Cestovaniv MHD zvlada, jen za
predpokladu, Ze je tam méné lidi, jinak odmita do soupravy nastoupit. Nezndmé prostredi So-
finka zvlada celkem dobfre, jen tam nesmi byt hluk a moc lidi. Cizi lidi nevyhledava, nevsima si

jich. Sofince neni ptijemny blizsi kontakt.
Hra

Sofie zatim kontakt s détmi nenavazuje, ale jejich hru pozoruje. Chybi napodobovani a celkové
je socidlni kontakt s vrstevniky ztizeny. Do spole¢né hry nebo Cinnosti se zapoji pouze na vy-
zvani a s dopomoci pedagoga. Nadale se bude pracovat na rozvoji socialnich vztahl a nacviku
socialni hry. Mezi oblibené c¢innosti divky patfi pexeso, stavéni z kostek, skladani puzzle a hra
s kulickovou drahou. Hezky spolupracuje pti individualni ¢innosti, kdy ma Sofie pfedem uréen

pocet Ukoll, které ma splnit, za kazdy splnény ukol dostava zeton.

Kognitivni oblast
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Sofie je schopna ukdzat na panence ¢asti téla, ukazuje i ¢asti vlastniho téla. Na figurku pfiradi
odi, nos, pusu, usi. Pfifazuje pfedméty k obrazkdm. Tridi karty podle tvaru nebo barvy. Pred-
vadi funkce predmétl a pantomimicky napodobuje ¢innosti s predméty. Podava predméty na
pokyn, predméty pozndava hmatem. Reaguje na verbalni pokyny. Je vhodné zafazovat praci
v kratSich Usecich. Zaméfrit se na vytvoreni zakladd pracovniho chovani (pfijmout Ukol, zamérit
na néj pozornost a dusledné trvat na dokonceni ukolu). Nasleduje odména ve formé socidlni
pochvaly, oblibené hracky nebo Cinnosti. Je dlleZité prihlizeni k aktualnimu stavu divky, zata-

zovat relaxaéni chvilky v klidné&jsi ¢asti ttidy.
Transkripce rozhovoru s respondentkou R3

Magdaléna Hradcova: Kdy jste si poprvé vSimla, Ze je néco s vasim ditétem jinak, rozvedte

prosim toto obdobi, jaké projevy jste u Sofinky pozorovala?

R3: Tak to vim naprosto presné, bylo to, kdyz ji byl rok a pul po patnacti mésicich, kdy abso-
lutné zménila svoje chovani. To znamen3, Ze prestala se smat, prestala navazovat o¢ni kontakt,
prestaly ji zajimat hracky. Zhorsil se spanek. Prestala jist, takZe v podstaté Zila jenom z koje-
neckyho mlika prikrmovyho. A tam byla ta obrovska zména. Kdyz jsme zjistili, Ze jakoby se s ni
néco déje. No nejdriv jsme mysleli nebo byli jsme upozornéni, jestli tfeba neni hlucha. Takze
jsme absolvovali vySetreni sluchu, kde se to vyloucilo a postupné jako bych jsem si hledala

néjaky informace atd. co se déje a tak dale takZe v roce a pll.

Magdaléna Hradcova: Na to navazuje moje dalsi otazka, jestli pfislo prvni upozornéni napfi-

klad od pediatra a jestli vas ten pediatr pfimo nasméroval na dalsi odborniky?

R3: To nepfislo. To jsme si vSimli my, Ze to opravdu bylo jakoby kdyz se, kdyZ feknete ze dne
na den. Byla to zména Uplné tak obrovskd, a tak Ze ano, potom po konzultaci s pediatrem ano,

ale ten prvni impuls byl od nds od rodicu.

Magdaléna Hradcova: Takze jste uz védéli, Ze se Sofinkou neni néco v poradku a jak vam byla

sdélena diagndza vaseho ditéte?

R3: Byla sdélend pravdivé. Nicméné my uzZ jsme védéli do ¢eho jdeme, protoze ja jsem si zjis-
tovala véci kolem, informace a tak déle uz ty symptomy vykazovaly néjaky znamky, takze si to
date dohromady, ale v podstaté od psychiatri¢ky, Ze jde o détsky autismus a ADHD, takze tak

jak to je, normalné se to na nas vybalilo plnou parou, co tomu ditéti teda v podstaté je.
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Magdaléna Hradcova: | kdy? jste uz v podstaté védéla, o co se jedna, stejné to musel byt Sok...

A co rodina, jaka byla a je podpora v Sirsi rodiné s pomoci o Sofinku?

R3: Vsichni to berou, Ze to takhle je. Nikdo se nepozastavuje, Ze by to mohlo byt jinak a pod-
pora je spiS jako by psychickad, Ze to pfijali, Ze Sofii vnimaji takovou, jaka je. Ale jako by Ze by
nam fyzicky nékdo pomadhal, tfeba ji pohlidat to ne, protoze mdme rodinu... Jednak babicky
dédy uz nemame, bohuzel a jinak vsichni bydli jako kolem 100 kilometr( a dal daleko, takze

bohuzel jako v tomhle ne. Ale to Ze je Sofinka jina, pfijali jako vSichni Uplné bez problémd.

Magdaléna Hradcova: A jak vypadalo predani informaci od poradenskych zafizeni. Méli jste

uz od zacatku dostatecné informace?

R3: J4 bych fekla Ze na jednu stranu ano. Co se tyce jakoby psychiatrll, détskyho psychologa.
Tak tak bych fekla, Ze ano, Ze tam v podstaté jsme se dozvédéli to, co jsme potfebovali. Co se
tyka, Nautis, ted nevim, jestli mizu jmenovat... Tak tam to bylo takovy hodné strohy tam
v podstaté mi bylo sdéleno, Ze vSechno vim, tak Ze bude teda péce, ktera bude néjak probihat,
ze k ndm nékdo bude chodit dom(, pokavad’ Sofie nebude schopna nikam dochdzet, coz tak
bylo, néjaka navstéva skolky byla, ale jako nedostatecny, uplné. Pediatr zase na druhou stranu
tam moc nevédéli, o co se jednd, takze tam jsem to uvedla spi$ na pravou miru ja a pak si
samoziejmé zpétné dohledali néjaky informace, takze vSeobecny informace o autismu ano,

jako by pak to specifikum jsem musela dodat ja, takze jako asi tak.

Magdaléna Hradcova: TakZe jste si ty informace vlastné musela poskladat sama. A co odleh-

Covaci sluzby? Uvitala byste napfiklad Homesharing a jestli jste o této sluzbé slysela?

