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Uvod

Poruchy autistického spektra (PAS) jsou pojmem rezonujicim nasi spole¢nosti ¢im dal
vice, avSak zadny rodi¢ si nepieje, aby o této problematice musel premyslet hloubéji.
Kdyz do rodiny vstoupi tato diagndza nebo jen podezieni na ni, rodicim se od zakladu
zméni svét. Citi rozhotceni, bezmoc a zoufalstvi a kladou si mnoho otazek, na které jim
nikdo z odbornikti neda jasnou odpovéd’. Diky internetu se sice mohou dostat k velikému
mnozstvi informaci, ty ale mohou byt v nékterych piipadech protichidné a matouci.
Rodide a pedujici se citi dasto bezmocni, hledaji feseni, jak své dité ,,opravit. Zadné
zéazracné teSeni vSak neexistuje. Autismus neni nemoc a neda se tedy vylécit, coz vSak
neznamend, ze neni tvarny. Autistické spektrum je navic velmi Siroké. Kazdé dit¢ na
autistickém spektru je jiné, proto neexistuje univerzalni navod, jak s ditétem pracovat.
Cilem by predevsim nemélo byt naplnéni onoho nejcastéjsiho prani rodic¢t — udélat dité
co nejvice ,,normalni“, ale vytvofeni bezpe¢ného prostiedi, ve kterém dité bude citit
piijato a bude mit moznost se rozvijet dle svych moznosti.

Cilem mé bakalatské prace je seznamit Ctenafe s celou §ifi problémi, které muize
vnést do rodiny narozeni ditéte s PAS a na zakladé Zivotni zkuSenosti rodi¢i prozkoumat
moznosti, jak se tyto problémy daji alesponl Castecné fesit s pomoci socidlnich sluzeb
nabizenych v Ceskych Bud&jovicich. Prace je rozdélena na &ast teoretickou a praktickou.
V teoretické casti se zabyvam piedevsim soucasnym vymezenim poruch autistického
spektra, popisuji jejich specifickou etiologii a symptomatologii a vénuji se nejéastéj$im
problémum rodin s ditétem s PAS, a moZnostem jejich feSeni. Tuto ¢ast uzavira piehled
socialnich sluzeb se zaméfenim na sluzby pro rodiny s ditétem sPAS v Ceskych
Budgjovicich. Praktickou ¢ast tvoii kvalitativni analyza polostrukturovanych rozhovoru
s rodi¢i déti s PAS. Rodiny mi poskytly informovany souhlas ke zvefejnéni jejich

zkuSenosti.



1 Teoreticka cast

1.1 Co jsou poeruchy autistického spektra (PAS)

wevr

psychopatologii. Tyto poruchy totiz ovlivni celou osobnost ¢lovéka a jeho fungovani ve
spole¢nosti (Bartonova et al., 2007). Jedna se o pervazivni vyvojové poruchy (Pervasive
Developmental Disorders — PDD), jejichz projevy souvisi s vyzravanim mozku, ale
zahrnuji 1 patologické zmény jak ve struktufe mozku, tak i ve funkcich mozkovych
systémull. Vyznam slova pervazivni znamena vSe pronikajici a vyjadiuje fakt, ze vyvoj
ditéte je siln€ naruSen v mnoha smérech. Dité nedokaZe vyhodnocovat informace stejnym
zpusobem, jako dé€ti stejné mentdlni Grovné, coz ma za nasledek, Ze vnima, proziva
a chova se odliSnym zplsobem. Mozek autisty skuteéné ,,vypada“ jinak nez mozek
neurotypického jedince. PAS se diagnostikuji na zakladé¢ typickych klinickych projevi
(Adamus et al., 2017; Thorova, 2016).

1.1.1 Terminologie PAS

I kdyz se PAS monitoruji a zkoumaji jiz desitky let, stale pro n¢ nemame ustalenou
terminologii. Ve spoleCnosti je stidle hojné uzivan jiz zastaraly vyraz autismus,
Vv nov¢jSich odbornych textech Castéji nalezneme vyrazy PAS nebo také pervazivni
vyvojové poruchy. Jesté v 80. letech minulého stoleti se PAS fadily do schizofrennich
psychéz vznikajici v raném détstvi, a 1 dnes se jeSt¢ muzeme v literatufe setkavat
s terminy jako Casny détsky autismus, infantilni autismuS nebo autistickd psychodza.
Zatimco pojem pervazivni Vyvojové poruchy se pouzivd zejména v lékaistvi, vyraz
poruchy autistického spektra nachazime piredevsim v pedagogické oblasti (Adamus et al.,

2017; Hrdlicka a Komarek, 2014).

1.1.2 Etiologie PAS

Pti¢ina vzniku PAS neni dosud jasna. Existuje fada hypotéz, které se snaZi vznik autismu
objasnit. Nejvetsi vyznam je zatim pifisuzovan genetickym faktortim, které podporuji
vysledky vyzkumu na dvojcatech. Bylo zjisténo, ze PAS mohou zpiisobit genetické
mutace 1200 gent (Thorova, 2016). Pouze u Rettova syndromu, ktery je téz fazen mezi
PAS, a byl diagnostikovan pouze u divek, zname ptesnou pfic¢inu. Byl lokalizovan gen

na dlouhém raménku X chromozomu, jehoZz mutace za poruchu odpovidd. Z toho



vyplyva, ze pri¢ina Rettova syndromu je Cisté geneticka (Hrdlicka a Komarek, 2014).
Kromé nékolika vyjimek, k nimz patii pravé Rettiv syndrom, jsou projevy PAS
u kazdého jedince velmi specifické. Proto se predpoklada, ze piic¢ina vzniku PAS je
multifaktoridlniho charakteru. Puvod postizeni by mohl zaviset na genetickych,
metabolickych nebo virovych faktorech, které bud’ individudln€, nebo v soucinnosti
zplisobuji prenatalni postizeni plodu vedouci k abnormalnimu vyvoji centralni nervové
soustavy. Vyzkumy naznacuji, ze dal$im rizikovym faktorem pro vznik téchto poruch
mize byt pribéh téhotenstvi, jako napf. stres pusobici na matku nebo infekéni
onemocnéni. DalSim rizikem je také pfedCasné narozeni ditéte, ¢i uzivani medikace
béhem téhotenstvi a samotného porodu a také komplikovany porod. Dalsi riziko
predstavuje 1 Spatny zdravotni stav a stars$i vé€k obou rodicli. Nesmime opomijet, Ze na
vyvoji nervové soustavy se vyznamné podili 1 imunitni systém, proto by mohla byt
rizikovym faktorem jeho naruSend nebo odchylna funkce na strané¢ matky nebo ditéte

(Thorova, 2016).

1.2 Autisticka triada

Britska psychiatricka Lorna Wing vymezila zakladni problémové oblasti spolecné pro
0soby s PAS, které jsou nosné pro stanoveni diagnézy a nazvala je tridadou poskozeni
(Wing, 1997). Jsou to deficity ve tfech oblastech — socialni interakci, komunikaci
a predstavivosti. Poruchy se projevuji v kazdé z téchto oblasti riznou mérou S pomérné
pestrou variabilitou symptomu. Proto je nesmirné dulezitd komplexnost diagnostiky
a zjisténi celkového chovani daného ditéte, nebo i1 dospelého jedince (Thorova, 2016).
Zvlastnosti v chovani lidi s PAS je mnoho a velice ¢asto za nimi stoji odli$né senzorické
vnimani. Muze se jednat o hypersenzitivitu, hyposenzitivitu, nebo dokonce kombinaci
obojiho u nékterych nebo u vSech péti smyslu. Pfi terapiich se dnes velice ¢asto klade
duraz i na vestibularni vnimani, tj. vnimani pohybu a rovnovahy, a na propriocepci —
uvédomeéni vlastniho téla ve vztahu k pohybu (Yau, 2016). S triaddou poskozeni se
potkdme ve vétsing literatury zabyvajici se poruchami autistického spektra. V poslednich

letech se od triady upousti a sleduji se nasledujici dvé oblasti (Thorova, 2023):

A) Socialné komunikac¢ni deficit (nutné splnit vSechna kritéria)
1) Obtize ve vztazich s dospélymi a/i s vrstevniky.
2) Narusena reciprocita.

3) Oslabena neverbalni komunikace



B) Specifické chovani (nutné splnit alespon dvé kritéria)
1) Stereotypni aktivity.
2) Uzce vyhranéné zajmy.
3) Senzoricka atypicka reaktivita.

4) Rigidita, nepruzna reakce na zmeény.

1.2.1 Socialni interakce

Pro vétSinu lidi je interakce s druhymi pfirozend, snadnd a v zasad€ piijjemnd. Mnoho
Z nepsanych spolecenskych pravidel si osvoji sami, aniz by je to n€kdo musel intenzivné
ucit. Lidé prirozené Ctou z vyrazu tvafe, intonace, feci téla a veelku snadno rozpoznaji
emocionalni rozpolozeni toho druhého. Pro déti s autismem je ale tato interakce mnohem
interakce u déti s PAS ovliviiuji jejich celkovy rozvoj, chovani a u€eni. Porucha socialni
interakce se u jednotlivych déti vyrazné lisi mirou postizeni. Ceho si lze ale povsimnout,
je, ze socialni intelekt je vzdy vac¢i mentalnim schopnostem ditéte v deficitu. Nékteré
socialni dovednosti mohou dokonce zcela chybét (Cadilova a Zampachova, 2013).
Specifické projevy socialniho chovani se u déti s PAS projevuji jiz v raném détstvi, kdy
u téchto déti miizeme pozorovat napiiklad stereotypni pohyby a z4jmy. VétSina téchto
déti nemusi zrakem sledovat blizkou osobu a chybi jim dovednost zrakového sdileni
pozornosti. Toto celé se promitne do oblasti jejich hry. Casto nevyhledavaji socialni
kontakt, miizeme na nich pozorovat, jako by pro né¢ okolni svét neexistoval nebo ho
vnimaji spise jen pasivné. Déti s PAS mohou napodobovat dospé€lé, ale ¢ini tak v mnohem
mensi mife nebo pozdé&ji nezZ jejich neurotypicti vrstevnici. PFic¢inou tohoto chovani je, ze
déti s PAS nechapou spravné verbalni a neverbalni signaly, které se v jejich okoli
vyskytuji (Adamus et al., 2017).