R3: Znam a uvitala, jednoznacné to rodi¢lim pomuze, tam potom je ale strasné tézky, jestli ty
rodice vlbec pristoupi na to nebo v jaky maji stavu to dité, ho nékomu svéfit. Je mi jasny, Ze
to prochazi jakoby sitem obrovskym, protozZe svéfte nékomu svy dité jo, ktery vam navic ne-
muze sdélit ty dojmy z toho, jestli se mu tam néco déje nebo libi nebo nelibi. To je jakoby
tézky, na druhou stranu ty rodiny jsou extrémné psychicky vyCerpany i fyzicky takze nemaji
jinou Sanci, nemaji tfeba jakoby pomoc néjakejch asistentll nebo kohokoliv z okoli babicky

strejdy tety nevim. TakZe jednoznacné za mé ano vyborna pomoc pro rodinu, vyborna.

Magdaléna Hradcova: A jakou dalsi pomoc byste vy konkrétné uvitala?
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R3: No, ja bych uvitala urcité jednoznacné pomoc treba od pojistovny. Co se tyka pomoci pfi
placeni terapii, protoze veskery sluzby, ktery se nabizi pro nase déti nejsou hrazeny a musime
si to vSechno hradit my. Mzeme, ano jsou nadace, ktery mizZeme pozadat, ale to jsou takovy
jednorazovy nebo ¢astecné uhradi. Ale jako by tohleto je kratkozraky, protoZe ty déti potre-
bujou ne mésic pomoc, ale jako nékolik let jo, takZe urcité bych uvitala pomoc od pojistoven,

nehradi témér nic, krom plen nic viibec nic.

Magdaléna Hradcova: A je Vam jesté poskytovana néjaka dalsi podpora, je mysleno tfeba ze

strany lékarll, vzdélavacich instituci nebo socialni sféry?

R3: Tak musim fict, Ze Skolka bezvadna, byla to specidlni Skolka. To se mi moc libi, je to statni
prosté institut, takZe jako v podstaté to nestoji ani korunu, a to vzdélavani détem nebo ta
prace s détma perfektni. O tom, co se tykd dalSich terapii to si to je pIné hradi rodi¢e neni

poskytnuto vibec nic. Jesté jednou ta otdzka?

Magdaléna Hradcova: Jaka je vam poskytovana podpora ted' jste mi vlastné fikala ty vzdéla-
vaci instituce, jestli vnimate, Ze napfiklad ze strany Iékar( je tady prosté pro déti s autismem

poskytovana podpora nebo ...?

R3: Ne moc, ne moc ne protoze jakoby na psychiatrii ¢ekate strasné dlouho, kdyZ potiebujete
akutné tak pres to vSechno se tam probojovavate, nedovolate, protoze prosté ta kapacita
neni, détsky psychiatfi nejsou a musim Fict, Ze teda mame v tuto chvili, jsme odesli od Nautisu
do Vertikaly do SPC, tam ta podpora je obrovskd. Tam je to Uplné perfektni, tam funguji
opravdu skvéle, jednak chodi k ndam domu, kdyzZ to je mozny tak dochazime my. Tam ale nemaji
problém jezdit za Sofii kdykoliv zavoldm néco potfebuju vidycky fungujou, jsou na telefonu,

neexistuje Ze by se nam nedostalo néjaky pomoci nebo tak. TakZze SPC vyborné.
Magdaléna Hradcova: A napada vas jesté néco, co byste k tomu vSemu chtéla sdélit?

R3: Napada. Chtéla bych sdélit to, Ze by bylo vyborny pro rodice, uvitali by kdyby se zaclo
s détma pracovat dfiv, kdyby se necekalo nékolik mésicl nebo rok na diagnostiku, ale v mo-
menté, kdy se prokaze, Ze to dité vykazuje znamky néjaky abnormality, aby se zaclo okamzité
néco dit. ProtoZe. Cim diiv se za¢ne, &im dFiv se s téma détma zaéne pracovat, tim lip se jednak
odhali jako by ta prava diagndza a nesmi se na nic ¢ekat, protoZe v tomhle véku nebo v dét-

skym véku je ne Ze kazdej rok, ale kazdej tyden strasné znat. Takze za mé urcité prosté vic
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odbornikl asi lip je platit nebo... nebo néjak motivovat k tomu, aby détsky psychiatfi psycho-
logové byli, protoZe déti pfibyva. Ale opravdu pfibyva a téch téch. Jako proc asi. At si kazdej
odpovi sdm, my to vime moc dobfe, jak to u nds vzniklo nebo nebo domnivdme se s nejvétsi
pravdépodobnosti a prosté je ta péce o né vtom ranym véku je hrozné d(lezitd a neni, chybi,

takZe jako to je jakoby alfa omega informovat vibec i okoli, takZe tohleto.
Magdaléna Hradcova: Dobife moc Vam dékuji za rozhovor.
Shrnuti K3

Sofie je 7leta divenka, kterd je konstitucné kifehka a velmi uzaviend. Nevyhledava spolecnost
vrstevnik(l. Ma vysokou citlivost na zvukové podnéty, na které v drivéjsi dobé reagovala kfi-
kem nebo pla¢em. Divka komunikuje prevazné gesty a tato komunikace je funkéni. Sofie je
velmi zvidavd, bavi ji plnit dkoly, je motivovana k uceni. Ma dobré pracovni navyky a dobre

zvlada skolni dochazku.

Sir$i rodina Sofinku pfijima takovou, jakd je, respondentka tak vnima podporu psychickou. Pra-
rodice jiz neziji a pfibuzni bydli daleko, proto rodina nemda moznost hlidani Sofinky. Odleh¢o-
vaci sluzbu nevyhledavaji, ale sluzba jim pfipada prospésna v situacich, kdy jsou rodiny ex-
trémné pretizené. Zaroven je citit obezfetnost respondentky, kdy dité neni schopno sdélit, jak
se mu s doty¢nou osobou libi, co zazilo apod. Financni situace rodiny je sice dobra, ale respon-
dentka si uvédomuje, jak nakladné jsou terapie a jak by bylo potfeba, aby zdravotni pojistovny
pfispivaly, je obtizné terapie financovat, zvlasté pak pro rodiny s nizkymi pFijmy. Respon-
dentka se setkala s neinformovanosti o problematice PAS u pediatra, dale apeluje na véasnou

diagnostiku, aby se s ditétem zacalo, co nejdfive pracovat.
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K4: Robert

Osobni anamnéza

Robert je 10lety chlapec s lehkou formou PAS a ADHD. Chlapec se narodil z fyziologické gravi-
dity, porod byl v terminu a probéhl ptirozenou cestou. Chlapec byl kojen do 1,5 roku. Psycho-
motoricky vyvoj byl v normé. Kolem roku fikal Robert jednoducha slova (mama, baba), opako-
val jednoduché basnicky, poté se fe¢ zacala opozdovat. Od 2 let zacal chlapec uzivat jednodu-

cha slovni spojeni (mamo piti), komolil slova. Re¢ se pak zacala opét rozvijet.
Rodinna anamnéza

Robert je jedinacek. Rodice Ziji oddélené, chlapec Zije s matkou. Robert se s otcem pravidelné

styka. Vztahy v rodiné jsou pratelské.
Skolni anamnéza

Robert nejprve dochdazel do béiné materské Skoly, kde mél asistentku. Matka v rozhovoru
uvedla, Ze se Robertovi ve Skolce nedafilo dobfe. Pedagogové se nedokazali chlapci pfiblizit,
spravné s nim pracovat, komunikovat a celkové se naladit na jeho potfeby. Dalsi zafizeni, které
Robert navstévoval byla materska Skola pfi psychiatrickém oddéleni v Praze 4, Kr¢i, kde byl
chlapec hospitalizovan, proto byla dochazka do materské Skoly pouze prechodnd. Péce byla
zajistovana jak pedagogy, tak zdravotnimi sestrami. Zde kontakt navazoval jen ¢astecné, pinil
jednoduché ukoly, byl schopny uklizet hracky. Verbalni projev byl obtizné srozumitelny, vazlo
porozuméni. Na osloveni reagoval. Treti matefska Skola, kam chlapec dochazel byla specialni
materska skola, byl zde zafazen do logopedické tfidy, dle matky s chlapcem nebylo dobfe za-

chazeno jak ze strany pedagogu, tak i déti.

Nyni Robert dochazi do Zakladni Skoly Jaroslava Seiferta, do tfidy pro déti s PAS s maximalnim
poctem Sesti déti na tfidé. S détmi pracuje pani ucitelka a asistentka, vedou i volnocasovou
aktivitu pro déti. Je zde laskavé a pfijimajici prostfedi. Robert je ve Skole velice spokojeny.
Jedinou nevyhodu spatfuje matka chlapce v tom, Ze je zakladni Skola jen pro prvni stupeni, do

paté tridy.
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Aktualni zhodnoceni vybranych oblasti vyvoje
Komunikac¢ni oblast

Robert komunikuje verbalng, fe¢ je srozumitelnd. Casto mluvi nepfirozené vysokym hlasem.
Vizualni podporu potiebuje jen pfi uceni, zadani je dobré podpofit obrazkem a ndzorné ukazat

zaddani ukolu. Porozumeéni je na dobré urovni.
Socialni oblast

Chlapec socidlni kontakty navazuje dobfe, je pfatelsky. Casto ulpiva na tématech. Odpovédi
na kladené otdzky nejsou vidy pfiléhavé. V nékterych situacich se chovd neumérné véku. Ro-
bert ma potize s nahlym ukoncenim cinnosti. Zajima se o véci kolem sebe a ma dobry vSeo-

becny prehled.
Hra

Roberta zacaly zajimat hracky pfiblizné od 4 let, a to difevéné vlackodrahy, autobusy, tramvaje,
Lego-Duplo a ve velké oblibé ma dodnes stavebnici Playmobil. Do 5 let si hral v blizkosti déti,
ale ne vsak s nimi. V této dobé vyhledava ke hie mladsi déti a hraje si s nimi bézné détské hry.
Je aktivni pfi zvoleni hry a také rad urcuje pravidla. Pokud mu ostatni nevyhovi, urazi se. Rad
si hraje na reportéra nebo youtubera a toci videa. Oblibené jsou u chlapce i stolni hry, prohry

mu nevadi, ale obcas Svindluje.
Kognitivni oblast

Chlapec ma potize se soustfedénim, které je kratkodobé. Je nutné, zadavat Robertovi ukoly
v kratkych ¢asovych Usecich a prokladané prestavkami. Problémy jsou v zapamatovani sym-
bold, Cislic a pismen, ma deficit v abstraktnim mysleni. Zrakova pamét a prostorova predsta-
vivost je na dobré Grovni. Cteni, psani a matematika mu &ini potize, v ostatnich pfedmétech

spiSe vynika.

Transkripce rozhovoru s respondentkou R4

Magdaléna Hradcova: Kdy jste si poprvé vSimla Ze je néco s vasim ditétem jinak. Prosim roz-

vedte toto obdobi, jaké projevy jste u svého ditéte pozorovala?
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R4: No tak prvni si myslim néjaky ndznaky, kterych jsem si teda vSimla byly v roce a pul, kdy
on zacal délat takovy zvlastni pohyby rukama a ono to trosku vypadalo, Ze jako i v obliceji, Ze
ma kre¢, my méli strach, jestli nema néjaky neurologické onemocnéni, tfeba epilepsii nebo
néco takovyho. Jo fakt to vypadalo, jak kdyZz ma néjaky jako UpIné kfece. No a presné v roce
a pul prestaval jako... zacinal zapominat slova. Vlastné on... vim, Ze dokonce uz jako zvladal
fikat Kolo kolo mlynsky a mama tata, a to a najednou... prosté prestaval mluvit a zacal vlastné
celkem i jako by komolit slova a nebyl schopnej ani jako by dvou slovnou vétu vytvofit docela
dlouho jesté potom, tak to to jsme zacli resit pravé v tomhle tom véku. Hlavné kvali tém ste-
reotypnim pohyblm to bylo vlastné takovy jakoby nejmarkantnéjsi. Jinak si myslim, Ze néjakej
jako ocni kontakt nebo to, Ze jsme vibec jako neresili, protoZze ¢lovék to bere tak, Ze kazdy
dité je jiny a vibec vas nenapadne, vibec Ze by mohlo bejt néco Spatné ale diky tomu, Zze mél

tyhlety stereotypy tak se to dalo jako docela poznat, Ze se néco déje.

Magdaléna Hradcova: Pfislo prvni upozornéni od pediatra a jestli pfimo pediatr vas nasméro-

val na dalsi odborniky?

R4: No tak to vibec ne. To prvni upozornéni pfislo vod vlastné myho pfitele tehdejsiho, ktery
fikal jako ,Hele prosté to je divny“, jakoZe on ma opravdu takovy aZ kfeCe musime to prosté...
Bylo by potteba aby Sel tfeba na neurologii nebo nékam. TakZe jsem $la k pediatrice sestra
se mi no ¢astecné vysmala s tim, Ze jsem prepeclivd matka, Ze své dité moc sleduju, Ze abso-
lutné jako reSim blbosti. TakZe to bylo jako fakt zajimavy. V podstaté ndm teda s nechuti na-
psali neurologii, poukaz a fekli, Ze to je to ale UpIné zbytecny, ale Ze teda kdyz jako o to tak
stojim tak ho néjak vysetfi, tak ho tam poslali no... Na neurologii se samoziejmé zjistilo akorat
to, Ze ma opozidény vyvoj fedi, coz ani jsme nemuseli na neurologii chodit to bylo jasny, néjaky
zmény tam byly, ale prosté zrovna bohuzZel jsme jesté padli na doktora, kterej nebyl Uplné
dobrej jo, protoZe jako to vysetteni jako bylo takovy... Opravdu nic ndm to prosté nedalo ne-
reklo. No a potom vlastné pritel dostal ndpad, zZe poprosi svoji détskou doktorku, ktera uz byla
v dlchodu, aby ho zkontrolovala. Tak ona mu vlastné si s nim chvili povidala néjak jako se ho
na néco ptala a pak nam fekla, Ze je potfeba, aby byl vySetfenej détskym psychologem a po-

slala nds k psycholozZce, ta byla strasné fajn, mild pani.