V soucasnosti se rozliSuje pét zakladnich typa socialni interakce, se kterymi se lze
u osob s PAS setkat: osam¢ly, pasivni, aktivni, zvlastni a formalni (Wing a Gould, 1979,
Thorova, 2016). Osoby s PAS osamélého typu socialni interakce obvykle vykazuji jen
minimalni snahu o fyzicky kontakt, nebo se mu snazi, pokud to jde, vyhnout. Socialni
kontakty je nezajimaji a upfednostiiuji samotu. Maji problém s o¢nim kontaktem, ackoliv
néktefi z nich se to v dospélém véku nauéi maskovat. Neprojevuji zajem o vrstevniky
a kolektivni ¢innosti, pii kterych obvykle citi velky diskomfort (Thorova, 2016). Pasivni
typ socialni interakce se naopak kontaktu nevyhyba, ale zaroven ho obvykle ani
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neiniciuje. Typickd je mala schopnost projevit své potieby a pocity a malé nebo spise
malo viditelné potéseni ze socialniho kontaktu. Empatie a socialni intuice je u tohoto typu
téz zna¢né omezena. DéEti se pasivné Gcastni her s vrstevniky, ale nevi, jak by se do hry
mohly ucelné zapojit, nebo ani nechtéji. Pro aktivni typ socialni interakce mnohé predeslé
neplati. Tito jedinci maji naopak piiliSnou spontaneitu v socialni interakci, trpi Socialni
desinhibici (odtlumeni zabran) a nedodrzuji intimni vzdalenost. Jejich mimika
a gestikulace byva ptrehnana, nebo uzivand mimo kontext, coz mize vypadat bizarné.
Komunikace jako takova byva uzkoprofilova, protoZze se tito jedinci ulpivavé bavi
pievazné o svych vlastnich tématech a zajmech. Neodhadnou, co je vhodné, takze jejich
neustalé dotazovani a nepfiméfenost socialniho kontaktu muze druhého cloveéka
obtézovat (Adamus et al., 2017; Thorova, 2016). Do typu formalni socialni interakce
fadime obvykle jedince s vyssim IQ a velice dobrymi vyjadifovacimi schopnostmi. Piesto
muze jejich komunikace pro neurotypické jedince pisobit kostrbaté. Maji sklon
Kk preciznimu vyjadieni, které ptisobi strojené a odtazité. Jedinci tohoto typu ulpivaji na
spolecenskych ritualech a az obsesivné trvaji na jejich dodrzovani. Pokud lidé v jejich
okoli porusi jejich spolecenské ritualy, mohou tim u nich vyvolat afekty. V détském véku
se sice inspiruji svym okolim a imituji dosp€lé, vSe vyiéené ale chapou doslovné a bez
filtru. Maji potiZe s ironii, nadsazkou a sarkasmem (Cadilova a Zampachova 2013).
Z nazvu kategorie, projevy socialniho chovani jsou zde rizné a nesourodé. Prolinaji se
zde jednotlivé typy chovani. Typické jsou vykyvy v kvalité kontaktu. V kolektivu se
doty¢na osoba obvykle chova velice uzaviené a odtazité, ale v situaci, kdy je s osobou,
kterou dobfe zna, miize navazat aktivni kontakt. S timto typem socialniho chovani se
nejCastéji setkavame u osob, kterym byl diagnostikovan atypicky autismus nebo

Aspergeruv syndrom.

1.2.2 Komunikace

Deficity v oblasti komunikace mohou byt u lidi s PAS ruznorodé. Projevuji se
v komunikaci verbalni i neverbalni a postihuji v§echny roviny fe¢i. Jeji vyvoj se 1isi od
normy jiz v raném détstvi. Velice ¢asto byva opozdén, chybi reakce na osloveni, zvatlani
U batolat. Pravé jiny vyvoj fe€i byva indikatorem pro rodice, ze se jejich dité¢ nevyviji
v normé. Pro déti s PAS nemusi byt fe¢ nastrojem slouzicim ke komunikaci. Dokonce se
v nékterych piipadech fe¢ nemusi rozvinout viubec, nebo se rozvine jen z ¢asti, velice

zjednodusenym zptsobem. Pfiblizn€ polovina déti s PAS si nikdy fe¢ neosvoji v takové
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podobé¢, aby se snadno domluvily se svym okolim (Hrdlicka a Komarek, 2014). Projevy
PAS v oblasti komunikaci jsou riznorodé v zavislosti na form¢ a hloubce postizeni.
Thorova (2016) uvadi, ze typickymi znaky jsou echolalie, agramatismy, repetitivni
vyptavani spojené s vyzadovanim stejnych odpovédi apod. Ve vyjadrovani osob s PAS
se mohou objevit spolecensky nevhodné vyroky, vulgarismy, frazeologismy ¢i provokace
s agresivnim, Sokujicim a socialné nepfimétenym obsahem. Divodem miize byt snaha
0 navazani predvidatelného kontaktu, ziskani pozornosti, snaha zapojit se do dialogu atd.
Pro komunikaci je dilezité porozuméni, coz piedstavuje pro osoby s PAS mnohdy velky
problém. To se projevuje napt. v nepochopeni vtipu, pokynt, abstraktnich pojmd, ale
I bézné pouzivanych frazi (Thorova, 2016). ,,Nevim, pro¢ mi mama fika: mam té plné
zuby! To nejde, nevejdu se ji do zubl.” (Emma, 13 let, Gstni sd€leni, beseda v Autis
Centru, bfezen 2023). Béhem komunikace mohou i bézna gesta zcela chybét, napf.
pokyvani, nebo zavrténi hlavou vyjadiujici souhlas, ¢i nesouhlas. Naopak velice napadné
je naprtiklad tleskani z radosti, poskakovani a tfepotani rukama. Pt¥i oénim kontaktu se
mize objevit az neptijemné ulpivavy pohled, nebo se tito lidé naopak ocnimu kontaktu

vyhybaji (Thorova, 2016).

1.2.3 Predstavivost, zajmy a hry

Posledni oblasti triddy je deficit pfedstavivosti, ktery také byva oznaCovan jako rigidita
Vv mysSleni. Problém netkvi ani tak v tom, ze by déti S PAS nemély predstavivost, jako
spiSe v tom, ze jejich mysleni byva rigidni, neohebné a ma dalekosahlé dusledky. Obtize
zahrnuji uzce vymezené oblasti zdjmu, nutnost, aby se véci dély urCitym zpiisobem,
obtize v oblasti porozuméni blizké budoucnosti a nizkou schopnost zobecfiovat naucené.
Yau (2016) uvadi, Ze pro neurotypické jedince je schopnost generalizace dana. Je pro né
snadné vzit informaci nebo dovednost, kterou ziskali v jednom kontextu, a vyuzit ji v jiné
situaci. U lidi s PAS tomu tak ¢asto nebyva. Dalsi oblasti, v niz se lidé s PAS odlisuji od
normadlu, jsou reakce na zmény V jejich okoli ovliviiujici jejich béznou rutinu. Naptiklad
objizd’ka na trase, ktera pro vétSinu neurotypickych lidi piedstavuje jen drobnou
nepiijemnost, mize u ditéte s PAS spustit izkostnou reakci, nebot’ nahle nevi, kam jede,
nebo citi, Ze véci nemé pod kontrolou. Dité s PAS casto trvd na vytvoreném fadu ve
vécech, které ma domnéle pod svou kontrolou. Struktura a rutina slouzi détem s PAS jako
opora, protoze poskytuji zndmy ramec — pocit bezpeci (Yau, 2016). Déti s PAS také casto
nejsou schopny symbolického mysSleni a imitace, coz je limituje zejména v oblasti
klasické hry. Klasick4 hra je pro vyvoj nesmirné dulezitd, zejména pro uceni. Déti s PAS
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se od utlého détstvi vénuji stereotypnim a repetitivnim ¢innostem, fascinuje je roztaceni
ruznych predméti, fazeni predmétl do fady, psani pismen a ¢islic. S hrackami zachazeji
odlisné¢ od svych vrstevnikti (Adamus et al, 2017; Thorova, 2016). Strukturu, ramec
a predvidatelnost davaji Sladeckova a Sobotkova (2014) i Yau (2016) do souvislosti
s nedostatkem predstavivosti a malymi zkuSenostmi. Proto autistické déti uptednostiuji
stereotypy, opakujici se chovani, ritudly. Okruh jejich zajma je tim velice zuZen, coz
mize pierist v obsedantni zaujeti, coz je chovani, které mtizeme ¢asto pozorovat U 0sob
s vysoce funkénim autismem (Thorové, 2016). Stereotypy nemusi byt pouze mentalniho
charakteru, ale i napt. motorické. Déti mavaji rukama, tfepotaji rukama, poskakuji, otaci
se kolem své osy, kolébaji se atd. (Sladeckova a Sobotkova, 2014; Thorova, 2016). Podle
P. Mikolase je chybou povazovat stereotypni pohyby nebo jinak také stimming za vadu,
¢i zlozvyk a snazit se je dité odnaucit. Naopak za zaklad¢ nich 1épe pochopime nebo
pozname emoce, které déti S PAS prozivaji. | neurotypicti jedinci n€kdy pouzivaji
stimming, naptiklad kdyz se potfebuji uklidnit. U déti vSsak nemusi byt znamkou
psychické nepohodé (Premysl Mikolas, beseda v Autis Centru, Ceské Budgjovice, unor
2023). Déti s PAS si také vytvaieji stereotypni vzorce chovani jako je napt. odmitani jidla
urcité barvy nebo konzistence, panicky reaguji na urcité¢ podnéty nebo jsou citlivé na
nekteré materidly (SladeCkovéa a Sobotkova, 2014; Thorova 2016). Jak bude popsano
niZe, tyto skute¢nosti mohou souviset s jejich smyslovym vnimanim. Pokud dité s PAS
napfiklad znervézituje hluk okoli nebo si Casto zakryva uSi, pravdépodobné je
hypersenzitivni na zvuky. Takovym jedincim muze pobyt v hlu¢ném prostiedi ptisobit

i bolest (Yau, 2016).