Magdaléna Hradcova: Tak to jste méli sloZitou cestu...a ja navazu dalsi otazkou, jak vam byla

sdélena diagndza vaseho ditéte?
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R4: No ta psycholoZka ho tam testovala, zase udélala prosté vysetteni a vlastné on zacal u ni
srovnavat auticka do rady, tak to uz zpozornéla, nejdriv fikala, Ze ji pfijde, jakoze v pohodé, ale
jak zacal srovndvat ty auticka, a jeSté urcité méla dalsi néjakou indicii, tak nas poslala do teh-
dejsi Aply normalné ndm to napsala na papir a fikala ,,Mné to pfipada na autismus a kontak-
tujte Aplu a tam jeSté zkuste jako s nima to probrat, jestli aby to potvrdili.” Takze to byla nase

cesta, jak jsme se to vlibec poprvé dozvédéli...

V Aple poskytovali sluzbu terénniho diagnostika, kterej vlastné pfijel k nam domd...Pfijela
k ndm pani doktorka a ta ho v pfirozenym prostifedi pozorovala, vlastné v podstaté jenom po-
zorovala a zapisovala si. No a vlastné nam rekla, Ze pravdépodobné taky nam nerekla, Ze je to
stoprocentni autismus, ale fekla pravdépodobné. A upfimné feceno tohle to pravdépodobné
nam bylo feceno jesté nékolika dalSimi Iékafi, psychology, psychiatry a neurology. Nikdo z nich
nebyl takhle v tom jakoby v brzkém véku schopny ndm fict jako ,,ano je to autismus“ stopro-
centné. To vlastné si myslim, Ze prvni, kdo to fek, jako Ze si to mysli urcité, Ze to opravdu
odpovida asi, byla psychiatricka Tatana Hnévkovska. Udélala s nim docela dlouhej test hodi-
novej a rekla Ze to odpovida prosté hranici PAS, ale to uz mu bylo néjakych pét let. vlastné my
jsme si toho vSimli v roce a pul, ale to Ze si toho vSimli aZz v péti letech a my jsme jako nechtéli
jsme to asi Uplné védét ... Samoziejmé jsme se zajimali, chodili jsme vlastné do tehdejsi Aply

na skoleni, ndkou literaturu jsme si nacetli, takze uz jsme védéli...
Magdaléna Hradcova: A co podpora od Sirsi rodiny, jak ji vnimate?

R4: Ja si myslim, Ze bez podpory rodiny my bysme to opravdu hodné tézce zvladali mozna
nezvladali, protoZe vlastné moje mama fungovala jako velice ochotné. No tak asi hlavné ona
a vlastné ostatni rodina nas podporovala v tom, Ze ho brali takovyho jaky je a méli ho radi. To
byla asi ta nejvétsi podpora, ale jakoze prakticky nas hodné podporovala babicka, protoze syna
hlidala ¢asto a kdyZ jsem nastoupila do prace tak opravdu fungovala, takze bez ni si to nedo-

vedu predstavit.

Magdaléna Hradcova: To je dobfe a jak vypadalo predani informaci od poradenskych zafizeni

v tom smyslu, jestli bylo dostacujici, jak to prosté fungovalo?

R4: Apla nam dala hodné zajimavych informaci, ale i informaci, ktery jsem pozdéji zjistila ze
nejsou Uplné podle mé spravné nebo mlzou bejt matouci. Takze tam mi pftislo Ze troSicku oni

jsou orientovany vic na vykon. Méla jsem z nich pocit, Ze se snaZi jako prosadit se i jako statni
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organizace coz se jim nakonec povedlo. M(j subjektivni pocit tak jako u nich, jak to bylo pla-
cené, tak jako uplné ta dlvéra v stoprocentni seridznost za mé nebyla, ale méli krasny skoleni,

kurzy, pfedndsky jako to bylo bezvadny.

Magdaléna Hradcova: A co odlehcéovaci sluzby? Uvitala byste napfiklad Homesharing a jestli

jste o této sluzbé slysela?

R4: No vlastné ja si myslim, Ze to zaleZi na tom véku toho ditéte, protoZe kdyz mate Uplné malé
dité, tak jako asi ho Uplné nesvéfite nékomu cizimu, at ma diagndzu nebo ne. Nebo alespon ja
to tak mam a zase ted uz je v takovym véku, Ze je docela jako Sikovnej, takze asi nejvic jako
bych to byvala potfebovala na konci Skolky, tfeba v ty prvni, druhy tfidé...Myslim si, Ze tohleto
je jako asi hodné dobry, kdyZ jsou tézky autisti nebo stfedné tézky, ale vlastné syn ma lehkou
poruchu autistickyho spektra spiSe Aspergertv syndrom, takZze u néj jako spis jsem preferovala
asistentku, ktera ho vyzveddvala ze Skoly. To mi hodné pomohlo, Ze ona ho vyzvedla a travila

s nim Cas tfeba u nas doma nebo na prochazce a ja jsem pak pfisla z prace...

R4: A vlastné my jsme to ani nepotfebovali ze zacdtku, protozZe fakt fungovala babicka a fun-
govala, jakoze spolehlivé, takze si uplné nedovedu predstavit kdybysme ji neméli, jestli by-

chom tu sluzbu, viibec tady ten trend vyuzili.

Magdaléna Hradcova: A jesté jsem se chtéla zeptat, jaka je vdm poskytovana podpora, jakou

podporu vnimate ze strany lékarl, vzdélavacich instituci a socialni sféry?

R4: Nejvétsi podporu, kterou ja jsem citila Ze jsme dostali byla ze specialniho pedagogickyho
centra Arabska na Praze 6. A ty jako, tém vdécim za jako straSné moc véci, obrovskd empatie,
obrovska profesionalita a jakkoliv neuvéfitelné pracovni nasazeni z jejich strany, oni opravdu
nam hrozné pomahali, at uZ je to podpora jako u nas jako rodi¢im a ochota vysetfit syna a oni
vlastné i nam pomahali vybrat Skolku a zkontrolovat, jak to v ty Skolce funguje a opravdu tady

pro nas byly, kdyZ jsme to potiebovali, takZze ty za mé Uplné skvély. No a jak byly ty dalsi...

Magdaléna Hradcova: A tfeba jakd je vam poskytovdna podpora od vzdélavacich instituci,

chodil Bertik do specidlni skolky?

R4: Chodil do skolky, chodil celkem do... vyzkousel tfi Skolky, prvni byla béZzna integrace
v béiné Skolce, jsme si zkusili inkluzi ta absolutné nefungovala, ale bylo to jenom proto, Ze

vlastné tam ty ucitelky vlastné nebyly vhodny, nebyly to vhodny typy povah nebo lidi, ktery

52



by to méli délat, oni jakoby byly ochotny Bertika vzit ale nechovali se k nému spravné, jako
doslo to a7 tak, Ze vlastné jsem zjistila Ze Berta Sikanujou nejenom déti ale i ta jeho asistentka
ktera vlastné neméla pedagogické vzdélani, a tak aby ji udrZely ve Skolce tak vlastné ji Soupli
Bertikovi jako asistentku, ale bylo to jako docela peklo...No a dalsi Skolka byla, ta byla takova
jako docasn3, to bylo v rdmci hospitalizace na psychiatrickém oddéleni v Kréi. A tam teda mu-
sim Fict, Ze tam to bylo tak pUl na p(l, samotné oddéleni psychiatrie za mé nebylo moc dobré.
Ale ta skolka byla naprosto vynikajici. Byly tam dvé perfektni ucitelky, ktery byli straSné hodny,
ale disledny a k tomu méli k ruce zdravotni sestricky, takze o ty déti bylo perfektné postarano,
ale bohuzel to slo jenom jeden mésic vidycky myslim, ze ¢tvrt roku nebo tak néjak. Bylo to
casové omezeny. A posledni Skolka, do ktery chodil... To byla specidlni Skolka, logopedicka
tfida. Doted' z Bertika leze, Ze na néj byly ucitelky zli. Dokonce dostal vafeckou tam. Samozie-
imé, kdyz jsme chodili do Skolky tak nefekl nic nikdy, déti ho tam bili ostatni, Ze on byl takovej
jako hodnous vzdycky, takze to schytal. Ja jsem bohuZel méla opravdu ndro¢nou praci, asi ted’
kdybych v ty situaci byla znova, tak bych to udélala jinak, tak bych ho do ty Skolky prosté ne-
dala. On kazdej den brecel, Ze tam nechce jit tak jsme to prikladali diagndze, Ze prosté zZe je
citlivy na zmény, ale evidentné tam taky to nefungovalo. TakZze ja mam Spatny zkuSenosti se
Skolkama, se skolou mam vybornou zkusenost, mame perfektni skolu, perfektni pani uéitelky
vlastné my jsme v podstaté v inkluzi, ale v takovi jako specialni inkluzi, ktera si myslim, Ze je
troufnu si Fict jako ve stfednich Cechach snad jako jedina. Tak déla to béZna gkola, zakladni
Skola Jaroslava Seiferta. A v ramci Skoly jsou dvé auty tfidy a jsou to tfidy pro déti prevainé

s Aspergerovym syndromem.
Magdaléna Hradcova: A jesté jsem se chtéla zeptat, zda Bertik dochazi na néjaké terapie?

R4: Jo dochazeli jsme, vlastné my jsme dochazeli ke klinickému logopedovi. Takze to jsme cho-
dili ke klinickymu logopedovi to jsme vysttidali dvé. Jedna byla v Kr¢i a ta opravdu absolutné
neumeéla s nim pracovat, chtéla po takhle malym ditéti, aby se hodinu nebo tti ¢tvrté hodiny
v kuse soustredil na jeden ukol coZ je nesmysl. Kord u hyperaktivniho ditéte, ktery ma poruchu
pozornosti. To ndm pak fekla ta druha logopedka, Ze teda takhle se to délat nemUze. Ze to
neni ani mozny, aby pracoval. Kdyz nastoupil do prvni tfidy tak jsme zacali chodit na komplexni
terapie, byly na miru Sity jako détem a bylo to v rdmci specidlni skolky ktera to poradala. A to

teda musim fict, Ze neurovyvojova stimulace, ta synovi strasné pomohla.
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Magdaléna Hradcova: Na zavér jsem se chtéla zeptat, jestli byste k tomu viemu, co jsme si

ted tady povidali, chtéla jeSté néco sdélit, co je pro vas dllezité?

R4: No urcité bych chtéla sdélit to, Zze kazdej rodi¢, ktery vlastné zjisti, Ze jeho dité ma tako-
vouhle diagndzu tak to ma strasné tézky a Ze opravdu jako tady nefunguje v tomhletom staté

zadnej jako funkéni systém, kterej by zajistil tu podporu tém rodi¢im a tém détem.

R4: Tak my jsme tfeba zadali o pfispévek na péci, u syna byl problém, Ze ho prosté nechtéli ve
Skolce vzit, a hlavné on doted jemu bude mu jedendact a ma na noc pliny, jo. Prosté docela jako
velky problém. A ndm bylo feceno ve Ctyfech letech, Ze vibec nemd smysl abysme Zadali, ze
je moc malej a Ze to jeSté nikdo prosté neposoudi jako, Ze by mél narok v péti letech. A odpo-
vidal tak jako tfetimu stupni zavislosti, ale dostali jsme druhej stupen, bohuzel jesté my jsme
na tom byli dobre. Néktery rodice dostali jednicku a ty déti na tom byly tak, Zze museli opravdu
bejt doma. Pecovat jako celodenni rodic. Ono totiz tohle je zradny v tom, Ze ty déti tfeba byt
jsou inteligentni tak v nékterejch vécech je ta péce srovnatelna jako tfeba ro¢ni nebo rok a pal
stary dité. Jo, Ze oni vlastné maj ten vyvoj tak nerovnomérnej, Zze opravdu jsou strasné narocny
na hlidani. Proto taky je problém je nékam umistit nebo jim sehnat hlidani, protoZe oni prosté
maji takovy napady, Ze to to je Sileny. Tohle fakt je naro¢ny ta péce o né a ta podpora at uz od
statu socidlni je UpIné jako smésn4, kdyz to feknu, protoZe tady je potieba aby ten jeden rodic
s tim ditétem byl fakt doma, a jesté je blby na tom to, Ze kdyz si vemete treba jakykoliv za-
méstnani tak nic nevydrzite délat 24 hodin dennég, i kdyz je to dité ktery milujete a je to prosté

strasné narocny.

R4: No a pak jako... Myslim si, Ze je spousta odbornik(, ktery vlastné nemaj poradné ani zku-
Senosti jako s téma détma nevim, jak je to mozny ale prosté ani jako. Je strasné malo psychi-

atrd a psychologl ktefi jsou schopni a dokazou jako udélat dobrou diagnostiku.
Magdaléna: Moc dékuju za rozhovor.
Shrnuti kazuistiky

Robert je pratelské povahy, nema potize s navazovanim socidlnich kontakt(. Je schopen sam
kontaktovat dospélé i vrstevniky, které se snazi naladit na sva oblibena témata jako jsou na-

pfiklad vesmir a doprava.
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Respondentka zminuje, Ze u syna pozorovala neobvykly vyvoj, ale nedostalo se jeji rodiné pod-
pory od odbornik(, setkala se s neochotou ze strany pediatricky, byl to ,béh na dlouhou trat”
nez byla Robertovi stanovena diagndza, to se stalo az v péti letech chlapce. Naro¢né bylo
i predskolni obdobi, kdy Robert vysttidal tfi pfedskolni instituce a z toho dvé byly naprosto
nevyhovujici z divodu Spatného pristupu pedagogl k chlapci. Respondentce i synovi se do-
stdva podpory od Sirsi rodiny, predevsim od matky respondentky, ktera Roberta ¢asto hlida
a rdda s nim trdvi ¢as. Z odlehCovacich sluzeb respondentka vyuziva sluzby osobni asistence
v dobé, kdy je v zaméstnani. Robert dochazi na komplexni terapie, kde je souc¢asti neurovyvo-
jova stimulace a na logopedii. V zavéru rozhovoru respondentka vyrazné apeluje na prispévky
na péci, aby byly détem s PAS poskytovany véas a byl zohlednén stupen postizeni a k tomu
adekvatné zvolend vyse prispévku. Dale upozoriuje na nedostatek psychologl a psychiatrq,

ktefi jsou schopni provést spravnou diagnostiku.
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7 Vyhodnoceni prlizkumného Setfeni a diskuse

Cilem bakalarské prace je zjisténi, jak rodiny s ditétem s PAS vnimaji poskytovanou podporu
v jednotlivych oblastech $irsi rodiny, vychovné vzdéldvacich instituci, od 1ékafl a v socialni ob-

lasti.