1.3 Variabilni rysy a problémové chovani u déti s PAS

U lidi s poruchou autistického spektra se objevuje riiznad symptomatika, ktera ale nespada
pod diagnostiku autistické triady. Jsou to rysy tzv. nespecifické. Dle Thorové (2016) se
objevuji aZ u dvou tfetin osob s diagn6zou PAS a jedna se o odliSnosti ve smyslovém
vnimani, v motorickém vyvoji, adaptabilité¢ a emocni reaktivité. Problémové chovani je
tak logickym diisledkem potizi se smyslovym vnimanim. Osoby s PAS reaguji na rizné
smyslové podnéty rliznorodé, pozitivné 1 negativné. Pii hypersenzitivité¢ na dany podnét
se mohou objevit Gizkostné nebo panické reakce, vyhybavé chovani, zachvaty vzteku
a kiiku (Adamus et al.; 2017; Thorova, 2016). Hrdlicka a Komarek (2014) podotykaji, Ze
I pohybova neobratnost je u déti s PAS velice ¢astym jevem. Obvykle se poprvé projevuje
opozdénym zacatkem chiize, a to i o nékolik mésict. Postupné se u téchto déti objevuji
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I dalsi potize, predevsim znamky motorické dyspraxie a abnormalit (choreiformni, tj.
obvykle kratké netcelné pohyby, problémy s rovnovahou, abnormality chlize a pohybové
imitace). Veliké téma u osob s PAS je frustracni tolerance. Byva totiz extrémné nizka,
tudiz jakakoliv nepohoda u nich mize vést k vybuchu zlosti nebo vyvolat tzkost az
depresi. Jedinci s PAS také Casto mivaji afektivni labilitu, projevujici se ¢astym sttidanim
nalad. Nalada se pfi ném muize ménit i bez vnéjsiho podnétu (napt. bezdiivodny plac nebo
smich). Emoc¢ni reaktivita je také jednim z faktort adaptability. Schopnost ptizptisobovat
se zmé&nam je u osob s PAS narusena vzdy, mira jejiho postizeni je ale rizna (Thorova,
2016). Déti reaguji riznou intenzitou na zmény. Neékteré déti mohou na zmény reagovat
bouflive, jiné jsou schopné se zménam pfizpusobit, Nnebo je naopak mohou vitat.
V takovém pfipad¢ si jistotu vytvafeji zpravidla dodrZzovanim ur€itych dil¢ich ritualt
(Thorova, 2016). U jedinct s PAS se ¢asto objevuje problémové chovani majici mnoho
podob. N¢které problémové chovani je naucené, jiné je zalozeno na biologickém zaklad¢.
Casto souvisi s komunikaénim deficitem, ktery vede osoby s PAS k frustraci a nasledng
k odstartovani problémového chovani. Stejna frustrace se vyskytuje i u malych déti
s opozdénym vyvojem feéi. DéEti s PAS mohou pouzivat nevhodné chovani jako
komunikacni prostiedek, ktery zarucené funguje, tudiz je opakované vyuzivano.
Diivodem problémového chovani muize byt také neporozuméni pravidlim socidlniho
pusobeni, neschopnost porozumét chovani druhych lidi, jejich emocim, reakcim apod.
Pokud se dité¢ s PAS vyskytuje v prostfedich a situacich, které nejsou specifikiim jeho
poruchy pfizplisobeny, muze to u n¢j vyvolavat tenzi a néasledné problémové chovani
(Adamus et al., 2017). Dle Thorové (2016) patii mezi tyto formy problémového chovani
agresivita, destruktivni Cinnost, sebezranovani, afektivni zachvaty, ritudly a vyrazna
stereotypni ¢innost. Pro pecujici osoby je nejcitlivéjsi pravé sebezranovani, kdy mohou
byt napiiklad svédkem toho, jak se jejich déti biji do hlavy, kousou do rukou, nebo Si
vytrhavaji vlasy. Tyto tendence byly zjistény zhruba u tietiny déti s PAS. Dale zhruba
50-70 % lidi s PAS mélo béhem svého détstvi problémy se spankem. Mezi bézné potize
patfi noc¢ni probouzeni, chozeni po byté, nocni miry, brzké vstavani a pozdni usinani.
Méné cCasta je nespavost. Podle vyzkumu ma dale téméf polovina déti s PAS tendence
k vybiravosti v jidle. Naptiklad jedi pouze jidlo urcité barvy a konzistence, nebo si
vytvareji rizné rituadly pred nebo 1 b&hem stolovani a do svych ritudl promitaji
i vyzadovani stejnosti. Problémové chovani se vyskytuje i v sexualni oblasti. Néktefi lidé
s PAS maji napiiklad tendenci k piilisné masturbaci jiz v predikolnim véku. Casto jim

déla problém pochopit intimitu a reagovat pfiméfené na objekt svého sexuédlniho zajmu.
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Zde hraje dulezitou roli prevence a nacvi¢eni zadouciho chovani i pomoci alternativni

komunikace u neverbalnich jedinct (Bazalova, 2008; Thorova, 2016).

1.4 Diagnostika a klasifikace PAS

Pii diagnostice poruch autistického spektra je dilezité brat v potaz celé spektrum
symptomu ve specifickych oblastech, nem¢ly by se diagnostikovat pouze na zakladé
nékolika projevu. Cely proces je slozity, protoze se PAS mohou pojit s jakoukoli jinou
nemoci, poruchou apod. (Thorové, 2016). Casto se jedna o vyskyt autismu v kombinaci
S mentalni retardaci, a to s prevalenci 75—-80 %. Napf. epilepsie se vyskytuje u osob s PAS
s prevalenci okolo 40 %, dale se PAS objevuji ve spojeni napf. a Downovym syndromem,
schizofrenii, ADHD/ADD, poruchami uc¢eni a mnoha dal§imi poruchami (Adamus et al.,
2017; Thorova, 2016).

Thorova (2016) uvadi, ze diagnostika pervazivnich vyvojovych poruch je obtizna
hned z n¢kolika hledisek. Jak bylo popsano vyse, jsou symptomy velice a riznorodé, 1isi
se Vv Cetnosti a intenzité projevu, piicemz nékteré mohou zcela chybét. Navic se
symptomy c¢asto proménuji v pribéhu vyvoje jedince, ale také vlivem socialniho
prostiedi, vychovy a vzd€lavaciho procesu. Samoziejmé nelze opomenout i osobnostni
a povahové rysy daného jedince. Proto je pro pfiznivy vyvoj ditéte s PAS dilezitd rana
intervence. Thorova (2016) popisuje idealni model diagnostiky, ktery shrnula do tii fazi.
Prvni fazi je podezieni na PAS. B&hem ni si rodi¢e nebo pecujici osoby vS§imaji odlisnosti
ve vyvoji ditéte a obraceji se se svymi obavami na pediatra. Pediatr by m¢l rodicim
poskytnout zékladni informace a poslat dit¢ na specializovand pracovisté, coz vSak
nemusi byt pravidlem. Také se provadi plosny screening na vyskyt PAS u déti ve véku
18 mésicti. Druha diagnosticka faze je pomérné slozita, protoze je pfi ni nutna spoluprace
nékolika odborniki, ktefi béhem sestavovani diagnozy dité pozoruji, a opiraji se také
0 anamnestické udaje poskytnuté rodinou. Existuji také standardizované diagnostické
nastroje V podob¢é mezinarodné ovétenych testi. Tyto nastroje obvykle nestanovi
samotnou diagndzu, ale doplni ji a upfesni (Hrdlicka a Komarek, 2014). Nékteré z téchto
testll jsou pro rodice volné dostupné na internetu, jiné jsou chranéné autorskymi pravy
a dostupné pouze formou zakoupeni. Radu znich, nebo jejich modifikované verze,
pouzivaji pti diagnostice i specializovana lékaiska pracovisté (Strunecka, 2009). Patii
mezi né napf. CHAT (Checklist for Autism in Toddlers), CARS (Childhood Autism
Rating Scale), ADOS (Autism Diagnostic Observation Schuedule), ABC (Autis behavior
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checklist), ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised), DACH (Dé&tské autistické
chovani).

Z pohledu mediciny existuji dva diagnostické systémy — evropsky a americky.
V USA je od roku 2013 platny Diagnosticky a statisticky manual duSevnich poruch
Vv potadi jiz 5. revize (DSM-V), ktery vydala Americka psychiatricka asociace v roce
2013 (Narodni zdravotnicky informacni portal, 2024). Oproti pfedchozi revizi je v DSM-
V zavedena zastitujici diagnosticka kategorie Porucha autistického spektra, ktera se jiz
dale vnitiné¢ necleni. Ptiznaky se zde tadi do dvou oblasti — socialni komunikace
a omezujici repetitivni chovani. V manualu je odstranéno opozdéni feci jako diagnosticky
znak. Cilem zmén je zefektivnit samotnou identifikaci postiZzeni a optimalizovat proces
volby vhodnych terapeutickych metod (Adamus et al., 2017).