V nasledujici kapitole bakalarské prace jsou zodpovézeny prizkumné otazky, které napoma-

haji objasnéni cile prace. O zjisSténych datech je diskutovano.
Jak rodic¢e vnimaji podporu pfi péci o dité s PAS od SirSi rodiny?

Cilem této otdzky je zmapovat, v jakych oblastech je rodina podporovana Sirsi rodinou, zda

pomoc vnimaji jako dostacujici a jak ji hodnoti.

Respondentka R1 uvedla, Ze od rodiny vnima velkou podporu, psychickou, v pfijeti ditéte. Pro-
gram pfizpusobuji ditéti, respondentka upfednostiiuje, aby se setkdni uskute¢novala v doma-

cim prostredi ditéte, kde to chlapec zna.

Respondentka R2 podporu v podobé hlidani od Sirsi rodiny nema z dlivodu, Ze pfibuzni bydli

daleko.
Respondentka R3 zminuje od rodiny podporu psychickou, Ze divku pfijali, takovou, jaka je.

Respondentka R4 vnima psychickou podporu, fyzické pomoci se ji dostava od své maminky,

ktera s chlapcem travi hodné ¢asu a ¢asto ho hlida.

Rozhovory nastinily, Ze dité s PAS je v SirSi rodiné pfijimano a rodice jsou tak psychicky podpo-
rovani. Autorka se domniva, Ze mnohdy mohou mit rodice obavy, zda by pfibuzni zvladli péci
o jejich dité s PAS. Nedlvéra mlze i pramenit z velkého pfimknuti k ditéti a obav se od ditéte
vzdalit. Zaroven je potreba, aby si rodiny dokazaly o pomoc fict a snazily se oprostit od svych
predstav, Ze se o dité dokazou postarat nejlépe. Daji tak pribuznych dlvéru, Ze to zvladnou
a mohou pak byt spokojené obé strany. Rodiny respondentek jsou pomérné dobfe financné
situovany, proto nemusi fesit hlidani svého ditéte Sirsi rodinou, pracovni dobu v zaméstnani si
mohou pfizplsobit potfebam svého ditéte nebo jsou s ditétem doma. Autorka si uvédomuje,
Ze pro rfadu rodicl, ktefi se nachazeji ve financni tisni, je pomoc od Sirsi rodiny nezbytna, aby

se matky déti s PAS mohly, co nejdfive vratit do zaméstnani.
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Jak rodice vnimaji podporu od odbornika (resort zdravotnictvi, socialnich véci

a Skolstvi)?

Cilem této otazky je zmapovat, zda rodiny citi podporu od odbornikl z jednotlivych resortd,

zda jsou jejich ocekavani od odbornik( naplfovana a jak podporu hodnoti.

Respondentka R1 spatfuje dllezZitost ve specialni skolce, kde chlapec déla pokroky. Podporu
rodiné také poskytuje Narodni institut pro autismus (Nautis), kde respondentka prosla i fadou

semindr( a Skoleni, z kterych Cerp3, jak s ditétem pracovat.

Respondentka R1 by uvitala podporu v oblasti volno¢asovych aktivit, které jsou podle ni ne-

dostacujici.

Respondentka R2 vnima podporu ze strany specialni Skolky, také Narodniho institutu pro au-

tismus.

Respondentka R3 ocenuje péci ve specidlni materské skole. Nyni divka navstévuje zakladni
Skolu specidlni, kde déla pokroky a citi se zde spokojené. Podporu rodiné v oblasti vzdélavani

divky zajistuje specidlni pedagogické centrum, na které se mohou kdykoliv obratit.

Respondentka R3 vnima podporu od statu jako nevyhovujici. Poukazuje na to, Ze pojistovny
témér nehradi Zadné terapie a jejich hrazeni je pak pro rodiny velka financ¢ni zatéz. Dale zmi-

nuje dllezitost, aby si pediatfi rozsifili odbornost o problematiku PAS.

Respondentka R4 ma zkuSenost se tfemi typy predskolnich zafizeni. Chlapec dochdzel do
béZiné materské skoly, kde ucitelky nebyly vnimavé k chlapcovym potifebam, podpory se tam
chlapci nedostavalo. Obdobné to bylo v logopedické tridé specialni Skolky. Na prechodnou
dobu chlapec dochdzel do skolky v rdmci hospitalizace na psychiatrickém oddéleni, respon-
dentka si péci pochvaluje. Velkou podporu pro rodinu pocituje od specidlné pedagogického
centra, kde se jim vidy dostavalo cennych rad, setkali se tam se vstficnym a empatickym pfi-
stupem. Respondentka dale zminuje velkou podporu od zakladni Skoly, kam chlapec dochazi

do tfidy pro zaky s PAS a kde se citi pfijimany jak ze strany svych vrstevnikl, tak od pedagogu.

Z rozhovorl vyplyva, Ze respondentky spatfuji dulezitost v predskolnim vzdélavani, které je
pro jejich déti startem v zaclenéni do kolektivu. Jak jiz bylo zminéno v teoretické ¢asti u déti

s PAS je dulezité, zacit s v€asnou intervenci, ktera ovliviiuje chovani ditéte, rozviji jeho silné
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stranky a zdroven eliminuje deficity, které se vazi k diagndéze (Metodicky portal RVP 2016).
Autorka toto tvrzeni jen potvrzuje, je v kazdodennim kontaktu s détmi s PAS pfi vychovné
vzdélavacim plsobeni a vidi, jaké déti délaji pokroky, kdyz se s nimi zacne systematicky praco-
vat, zvyknou si na rezim ve Skolce, nauci se byt v kontaktu s vrstevniky. Pravidelna dochdazka

do skolky je pro déti s PAS Zadouci.

Od respondentek také zaznivala nespokojenost, Ze chybi podpora pro rodiny déti s PAS od
statu v podobé financovani terapii, které nejsou hrazené a rodice si je musi financovat sami,
a to znacné zatéZuje rodinny financni rozpocet. Jedna z respondentek uvadi, Ze finan¢né mo-

hou pomoci nadace, ale je to jen jednordzové reseni.