V Evropé se v souCasné dob¢ vyuziva 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci
(MKN-10), kterou vydala Svétova zdravotnicka organice (WHO), a kde PAS spadaji
mezi poruchy dusevni a poruchy chovani, tedy do oddilu poruch psychického (Ustav
zdravotnickych informaci a statistiky CR, 2023). V lednu 2022 byla vydana nova 11.
revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-11), které by méla byt zaclenéna Do
klinické praxe po pétiletém pfechodném obdobi. Zmény v MKN-11 se vyznamné dotknou
i klasifikace pervazivnich vyvojovych poruch, a tudiz i autismu. Terminologické zmény
a zpusob fazeni se piiblizi klasifikaci uvedené¢ v DSM-V. Kategorie pervazivnich
vyvojovych poruch zanikne a bude nahrazena skupinou DuSevnich, behavioralnich
a neurovyvojovych poruch (Thorova, 2023).

Treti faze diagnostiky PAS je jiz opét prevazné na rodicich, ¢i pecujicich osobach.
Je to tzv. postdiagnosticka faze a rodice se béhem ni sami aktivné zajimaji o problematiku
a 0 to, jak mohou ovlivnit budoucnost svého ditéte. Této fazi se budu vénovat podrobnéji

Vv nasledujici kapitole.

1.5 Rodina s ditétem s diagnozu PAS

Na potvrzeni diagnézy PAS reaguje kazda rodin€ odlisné. Mira postiZzeni kazdého ditéte
je rizna, od ¢ehoz se fada véci odviji, ale prakticky kazda domacnost je nucena zménit
svij dosavadni zivot, na ktery je zvykla. Hrdlicka a Komarek (2014) uvadéji, Ze jednotlivi
¢lenové rodiny se vyrovnavaji s nastolenou situaci rizné, zalezi totiz na jejich
schopnostech, osobnostnich pfedpokladech a samoziejmé i na podminkéch, ve kterych se
nachazeji. Nejveétsi podil v péci o dit€ s postizenim maji obvykle matky. Jsou to praveé
ony, kdo jsou navic Castéji vystaveny nevhodnym az zranujicim reakcim okoli. Dité
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S PAS casto potiebuje jejich celodenni péci, nemohou se tak vratit do zaméstnani
a veskery sviij ¢as vénuji péci o dité. Tyto matky castéji podléhaji depresivnim staviim
a potfebuji odbornou pomoc. Tim, ze matky zlstadvaji doma, je i na otce vyvijen veliky
tlak, protoZe maji za tikol zabezpecit rodinu ekonomicky, ¢asto maji obavu, Ze tuto roli
sami nemusi zvladnout. Otcové naro¢nou situaci obvykle snasi 1épe, ale trapi je starost
0 dit¢ i matku, ktera je Casto vyCerpand, a nejasna budoucnost (Bazalova, 2014).
Hrdlicka a Komarek (2014) srovnavaji dopad autismu na stres v rodin¢ s dopadem
jinych psychopatologii, naptiklad Downova syndromu. Dochazeji k zavéru, ze autismus
Vv rodin€ vyvolé vyssi hladinu stresu. Vysvétluji to tim, Ze PAS pfindsi do rodiny deficity
Vv oblastech, které jsou klicové pro zivot ve spole¢nosti. Rodi¢e nerozumi svému ditéti,
coz Casto vede ke stavu nejistoty a vzajemnému nepochopeni. Je to dano tim, Ze deficity

spojené s PAS se nachazeji zejména v oblasti socialnich vztahti a komunikace.

1.5.1 Problémy v socidalnich vztazich

Dle Jelinkové (2000) vedou rodinu k velkému zklamani zejména charakteristické projevy
postizeni, kdy dité nemusi reagovat na matku ismévem nebo dokonce odmita fyzicky
kontakt, ¢i neprojevuje radost z pritomnosti znamé osoby. Nékteré déti davaji prednost
vécem, hrackam pred lidmi, netrpi separacni tizkosti. Takové chovani vyvolava u matek
pocity selhani a nejistoty. Détem cCasto chybi o¢ni kontakt nebo ho nepouzivaji ke
komunikaci, obvykle nemaji ani snahu sdilet radost, ¢i bolest. Toto celé jen navySuje

uzkost a obavy pecujici rodiny.

1.5.2 Problémy v komunikaci

Mnoho déti s PAS si schopnost komunikaci osvoji, i kdyz ne vzdy stejné dobie, jako
neurotypi¢ti jedinci. Bohuzel jsou i jedinci, ktefi si jazykové dovednosti neosvoji vitbec.
| mnohé dité, které je schopno mluvit, se to nenauci, protoze k tomu nema diavod nebo
motivaci. Dit¢ si nemusi byt dostate¢né védomo vyznamu a funkce komunikace. Takové
déti ve svém verbalnim vyjadieni uzivaji opozdénou i piimou echolalii, obvykle bez
pochopeni sdéleni (Jelinkova a Netusil, 1999). Tvrzeni, ze tyto déti uzivaji echoldlie
vyhradné bez vyznamu sdéleni, ale rozporuji néktefi rodi¢e autistickych déti i fada
odbornik, napt PhDr. Nesnidalova a Mgr. Premysl Mikolas (stni sdéleni, 2023). ,,N4§

syn Jakub pouziva echoldlii zcela Giceln€. Poznam, jak se m¢l ve Skole, kdyZ fekne urcitou
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repliku z jeho oblibené pohadky.“ (lva, matka Jakuba, ustni sd¢leni, beseda v Autis
Centru, Ceské Budgjovice, tnor 2023).

1.5.3 Nevyrovnany vyvoj

Vyvoj déti s PAS se lisi od vyvoje jinak postizenych déti, napf. od déti s mentalni
retardaci nebo déti s Downovym syndromem. Dité s PAS je totiz v n¢kterych oblastech
na urovni zdravych vrstevnikii a v jinych je zase podpramérné. Rodice si ¢asto pieji, aby
jejich dité bylo dobré ve vSech oblastech, a snazi se tak veskery deficit dohnat. Tato snaha
vSak muze vést K pfetéZovani, v téz8ich piipadech az k ponizovani ditéte. Dalsi Castou
chybou rodict je, ze posuzuji dité pouze na zaklade€ jeho vyraznych nedostatkti, coz vede
k tomu, ze rezignuji na jeho rozvoj v jinych oblastech, napt. na vzdélavani (Attwood,
2012).

1.5.4 Problémy v chovani

Z pohledu nezasvéceného se chovani déti s autismem mnohdy jevi jako provokace,
nevychovanost a zlobeni. Je vSak tieba rozlisit, které projevy jsou pouhym zlobenim,
a které vychazi z podstaty PAS. To byva pro rodi¢e nesnadny kol a neni vyjimkou, Ze
jim v tomto ohledu musi pomoci odbornici. Rodi¢e bez odborné pomoci totiz ¢asto dité
s PAS uci pouze ,,poslouchat a v podstaté¢ ho trestaji za jeho postizeni. V opaéném
piipad¢ zase rodice veskeré nevhodné chovani omlouvaji autismem. Tyto tendence maji
zejména rodice jedinackd, je proto dobré, pokud se tito rodi¢e seznami i S normalnim

vyvojem ditéte (Jelinkova, 2008).

1.5.5 Chovani extrémnée narocné na péci

Pro pecujici a rodinu je velice traumatizujici zejména sebeposkozovani a agrese déti viici
okoli. Je velice tézké si v téchto situacich udrzet nadhled, ¢i odstup. Rodi¢tim se hlavou
honi otdzky typu: Pro¢ si ublizuje? Pro¢ ndm ublizuje? Je dobré mit na paméti, ze toto
chovani je disledkem pociti a pficin, které s danou situaci jiz nemusi souviset, coz
znamend, ze pfi¢ina nemusi byt zjevnd, nebo mize byt kdesi v minulosti. Dité
S problémovym chovani miiZze byt verbalni i neverbalni. U neverbalnich déti vysokad mira
frustrace casto plyne z neporozuméni a z nemoznosti komunikovat své poteby. K tomu
se casto pridavaji i potize v senzorické integraci, ¢i piehlceni nervového systému.

Chovani naro¢né na péci se nevyskytuje jen u déti s mentalni retardaci, setkavame se
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snim i u déti, u kterych intelekt neni zasazen (Mikolds, Pfemysl, psychoterapeut

a psycholog, ustni sdéleni, beseda v Autis Centru, Ceské Bud&jovice, unor 2023).

1.5.6 Vnéjsi priciny stresu
V této kapitole se budu zabyvat stresem, ktery sdm o sob¢ neprameni z vlastnosti, ¢i

projevu ditéte s PAS, ale spise z nastaveni rodict, jejich okoli a spole¢nosti.

a) Nizké povédomi o autismu ve spole¢nosti

rodicim déti s PAS situaci rozhodné neusnadiuji. Kazdy rodi¢ zazil situaci, kdy bylo
jeho dit€ povazovano za nevychované a rozmazlené. Také musi Casto odpovidat na
nepiijemné otdzky ohledné pfi€iny autismu u jejich ditéte. Velice temnou historii autismu
je védou jiz davno pieckonana psychodynamické teorie, podle niz mize za vznik autismu
nedostate¢ny zajem o dit€ predevsim ze strany matky (tzv. matky ledni¢ky). Bohuzel se
I mezi odborniky, zejména lékafi, stale najdou takovi, ktefi ptipisuji veliky podil na
postizeni ditéte pravé rodicim. To pro né muze byt velmi zranujici. Celou situaci
zhorsuje i fakt, ze PAS nejsou spojeny s na prvni pohled viditeInym postizenim. ,,Nékdy
st fikam, ze kdyby syn byl na voziku nebo mu chybé¢la noha a §ilhal, 1idé by si nas radéji
nevsimali. Kdezto on je to opravdu pohledny maly klucik s Sirokym ismévem. To si poté
vyslechnu nevyzadanych rad od kolemjdoucich, kdyZ se snazim uklidnit syna v afektu.*
(Martina, matka Jifika, ustni sdéleni, beseda v Autiscentru, Ceské Budg&jovice, tnor
2023). Osvéta je v problematice autismu stale nutnd. Kdyz uz média o autismu referuji,
hledaji obvykle n&jaké senzace napi. vyjimeéné schopnosti autistickych déti nebo naopak
zazraéné terapie, které mohou autismus vylécit. To je ve skute¢nosti medvédi sluzbou,
ktera rodi¢e i lidi sautismem spiSe poskozuje, nez aby o jejich problémech S§itila
povédomi. Génill je mezi autisty pouze nepatrny zlomek a zazra¢né terapie ve skutecnosti

neexistuji (Hrdlicka a Komarek, 2014).

b) Reakce piibuznych a nejblizsiho okoli

Prvni reakce blizké rodiny nebo okoli na projevy PAS u ditéte obvykle nebyva pro rodice
zrovna povzbudiva. Nékteti maji tendenci dité neustale srovnavat s jinymi a upozorinovat
na jejich nedostatky. Padaji i véty typu ,,ja bych ho naucil poslouchat* nebo ,,dejte ho do
ustavu‘‘. Tohle jednani opravdu rodi¢iim nepomiiZe To, co rodice potiebuji, je povzbuzeni
a kvalifikovana pomoc. Pokud se reakce lidi v okoli ani po upozornéni na specifika
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autismu nezméni a nadale si vedou své, je lepsi se pred takovymi lidmi v ramci zachovani
zdravého fungovani rodiny rad¢ji uzavtit, a to i v ptipadé, i kdyz se jedna o nejblizsi
ptibuzné. Bohuzel v nékterych ptipadech nastane rozkol i mezi rodici a neni vyjimkou,
ze jeden z rodi¢u tuto situaci neunese a rodina se rozpadne. Mén¢ ¢asto rodice odlozi dité
s autismem do ustavni péce z obavy o jejich zdravé sourozence (Hrdlicka a Komarek,
2014).

) Rodice se nesmifi s postizenim ditéte

Rodice déti s PAS voli rtizné cesty, jak svym détem pomoci. Pokud se rodiée s postizenim
nesmifi, je to spiSe honba za zazrakem a ditéti tim mohou jesté ublizit (Hrdlicka
a Komarek 2014). Pokud se rodi¢iim nedostane kvalifikované pomoci od odborniki,
budou si pomoc hledat jinde. V soucasnosti se nabizi mnoho terapii, které jsou casto
velmi drahé, ackoliv pfinos n€kterych z nich je pfinejmensim sporny.

Pro rodice je velikym zklamanim, Ze jejich dit¢ nikdy nebude jako ostatni normalni
déti. Ale stejné tak jako nelze naucit nevidomé dité, aby tridilo koralky dle barev, tak ani
dit¢ s autismem nelze naucit, aby bylo dle nasich méfitek normélni. Je na odbornicich,
aby pfijeti takové situace rodi¢im usnadnili. I ¢lovek s autismem muze prozit Stastny
zivot, ale potfebuje k tomu pochopeni a pomoc svého okoli (Hrdlicka a Komarek, 2014;

Thorova, 2016).

d) Strach z budoucnosti

Strach o budoucnost svych déti maji rodice déti s autismem opravnény. Nikdo rodi¢im
netfekne, jak bude vypadat jejich budoucnost a jak se rozvinou schopnosti a dovednosti
jejich déti, jak moc budou samostatné. Hrdlicka a Komarek (2014) uvadi, ze je pro rodice
dobré, aby je odbornici upozornili na fakt, Ze u déti s autismem ptetrvavaji jejich navyky
i v dospélosti. Proto je vhodné, aby napravu nevhodného chovani zacali uz v détstvi.
Kdyz se k tomu spravné zatadi i trénink socialnich dovednosti a nacvik sebeobsluhy, maji
déti s autismem zase o néco leps$i Sanci prozit svij zivot kvalitngji. I fakt, ze sluzeb pro

dospivajici a dospé€lé autisty pomalu piibyva, by mohlo rodicim ptidat na klidu.

e) Ekonomicka situace
Finan¢ni podpora stitu neni v soucasnosti tak vysokd, aby rodina nemusela feSit
existencni potize. O nékteré déti s PAS museji matky, v nékterych piipadech i otcové,

pecovat celodenné. Mohou si proto zazadat o prispévek na péci, prukaz ZTP a invalidni
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dichod. Pokud v rodin€ zlstane pouze jeden pecujici rodic, je celd situace o to horsi.
Rodic¢e mohou vyuzit i sluzeb rané péce a riznych nadaci, ale pomoc v tomto sméru je

stale nedostate¢na (Hrdlicka a Komarek, 2014). Vybér nadaci je uveden v ptiloze ll1.

1.5.7 Zviadani situace v rodiné

Vypotadani se se stresem je pro rodic¢e velikou vyzvou, ale nezbytnosti pro jejich dalsi
fungovani. Rodice nesmé&ji opomijet ani své vlastni dusevni zdravi a potieby dalsich déti
zijicich ve spole¢né domacnosti. Dle Hrdlicky a Komarka (2014) rodi¢e mohou stavét na
ttech zakladnich prvcich, které¢ jim vyrazné¢ pomohou:

e celozivotni odborna péce, ktera pozitivne ovlivni vyvoj ditéte

e odborna pomoc pii zvladani strest

e socialni podpora a spolecenské uznani
V¢asna diagnoza v raném véku ditéte rodi¢um vytesi hadanku, proc je jejich dité takové,
jaké je. V idedlnim ptipad¢ nasleduje kontinualni péce riznych odborniki a vyuzivani
dostupnych sluzeb. V realu ale rodi¢e musi navstivit nékolik odbornikd, jejichZ tvrzeni
jsou mnohdy protichtidna a rodi¢im vnaseji do Zivota dalsi zmatek. VétSina rodicti uvadi
jako nejhorsi obdobi praveé ¢ekani na diagnozu, ¢i pomoci pro své dité. Diagnoza, ktera
je rodi¢tim sd€lena, Casto obsahuje jen nazev a zatazeni postizeni, coz neni dobte, protoze
rodiCe znovu tapaji a hledaji zptsoby, jak s autismem pracovat, navic nevi, na jakou
pomoc od statu maji narok a jaké sluzby mohou vyuzivat (Hrdli¢cka a Komarek, 2014).
Pro rodic¢e je také velice obtizné zorientovat se v informacich o problematice PAS.
Velikou pomoci by jim mohla byt Mapa mist podpory, publikovand na webu
autismport.cz (Plechacek, 2023).

Existuje fada doporuceni rodinam s postizenym ditétem. Podstatné je, aby se rodina
neuzavirala do sebe. PAS nelze feSit jen v rodinném kruhu, navic dit€ jednoho dne
dospéje a bude se muset obejit bez péce svych blizkych. Rodina by se neméla vyhybat
vefejnosti z obavy, ze bude kritizovana za chovani jejich déti. V idealnim piipadé by
rodina neméla mit problém pfijmout pomoc od blizkych, sousedii nebo pozadat o pomoc
i cizi lidi. Rodi¢e by m¢li diivéfovat a spolupracovat se vSemi odborniky, kteti jsou
v kontaktu s jejich ditétem, zaroven by si méli v§imat, jak jejich dité odborniky pfijima
(Hrdlicka a Komarek, 2014).

Sir$i rodiné a sourozencim byva v odborné literatuie vénovana daleko mensi

pozornost nez rodi¢tim, ale i jejich zivot je pfitomnosti ditéte s PAS ovlivnén. Rodice

19



musi neustale fesit ndrocné situace s dité¢tem s PAS a na zdravé déti maji tim pAdem méné
Casu (Hrdlicka a Komarek, 2014). Zdravi sourozenci déti s PAS uvadi mezi problémy, se
kterymi se potykaji, napt. obtizné chovani sourozence s PAS, nizsi pfijem rodiny, fakt,
ze pozornost rodi¢t neni délena mezi détmi spravedlivé, mensi okruh pratel atd. (Walton,
2016). Pro sourozence ditéte s postizenim je jejich role vrodiné velice naro¢na
a predstavuje velky stres. Rodi¢e ¢asto kladou na zdravé déti piili§ vysoké naroky.
., Existence postizeného ditéte miize byt pricinou extremizace postoju a ocekdavani rodicii
i ve vztahu ke zdravym potomkiim. Je zde riziko, zZe se k nim budou rodice chovat jinak
a nebudou na né mit primérené naroky“ (Vagnerova, 2014, s. 163). AvSak musi se brat
v potaz i fakt, ze v kazdé rodin€¢ ma na sourozence pritomnost ditéte s PAS jiny dopad.
Thorova (2016) vidi 1 zna¢na pozitiva v takovémto souZiti, protoZe mezi sourozenci ¢asto
dochazi i K pfijemnym interakcim, které ditéti s PAS velice prospivaji. To potvrzuji
i Hrdlicka a Komarek (2014). Podle nich mtze byt zdravy sourozenec pro dité s PAS
jakymsi vzorem a velice tim piispiva k jeho integraci, navic i zdravy sourozenec z tohoto
vztahu neziidka profituje, nebot’ mu péc¢i o sourozence roste sebevédomi, a uci se
toleranci a respektovat odlisSnosti. Témata ,,$irSi rodina a sourozenci® jsou pro rodice
a pecCujici velice dulezita a je Skoda, Ze jim v publikacich neni vénovan takovy prostor,
jaky si zasluhuji. Rodi¢e maji moznost navstévovat besedy, prednasSky a rodicovské
skupiny, na kterych se dozvi zejména informace z praxe. Jak ochranit vztahy v rodiné
popsal Mgr. Premysl Mikolas takto: ,,Je jasné, Ze deti s PAS vam rodiciim zaberou
mnohem vice casu, nicméné je dilezité, abyste cas vénovany zdravym détem travili
opravdu kvalitne, byli tu pro né a jejich trapeni. Musite si uvédomit, ze veskeré jejich
pocity jsou validni a maji na to pravo. Maji pravo na to své sourozence milovat
a nenavidet zaroven. Pokud vas zdravé dité v danou chvili potiebuje a ditéti PAS nehrozi
Zadné nebezpeci, dodélejte tu emocni vazbu se zdravym ditétem a neodbyvejte ho. To je
to nejpodstatnéjsim, co jsem se béhem terapii s rodici a jejich détmi na terapiich
dozvedel . (Mikolas, Pfremysl, psychoterapeut a psycholog, ustni sdéleni, beseda pro
rodi¢e a pecujici, Autis Centrum, Ceské Budg&jovice, 24. 3. 2023).