Jak jiz bylo zminéno v teoretické ¢asti, rodiny s ditétem s PAS prochdzeji zdlouhavym a frustru-
jicim procesem stanoveni diagndzy. Respondentky uvadi, Ze pozorovaly, Ze se jejich déti nevy-
viji, tak jak by mély, proto se se svymi pochybnostmi obratily na odborniky. Prvni, na koho se
rodice obraceji, jsou pediatfi a ti by méli byt vnimavi k obavam rodicl a nezlehcovat je, proto

by se méli pediatfi v problematice PAS vzdélavat.

Nejcastéji z rozhovorld s matkami déti s PAS zaznivalo, aby byla zajisténa v€asna psychiatricka
a psychologicka péce, to se zatim nedéje, protoze je psychiatrli a psychologli nedostatek. Toto
téma je momentalné hojné feSeno i v médiich a urcité je nezbytné, aby stat zajistil v této ob-
lasti napravu. Také je nutnd finanéni pomoc napf. v pfispévcich na terapie, které jsou hodné

nakladné a mnoho rodin si je pro své dité nemuzZe dovolit.

Jaké konkrétni typy podpory/pomoci rodiny vyuzivaji?

Cilem této otazky je zmapovat, které konkrétni typy podpory rodiny vyuzivaji a jak je hodnoti.

Respondentka R1 dochazi se synem na ABA terapii, dale na klinickou logopedii. Respondentka
se i sama vzdélava, dochazi na seminare a Skoleni, napf. Skoleni VOKS (vyménny obrazkovy

komunikacni systém).

Rodina respondentky R2 vyuZivaji pomocia podpory od Narodniho institutu pro autismus, dale

dochdzeji do Centra Terapie Autismu na skupinovou terapii a také na logopedii.
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Respondentka R3 zminuje, Ze jeji dcera navstévuje ABA terapii, logopedii, ergo terapii, canis-

terapii a hipoterapii.

Respondentka R4 uvadi, Ze syn dochazi na neurovyvojovou terapii, ktera jejimu synovi velmi

pomohla, dale navstévuje logopedii a fyzioterapii.

Respondentka R4 sdélila, Ze zaloZila spolek sdruzujici rodi¢e déti s PAS, cilem spolku je zfizeni
komunitniho centra, kde by rodice a déti s PAS trdvili volny ¢as. Do budoucna chce spolek po-

radat seminare, akce a zajmové krouzky.

Déti s PAS mohou dobie reagovat na kontakt se zvifetem, proto autorka vnima, Ze jsou pro-
spésné pro déti s PAS canisterapie a hipoterapie. Déti s PAS se mohou lépe uvolnit, snadnéji

prijimaji télesny kontakt. Rozviji se pohybova koordinace, komunikace i socialni interakce.

Jak je jiz zminéno v teoretické Casti, u déti s PAS je Casté naruseni v oblasti komunikace, jedna
se bud o opozdény vyvoj feci, echoldlie nebo se fe¢ nevyvine vibec. Proto je podstatné pro
déti s PAS dochdzet na logopedii a rozvijet komunikaci i vdomacim prostredi. Respondentka
R1 absolvovala seminaf VOKS, ktery ji pomohl v komunikaci se synem. Autorka poukazuje na
to, Ze kazdé dité je jiné, a proto je dobré nastavit systém komunikace konkrétnimu ditéti tzv.

,ha miru”.

Z pruzkumu vyplynulo, Ze rodiny maji povédomi o sluzbé Homesharing, ale nevyuZily by ji. Re-
spondentky zminuji, Ze nemaji dlivéru v cizi lidi, ale zaroven se jim model odlehcovaci péce libi
a urcité je pro nékteré rodiny vhodny. Autorka se domniva, Ze sluzbu Homeshering spiSe vy-
uzivaji rodiny s ditétem s tézsi formou PAS, protoZe jsou vystaveni vyssi mife stresu, proto po-

tfebuji nabrat sily z pravidelného odpocinku.

Respondentky se aktivné zapojuji a rozsifuji si znalosti o PAS v podobé seminarli a spolkd, kde

obohati nejen sebe, ale i jiné rodiny déti s PAS, se kterymi mohou sdilet radosti i starosti.

Béhem zjistovani nabidek podplrnych skupin pro rodice déti s PAS, autorka zjistila, Ze v Praze
zajistuje podporu rodindm napt. Nautis, Centrum terapie autismu, AUT-centrum, bylo by
dobré, aby do budoucna byla nabidka Sirsi. Pro rodiny je dllezité, aby potfebna pomoc v po-

dobé napt. podplirnych skupin byla dostupna ve vzdalenosti od domova, tak financ¢né.
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Respondentky poukazuji na duleZitost ABA terapie. Aplikovana behaviordlni analyza je pfi-
rodni véda, kterd vychazi z principl uceni a chovani. Zabyva se funkénim vztahem mezi pro-
stfedim a chovanim. Na zékladé podrobné analyzy tohoto vztahu zjistuje, proc urcité chovani
vznika a jak jej modifikovat. ABA terapie spociva v uc¢eni se novym dovednostem, které po-
stupné nahrazuji nezadouci chovani. Také se zlepsuje sebeobsluha, komunikace a socialni in-

terakce (ABA Centrum 2022).

Autorka spatfuje ABA terapii jako velice pfinosnou, umozni, vice se pfiblizit détem s PAS, a na-
opak jim zprostfedkovat ,nds” svét. Problematické vsak je, Ze ABA terapie neni dostupna
mnoha rodindm s ditétem s PAS, z divodu finan¢ni naro¢nosti a dale z nedostatku kvalifikova-
nych odbornikd. Rodice tak ¢asto na vlastni pést vyhledavaji tzv. odborniky slibujici jim pomoc
v nelehké situaci a jsou za tyto sluzby mnohdy ochotni zaplatit nemalé financ¢ni ¢astky. Na ti-
#ivou situaci rodi¢d déti s autismem poukazal mimo jiné také porad Ceské televize Infiltrace
s ndzvem Obchod s nadé&ji (premiéra 12.4 2021 na CT 1), v ném# skryta kamera zaznamenavala
prabéh péce a poskytovani ABA terapie pro déti s autismem v jedné prazské neziskové orga-
nizaci. Tento porad vyvolal bouflivou diskusi mezi odborniky, rodici déti s autismem i Sirokou
verejnosti. Jeho cilem nebylo dle autorek zpochybnit ABA terapii ve smyslu védecky uznavané
metody, kterd je v CRi v zahraniéi jednim z doporucenych terapeutickych postup(i u déti s PAS,
ale poukazat na uskali souvisejici s poskytovanim téchto sluzeb osobami bez patficného od-
borného vzdélani a zkusenosti a v nevyhovujicich podminkach. Ktémto situacim by beze
sporu nemuselo dochazet v pripadé, Ze by stat tyto sluzby garantoval a alespon ¢astecné hradil
napf. ze zdravotniho pojisténi. | pres to, Ze mnozi s vyznénim dokumentu nesouhlasi, je jeho
velky pfinos uréité v tom, Ze zviditelnil téma péce o déti s autismem v CR, kde zcela evidentné

chybi systémové reseni této problematiky véetné jejiho legislativniho ukotveni.
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8 Doporuceni pro praxi

Ze ziskanych dat vyplynuly oblasti, které by dle nazoru autorky bylo dobré zhodnotit a v praxi

se pokusit o jejich zlepseni.