Dals$im bolavym tématem je pro rodi¢e vztah déti s PAS a prarodi¢i. Prarodice pro
mladé rodiny s détmi obvykle predstavuji velkou oporu. Projevy PAS u vnoucat vsak
Casto nepfijimaji takovym zplisobem, jaky by rodice uvitali. Problémy Casto bagatelizuji
nebo je vnimaji jako docasné, nebo davaji problémové chovani ditéte za vinu vychové
rodict. Pro rodice tak v obdobi, kdy se vyporadavaji s diagndzou svého ditéte, nemusi

predstavovat vitanou podporu. I prarodice se musi s diagndzou svych vnoucat vyrovnat
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a kazdy z nich se zachova jinym zptisobem. N&ktefi se velmi obétavé zapoji do déni
v roding, jini se se situaci vyporadavaji velice Spatné, protoZze se soustiedi pouze na
uspéchy ostatnich vnoucat a velice negativné hodnoti vyvoj vnoucete s PAS. Dalsi
prarodice si existenci autismu vibec nepfipoustéji. Rodice by méli situaci s prarodici
nechat néjaky Cas otevienou, protoze i prarodic¢e prochéazi smifenim se situaci. Nicméné
v piipadech, kdy prarodice ani po delsi dob¢ sviij pfistup nezméni, je pro rodice lepsi
kontakt vyrazné omezit. Lektorka Zuzana Dvotackova na svém blogu mimo jiné uvadi,
7e chapajici prarodice smifeni s rodinnou situaci jsou pro dit¢ s PAS zdsadnim piinosem.
Projevy ditéte a jeho chovani by nem¢ly byt ptekazkou k jejich vielému vztahu. Naopak,
pokud si najdou ke svym vnoucatiim cestu, jejich vztah bude obohacujici pro obé¢ strany

(Dvorackova, 2022).

1.6 Terapie pro déti s PAS

Pro dité s PAS je dulezité, aby rodi¢e v¢as zahajili vhodnou intervenci a jeho vyvoj
podpoftili pomoci terapii. Terapii, které mohou vést ke zmirnéni autistickych projev, je
cela fada a neni prostor je tu blize pfedstavovat. Nékteré terapie jsou détem poskytovany
zdarma, jiné jsou plné€ hrazeny rodi¢i. Rodi¢e se ohledné vybéru vhodné terapie mohou
obratit na sluzbu rané péce, sluzbu specidln¢ pedagogického centra, rady klinického
psychologa a klinického logopeda, nebo psychiatra. Idealni je stav, kdy odbornik
(pedagog, asistent, konzultant rané péce atd.) tizce a pravidelné spolupracuje s rodi¢em,
se kterym sdili jeho pocity a zkuSenosti s danym ditétem, pficemz spolu vybiraji
nejvhodnéjsi sluzby a terapie. Rodi¢ své dit¢ znd nejlépe, dokaze odhadnout urcity
potencial a preference v rtiznych situacich, zatimco odbornik pfichazi se svou zkusenosti
a znalostmi (Dvorackova, 2019). I podle P. MikolaSe je nutné vychazet vzdy z rodinné
situace a charakteru obtizi, se kterymi se dité potykd. Na zaklad¢ toho, je pak vhodné
vytvofit intervenci na miru (Gstni sdéleni, cerven 2023) Mezi nej¢astéji zmiitované terapie

pro déti s PAS patii nasledujici (prevzato z Dvorackové, 2019):

e TEACCH program

e ABA (Aplikovand behavioralni analyza)
e Son-Rise

e O.T.A. (Open Therapy of Autism)

o KBT (kognitivné-behavioralni terapie)

21



e Zooterapie (canisterapie, hippoterapie)
e Arteterapie

e Muzikoterapie

e Ergoterapie

e Logopedie

e Terapie smyslové integrace

e HANDLE

e Neuro-vyvojova terapie

Bohuzel 1 v nabidce terapii mohou rodi¢e snadno narazit. Na trhu se totiz objevuji
terapie, které se prezentuji jako spasné, jediné spravné a z pravidla byvaji velice financné
naro¢né. Tyto druhy terapii spliiuji poptavku rodici, ktefi hledaji tzv. instantni feSeni,
tedy rychlé, nenarocné a bezbolestné. Problém nastdva 1 v momenté, kdy terapeut
nepracuje s ditétem komplexné a v kontextu jeho rodiny a prostiedi. Na trhu jsou ale také
terapie, které nemaji védecky podloZenou ucinnost, nebo dokonce mohou byt pro déti
s PAS Skodlivé. Takové terapie jsou Casto rodici pln€ hrazeny. Nejcastéji sklonovanym
piikladem kontroverzni terapie na ¢eském trhu je ABA terapie. Ve svété je ABA terapie
kritizovand zejména dospélymi lidmi s PAS, u kterych probéhla intervence ABA terapii
v détstvi. Nejzasadnéjsi kritikou ABA terapie je, ze se zamétuje na potieby a prani rodice
nebo terapeuta, namisto potieb ditéte. ,,Operantni podmifiovani bezpochyby funguje —
vice vSak sleduje z4jmy toho, kdo podminuje nez toho, kdo je podminovan. Odehrava se
zde podminovani, nikoliv uceni. Dité je v podstaté programovano jako robot — je
trénovano tak, aby se v urcité situaci chovalo nebo nechovalo urcitym zptisobem. Na to,
co se odehrava v ditéti, jeho neurologii a prozivani, tento pfistup nehledi. Vyzkumy
dokazuji, ze ABA terapie miize vést k post-traumatické stresové poruse (Neurodiverzita

2016)

1.7 Socidlni sluzby pro rodiny s PAS

Zakon o socialnich sluzbach definuje socialni sluzbu jako ,,... ¢innost nebo soubor
cinnosti podle tohoto zdkona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem jejich
socidlniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni* (Zékon ¢. 108/2006 Sb., §3).
Socialni sluzby by tak mély byt poskytovany lidem, ktefi je vzhledem ke svému

zdravotnimu stavu a v€ku potfebuji, a ktefi bez pomoci druhych nemohou piekonat
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tézkou socialni situaci. (Kozlova, 2005). Zaroven by socialni sluzby nemély za ¢lovéka
piebirat odpovédnost, ale jejich plisobenim ho maximalné podpofit v jeho samostatnosti.
M¢ly by mu pomoci tak, aby si vco nejvétsi mife umél poradit sam. (Mahrova
a Venglarova, 2008; Matousek, 2005). Osobam s PAS by m¢l stat zajistovat celozivotni
a specializovanou péci. Stat poskytuje osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické
osoby, piispévek na péci. Vyse prispévku je dana stupném zavislosti na pomoci druhé
osoby, ktery ma 4 stupné: lehka, stiedné tézka, t€zka a uplna zavislost. Dale se bere
V potaz veék osoby pobirajici ptispevek (do 18 let a nad 18 let) a druh poskytovatele péce
(Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach). Ptispévkem na péci se stat podili na
zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem pomoci. V idedlnim piipadeé by mél rodinam
s détmi s PAS zajistit takovou socidlni podporu, aby si rodina zachovala sviij zZivotni
standard. To je vSak az utopicka predstava a v mnoha ptipadech se rodiny s détmi s PAS
dostavaji do neptiznivé ekonomické situace (Jelinkova, 2008). Konkrétni socidlni sluzby

pro lidi s PAS budou uvedeny v nasledujicich kapitolach.

1.7.1 Poradenstvi

V soucasnosti nabizi socialni poradenstvi prevazné neziskovy sektor. Informace, které
klient obdrzi, by se nemeély tykat pouze odborné problematiky, ale také by mély
informovat o pravech osob s postizenim (Jelinkova, 2008). Odborné socialni poradenstvi
poskytuji specializované poradny, které se profiluji bud’ podle cilové skupiny, nebo podle
danych obtizi (Mahrova a Venglafova, 2008).

1.7.2 Sluzby socidlni péce
Sluzby socialni péce pomahaji osobam zlepsit socialni fungovani, podpofit zivot v jejich
ptirozeném socialnim prostiedi (Matousek, 2007). Rodiny s détmi s PAS mohou vyuzivat
hned nékolika socialnich sluzeb, konkrétné se jedna o tyto:

e pecovatelska sluzba

e osobni asistence

e odleh¢ovaci sluzby

e denni stacionaie

e tydenni stacionaie

e centra dennich sluzeb

e domovy se zvlastnim rezimem
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e domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
e pravodcovské a predcitatelské sluzby

e chranéné bydleni

1.7.3 Sluzby socialni prevence

Sluzby socialni prevence by mély napomahat k zabranéni socidlnimu vylouceni osob,
které jsou ohrozeny krizovou socialni situaci, zivotnimi ndvyky a zptisobem zivota, ktery
vede ke konfliktu se spolecnosti. Dale jsou tyto sluZzby urfeny pro osoby ze socialné
znevyhodnujiciho prostfedi a ohroZené trestnou ¢innosti jiné fyzické osoby. Cilem sluZzeb
je napomoci témto osobam k piekonani jejich neptiznivé socidlni situace a chranit
spole¢nost pred vznikem a §ifenim nezadoucich spolecenskych jevt (Zakon ¢. 108/2006
Sb., o socialnich sluzbach). Rodiny s PAS mohou vyuzivat nasledujici socialni sluzby:

e rand péce

e socialn¢ aktivizacni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim a seniory

e socidlné terapeutické dilny

e socidlni rehabilitace
Rodi¢i déti s PAS je vyuzivana predevSim socidlni sluzba rané péce, ktera je terénni,
poptipad¢é doplnéna ambulantni formou sluzby, a poskytovéana ditéti ve véku do 7 let.
Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho

specifické potieby (Kozlova, 2005).

1.8 Potieby déti s PAS V ramci socidlnich sluZeb

Potieby déti s PAS jsou velmi riznorodé€. Je to dano tim, Ze u kazdého ditéte se porucha
autistického spektra projevuje pomérne velkou variabilitou symptomt a projevi. Obtize
ditéte na spektru jsou diametralné rozdilné. Musime pocitat s tim, Ze kazdé dité s PAS je
jiné a je potfeba najit vhodny systém, diky kterému se bude moci dité vzdelavat a rozvijet
sviyj potencial (Thorovéd, 2016). Pro osoby s PAS je dilezité, aby zakladni Cinnosti
nabizené v rdmci socidlnich sluzeb byly pfizplsobeny jejich individudlnim potiebdm
a byly jim ku prospéchu. Zakladnimi ¢innostmi pii poskytovani socialnich sluzeb jsou:
a) pomoc pii zvlddani béznych tkont péce o vlastni osobu, b) pomoc pfi osobni hygiené
nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, ¢) poskytnuti stravy nebo pomoc pfi
zajisténi stravy, d) poskytnuti ubytovani, popifipadé pfenocovani, ) pomoc pii zajiSténi

chodu domacnosti, f) vychovné, vzdelavaci a aktivizacni Cinnosti, g) zédkladni socialni
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poradenstvi, h) zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, i) socialné
terapeutické ¢innosti, j) pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pti obstaravani
osobnich zélezitosti, k) telefonicka krizova pomoc, 1) nacvik dovednosti pro zvladani
péce o vlastni osobu, sobéstacnosti a dalSich ¢innosti vedoucich k socidlnimu zaclenéni

(Zékon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach).

1.9 Organizace v Ceskych Budéjovicich

a) Autis Centrum, 0.p.s.
Autis Centrum, o.p.s. poskytuje socialni sluzby pro déti s autismem a jejich rodiny od
roku 2015. Ke kazdému ditéti pracovnici Autis Centra pfistupuji individualné a podporuji
ho v jeho rozvoji a osamostatiiovani. Pracovnici pracuji i s rodinou ditéte. Dle registru
poskytovateli socialnich sluzeb (Ministerstvo prace a socialnich véci CR, 2024), Autis
Centrum poskytuje tyto sluzby:

e odlehcovaci sluzby,

e tydenni stacionaft

e rand péce,

e socialn¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim.

Autis Centrum také poskytuje psychoterapii pro rodice, samotné klienty, ale také pro

zdravé sourozence. DalSi vyuzivanou sluzbou jsou rodiCovské skupiny a oborné

prednasky (https://autiscentrum.cz/).

b) APLA Jizni Cechy, z.u.

APLA Jizni Cechy, z.0. byla zaloZena jako ob&anské sdruzeni v bfeznu 2007, se sidlem
v Taboie. Poslanim organizace je aktivn¢ podporovat rodiny déti s autismem k zivotu ve
svém piirozeném prostiedi poskytovanim odbornych sluzeb a pifedavanim specialnich
metod prace. Od tohoto poslani se odviji spektrum sluzeb, které APLA Jizni Cechy
poskytuje, a to od sluzeb pro lidi s autismem a jejich rodiny, po vzdélavani vSech, ktefi
S nimi pracuji a provazi je zivotem. Cinnost rozsifili v roce 2015 o pracovisté v Ceskych
Budg¢jovicich. (https://aplajc.cz/organizace). Dle registru poskytovatelt socialnich sluzeb

(Ministerstvo prace a socialnich véci CR, 2024), APLA Jizni Cechy, z.u. poskytuje tyto
sluzby:

e odleh¢ovaci sluzby,

e rana péce,

e socialné¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim

postiZzenim.
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C) Spolu spojit sily z. s. — Stella odleh¢ovaci sluzba

Odleh¢ovaci sluzba vznikla pro déti se zdravotnim postizenim a déti s ohrozenym
vyvojem za ucelem pomoci rodindm v péci o své déti, kdy rodi¢, pecujici osoba ziska
potiebny ¢as pro odpocinek, obstarani si osobnich zélezitosti, kdy se mize vénovat sob¢,
ostatnim c¢lenim rodiny (https://www.sluzbastella.cz/). Dle registru poskytovatelti
socialnich sluzeb (Ministerstvo prace a socialnich véci CR, 2024) poskytuje tato
organizace ambulantni formu odleh¢ovaci sluzby.
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2 Prakticka ¢ast

2.1 Cile

Cilem praktické ¢asti mé bakalarské prace je prozkoumat moznosti, které se nabizeji pro
rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra v oblasti vyuziti socialnich sluzeb
v Ceskych Budgjovicich a zjistit, jak tyto socialni sluzby naplituji oéekavani rodict
a uspokojuji individualni potieby jejich déti. K dosazeni tohoto cile jsem zvolila Metodu
polostrukturovaného rozhovoru, jehoz soucasti bylo deset vyzkumnych otazek, jejichz

seznam je uveden v Ptiloze I).

2.2 Operacionalizace pojmii

Pfedmétem vyzkumu je rodina s ditétem s poruchou autistického spektra a vyuziti
socialnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu. Je tedy nutné definovat tyto pojmy: rodina,
poruchy autistického spektra, socialni sluzby.

zakladnim c¢lankem socialni struktury i zdkladni ekonomickou jednotkou a jejimiz
hlavnimi funkcemi je reprodukce trvani lidského biologického druhu a vychova,
respektive socializace potomstva, ale i pfenos kulturnich vzora a zachovani kontinuity
kulturniho vyvoje (Fiserova, 2018). Pro ucely mé bakalaiské prace budu za rodinu
povazovat dité s PAS, jeho rodice a sourozence zijici ve spolecné domdacnosti, ptipadné
prarodice, pokud s nimi dité pfichazi pravideln¢ do styku.

Poruchy autistického spektra (PAS) jsou poruchy mentalniho vyvoje pronikajici
celou osobnosti ¢lovéka (Bartoniova et al., 2007). Osoba s PAS nedovede zpracovavat
a vyhodnocovat informace takovym zptisobem jako osoby neurotypické a stejné mentalni
urovné (Thorova, 2016). Pro vice informaci, viz kapitola 1.1.

Socialni sluzby jsou V Ceské republice soudasti statniho systému socialniho
zabezpeceni. Legislativné jsou ukotveny v zdkoné ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
kde je socialni sluzba definovana jako ,,... cinnost nebo soubor cinnosti podle tohoto
zakona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem socidalniho zaclenéni nebo

prevence socialniho vylouceni* (Zakon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach).

27



2.3 Metodika

Kvalitativni vyzkum byl realizovan pomoci polostrukturovaného rozhovoru (Hendl,
2016) do n¢hoz bylo zakomponovano pét vyse zminénych otazek, jejichz poradi jsem
meénila dle vlastniho uvazeni. Vyhodou tohoto postupu je okamzitd zpétnad vazba, diky
které si lze ovéfit spravné pochopeni otazky (Milovsky, 2006). Vyzkumny soubor tvorili
rodi¢e déti s poruchou autistického spektra, kteti jsou klienty socidlnich sluzeb ve mésté
Ceské Budgjovice. Rodige byli osloveni prostiednictvim facebookové skupiny Rodide
déti nejen sPAS. Pokud méli rodice zajem o zodpovézeni vyzkumnych otazek
a souhlasili s ucasti ve vyzkumu, byl snimi uskute¢nén videohovor vedeny formou
polostrukturovaného rozhovoru pomoci aplikace Google meet.

Rozhovory byly realizovany béhem ledna — inora 2023 a v zari 2024. Na zacatku
rozhovoru jsem piedstavila sebe, podstatu vyzkumu a seznamila respondenta s dalsim
postupem. Pokud s nim respondent souhlasil, vyzadala jsem si od n&j podepsany
informovany souhlas, ktery je soucasti pfilohy Il. Rozhovory jsem nahravala a poté
vyuzivala aplikaci Transkriptor pro piepis rozhovoru do textu. Diky tomuto postupu jsem
se mohla pln¢€ vénovat rozhovoru s respondenty. Kladla jsem ptipravené otazky zaméiené
na zakladni informace o respondentech samotnych, 0 jejich soucasné rodinné situace
a 0 jejich détech, a na obdobi, kdy si rodi¢e poprvé v§imli odlisnosti vyvoje jejich ditéte.
Dalsi otazky se zamétovaly na vyuziti socidlnich sluzeb, jejich vybér, a osobni zkuSenosti
s jejich vyuzivanim. Soucasti rozhovoru byly také otazky tykajici se finanéni situace
rodin a piedstav respondentti o budoucnosti jejich déti. Kompletni seznam vyzkumnych
otazek je uveden v priloze II.