V bakaldrské praci zazniva hlavni problém, se kterym se rodiny s ditétem s PAS potykaji, a to
je nedostatek psychiatr(, psychologli a s tim spojené dlouhé objednavaci IhGty. Rodiny s dité-
tem s PAS se tak dostavaji k odbornikiim pozdé, neni vcas provedena diagnostika. Doba studia
oboru détské psychiatrie a psychologie je pét let magisterského studia a pak nasleduje sedm
let specializani pfipravy, ktera je za velmi nizky plat, proto neni pro mediky tento obor atrak-
tivni (Postranecka 2020). Autorka se zamysli nad tim, Ze feSenim by bylo zkraceni studia me-
dik(i a motivace v podobé vy33iho pFijmu. Casto jiz rodiny maji podezfeni na PAS, ziskavaji si
mnoho informaci z publikaci nebo z internetu, které vSak mohou byt mnohdy zavadéjici. Sta-
noveni diagndzy je pak potvrzenim toho, co uz tusili. Véasna intervence je pro dité s PAS velice
dilezita, proto zdlouhavy a protahovany proces stanoveni diagndzy je nezadouci. Autorka se
domniva, Ze je potfeba, aby odbornici mezi sebou spolupracovali, flexibilné si predavali infor-
mace a byla tak zajiSténa ndvaznost pfi péci o dité s PAS. Potfebna pozornost by méla byt

zamérena na vzdélavani pediatrli o problematice PAS napf. formou seminara.

Rodiny by dale uvitaly finan¢ni podporu, aby stat pfispival na terapie, které détem s PAS velmi
prospivaji. Pro mnoho rodin jsou terapie nedostupné, pravé z déivodu finanéni zatéze. Ceska
republika se mUZe inspirovat v zahranici, napf. modelem v Anglii, kdy rodiny déti s PAS dosta-
vaji ro¢ni budget, rozpocet, pres ktery se financuji terapie (Hola 2019). Je nutné v Ceské re-

publice posilit prispévky na péci, aby se rodiny nedostavaly do finan¢ni tisné.

Dalsi formou podpory pro rodiny s ditétem s PAS jsou podpUirné skupiny, kde maji rodice bez-
pecny prostor si vzajemné sdélovat zkusenosti, starosti i radosti. Zjisti, Ze maji podobné obavy
a ze vtom nejsou sami, mohou tam vzniknout i pratelstvi, ktera pak udrzuji i mimo skupinu.
Vétsinou jsou rodiny déti s PAS aktivni ve smyslu zakladani spolkl sdruzujicich rodiny a déti
s PAS, pordadaji pak rizné akce, zamérené napt. na spolecné vyrabéni nebo vylet, kde se déti

s PAS setkavaiji i s intaktnimi vrstevniky a vzdjemné se mohou obohatit.

Z prizkumu vyplynulo, Ze rodiny maji povédomi o odlehcovacich sluzbach napf. Homesharing,

ale nevyutily by ji. Respondentky zminuji, Ze nemaji dGvéru v cizi lidi. Dle autorky by bylo fe-
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Senim, kdyby rodiny s prostfedkovatelem odlehcovaci sluzby byli v kontaktu, spolec¢né pod-
nikli napf. vylet, aby se |épe poznali a dité, aby mélo moZnost si zvyknout na ,,tetu” na hlidani.
Autorka se domnivd, Ze sluzbu Homeshering spiSe vyuZivaji rodiny s ditétem s tézsi formou
PAS, protoZe jsou vystaveni vy$si mife stresu, proto pottebuji nabrat sily z pravidelného odpo-
¢inku. Je potreba rozsifit nabidku odlehcovacich sluzeb, podporovat neziskové organizace ci-

lené na rodiny s malymi détmi.
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Zaver

Bakaldrska prace se zaméruje na podporu celé rodiny a jejim cilem je, zmapovat, jak rodiny
s ditétem s PAS vnimaji poskytovanou podporu. Cilem bakalarské prace je popsat problema-
tiku PAS s dirazem na oblast podpory rodin s ditétem s PAS a zjistit, jak rodiny déti s PAS vni-
maji poskytovanou podporu. Teoretickd ¢ast bakalafské prace priblizuje problematiku PAS,
projevy PAS, diagnostiku, jednotlivé PAS. Ddle se zaméruje na rodinu ditéte s PAS, jakou pod-
poru rodina potrebuje v jednotlivych etapdch Zivota ditéte s PAS. Ke splnéni cile jsou stano-
veny prizkumné otazky, které se autorka pokousi zodpovédét. Prakticka ¢ast obsahuje vyme-
zeni cilh prazkumného Setteni, pouzité metody a techniky prlzkumu. Prizkumné Setieni je
zaméreno na studium lékafské dokumentace, ddle jsou vypracovany kazuistiky, zpracovany
a vyhodnoceny rozhovory s matkami déti s PAS. V nasledujici kapitole autorka shrnuje ziskané
poznatky, propojuje je s teoretickou ¢asti, s ndzory odbornikl a s vlastnimi nazory. Jednou
z poslednich kapitol bakalarské prace jsou doporuceni pro praxi, kde jsou objasnéna hlavni

témata, ktera musi rodiny déti s PAS fesit.

Problematika PAS je stale aktudlni téma, protoZe déti s diagndzou PAS ptibyva. V raném ob-
dobi ditéte s PAS se rodina potyka s nejistotou, Ze se jejich dité nevyviji tak, jak by mélo, rodina
citi, Ze néco neni v poradku. Obavy rodin by neméli brat na lehkou vahu odbornici, na které se
rodina obrati a stejné tak by rodiny mély naslouchat odborniklim. Pokud mozZno, dité poslat,
co nejrychleji na vysetteni, aby se co nejdfive provedla diagnostika a mohlo se zacit s ditétem
v€as pracovat. V€asnost péce o déti s PAS je nesmirné dllezita. BEhem predskolniho a skolniho
obdobi rodina resi volbu vhodné vychovné vzdélavaci instituce, s tim jsou ndpomocna speci-
alné pedagogicka centra, kterd pomahaji rodinam se lépe zorientovat. Obdobi dospélosti osob
s PAS je velmi obtiZné, problematické je najit vhodné zaméstnani, vyhovujici bydleni, rodiny

se Casto ocitaji v socidlni izolaci.

Z vyse uvedeného je ziejmé, Ze déti s PAS a jejich rodiny potiebuji podporu systémovou, pru-

béZnou a dlouhodobou.
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