Celkem bylo takto provedeno 13 rozhovori, z nichz bylo ke kvalitativnimu vyzkumu
pouzito 5 (Tabulka 1). Ve vSech téchto ptipadech byly respondenty matky postizenych
déti. Klicem pro zafazeni do uzSiho vybéru byla pfedev§im mira zodpovézeni
vyzkumnych otazek a dale snaha o vytvofeni reprezentativniho vzorku rodin S détmi
rizného véku a rizné miry postizeni. Uzsi vyzkumny vzorek tvotilo 5 rodin s détmi
S PAS a riznym stupném mentalni retardace a ptidruZzenych komorbidit ve véku od 4 do
17 let. Musim v8ak podotknout, ze se mezi nimi (ani v $ir§im vzorku respondentt) nebyl
zadny piipad rodiny s téZce postizenym ditétem. Pro prehlednost, ale také zachovani
anonymity, byly pro jednotlivé respondentky zatazené do uzsiho vybéru pouzity kody R1
— R5. Diagnézy déti jsou uvedeny Vtabulce 1 ve zkratkach a jejich vysvétleni je
v seznamu zkratek na konci prace. Dle zakona ¢. 101/2000 Sb., o ochran¢ osobnich udajt
a o zmeén¢ nékterych zédkond, ve znéni pozdéjsich predpisi, byl cely vyzkum anonymni.
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V praci nejsou zminéna jména déti ani jejich rodict. Na zékladé rozhovorti byla
formulovana Ctyfi témata, ktera byla nasledné podrobena hlubsi analyze:

e Aktualni situace v rodinach s dité¢tem s PAS

e V¢k ditéte, kdy si rodic¢e vSimli jeho odlisného vyvoje

e Vybér socialnich sluzeb a zkusenosti s nimi

e Vyhled jednotlivych rodin do budoucnosti

Tabulka 1. Zakladni tdaje 0 vyzkum souboru.

Respondentka Bydlisté Vék ditéte Diagnéza ditéte
R1 Ceské Budsjovice 4 roky susp. PAS
R2 Ceské Budsjovice 12 let Aspergerlv syndrom
R3 Ceské Budsjovice 10 let DA, STMR, epilepsie
R4 Zliv 5 let Atypicky autismus
R5 Trebor 17 let DA, LMR, ADHD

2.4 Vysledky
2.4.1 Aktudini situace v rodindch s ditétem s PAS

Z kraje rozhovora jsem ziskavala zakladni informace o jednotlivych rodinach a jejich
aktualni situaci. Z téchto informaci je ziejmé, Ze dité s PAS je pro rodinny a zejména
partnersky zivot velikou psychickou zatézi. To potvrzuje 1 zjiSténi, Ze vétSina
Konkrétné se jednalo o 3 rodiny, kde ve vSech pfipadech pievzaly hlavni péci
a odpovédnost za dité jejich matky. Respondentky sice uvadély velkou naro¢nost péce
0 dit¢ s PAS, pfesto v8ak hovofily o momentu odlouceni s manzelem jako o zlepSeni
situace. Otcové téchto déti se do vychovy a péée o dité zapojovali riznou mérou. Dva
z nich si déti brali k sobé na vikendy nebo odpoledne, jeden neprojevoval o dit¢ zadny
zajem a s ditétem se nestykal, ackoliv vyzivné platil pravidelné. Dvé ztéchto ti
respondentek ztstavaly po rozvodu samy, pouze jedna se seznamila s novym partnerem,
se kterym méla spole¢né zdravého syna.

R1: ,, S manzelem mame dalsi dve déti, pouze nejstarsi ma zatim suspektne PAS. Jsme
V tom spolecné a podporujeme se. Rekla bych, Ze nds vztah to jesté vice posililo

¢

a prohloubilo.
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R2: ,, Bylo to tezké, s manzelem jsme se neustdle hadali a hledali vinika. Nakonec jsme se
dohodli na rozvodu. Paradoxné nam to pomohlo. Syna si bere na vikendy. Po Sesti letech
od rozvodu jsem se seznamila s mym nynéjsim partnerem, se kterym mame spolecné
zdravého syna. “

R3: ,,Syn byl velice narocny na péci uz jako miminko. S manzelem jsme se rozvedli, kdyz
mu byly dva roky. O syna viibec nejevi zdjem, nestyka se s nim. Je to tak asi lepsi, ale
péce o syna mé strasné vycerpavd. Zadného partnera nemdm. Ani nevim, kde bychom se

potkali, kdyz jsem stale se synem. “

2.4.2 Veék ditéte, kdy si rodice vsimli jeho odlisného vyvoje

s hlavnim cilem prace pouze okrajové. Do vyzkumu byl zahrnuty proto, abych pomoci
néj testovala, zda diky zlepSujicimu se povédomi o autismu v poslednich letech dochazi
I k ¢asngjsimu zachytu podezieni na PAS. Vyzkumny vzorek zahrnoval mladsi i starsi
déti s PAS, aby byl pfipadny rozdil patrny. Odpovédi respondentti tuto hypotézu
podporuyji.

R1: ,,Syn se vyvijel témer tabulkové do jeho asi 15 mésici. V 18 mésicich podstoupil
U pediatra dotaznik M-CAHT-R a vysel pozitivné. Nicméné lékarka mé uklidnovala, Ze
kluci jsou takovi pomalejsi. Ve dvou letech jsme jiz dotaznik neopakovali. Ale rozdil mezi
synem a vrstevniky byl ¢im dal viditelnéjsi. Syn nemél zajem o komunikaci ani sdileni.
Neustaly rev a nespokojenost. Ale kazdy mé uklidnoval s tim, Ze je to palicaty kluk, kluci
maji pomalejsi tempo, nebo Ze ho rozmazluji. Ze je to vychovou. Ve tiech letech jsem si
vyzadala Zadanky ke specialistum. Klinicky psycholog urcil diagnozu susp. PAS v jeho
trech a piil letech. Bylo to strasné tezke, ale take jsme citili obrovskou ulevu. *

R2: ,.Diagnozu nam psychiatr uzavrel, kdyz bylo synovi sedm let. Ale jinakosti jsem
registrovala jiz v jeho roce. Syn nemél problém v reci, zacal tedy mluvit asi az ve trech
letech, za to rovnou jako kniha. Nejhorsi byly jeho emocni vykyvy a obsedantni zvyky,
stereotypni chovani. Néco se vékem zlepsilo. Néco zustava. “

R3: ,, Problémy se synem byli jiz po porodu. Byl to tézky porod, syn byl krisen, cvicila
jsem Vojtovu metodu do jeho #7 let. V péti letech navic dostal prasky kvili epilepsii.
Autismus mu psychiatr diagnostikoval v jeho péti nebo sesti letech, uz nevim presné, spis
az v tech Sesti letech. Navstévuje specidlni skolu ma k tomu jeste stiedné tézkou mentalni

retardaci (STMR) a apraxii, hypotonii. Je stdle na plendch. “
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R4: ,, Diagnozu nam v nemocnici dali v jeho dvou letech, a to pry détsky autismus. Nyni
ma diagnozu atypicky autismus, protoze nespliuje celou triadu. Vite, bylo mi divné, Ze se
mnou syn vitbec nekomunikuje. Jen neustdale roztacel predmeéty, a kricel. Vadilo mu
vSechno. Hlasité zvuky, cizi lidé, cizi déti, psi, jedl jen jidlo, které bylo suché, a nesnéd!
nic cervené barvy.

RS5: ,, Dcera byla zviastni dité. Neposedéla, nejvice jsem rozdily vidéla, kdyz ve ctyrech
letech nastoupila do Skoly. Do té doby mi prisia jen prosté sva. Byla spolecenskd, mazliva.
Ale nesnesla jakékoliv zmeény. Skola ji vitbec nesla, neposedéla a zacala byt agresivni. Ve
12 letech zacala byt medikovina. To uz méla diagnozu ADHD a lehkou mentalni

retardaci. Détsky autismus ji diagnostikoval psychiatr az ve 13 letech. “

2.4.3 Vyber socialnich sluzeb a zkusenosti s nimi

V ramci vyzkumu bylo zjisténo, ze rodi¢e ziskavaly informace o moznostech vyuziti
socialni sluzby u odbornikt, kteti se podileli na diagnostice ditéte, nebo s nim navazali
kontakt v jeho pozdé&jsim véku. Tuto variantu uvedlo vSech pét respondentek. Mezi
uvadénymi zdroji informaci byla téz doporuceni pratel a pedagogickych pracovnik,
a v neposledni fadé Facebook. Respondentky uvedly, Ze vyuzivaji tyto socialni sluzby:
APLA Jizni Cechy, Autis centrum, Odlehovaci sluzbu Stella. Respondentky nejvice
vyuzivaly sluzby rané péce, socialné aktivizacni sluzby, odlehCovaci sluzby a stacionaie

nebo terapie (Tabulka 2).

R2: ,, Psycholog a psychiatr mi tehdy doporucovali APLU.

R4: ,, Doporuceni na ranou péci Autiscentra jsme dostali od psycholozky. Ale vetsinu
informaci o autismu ziskavam z facebookovych skupin, kde jsou prave rodice autisti.
Takze veétsinu jsem védeéla jesté pred tim, nez jsme k odbornikiim dosli. Ono totiz cekaci
doby jsou dlouhé nékolik mésicii a ¢lovek se vV tom prosté placa sam. “

RS5: ,,no, nam byla doporucena APLA psychiatrem. Nyni je dcera v péci Autiscentra, tam
nam pristup vice vyhovuje. *

R1: ,,Nam doporucovala Autis Centrum Klinickd psycholozka. Ale informace jsem méla

Jjiz z Facebooku od zkusSenéjsich maminek autistii. Tam jsem také dostala na doporuceni

na Odlehcovaci sluzbu Stella. Syn navstévuje obé socialni sluzby. *
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Tabulka 2. Socialni sluzby vyuzivané jednotlivymi respondentkami

Respondentka Organizace Socialni sluzba
R1 Autis Centrum, o.p.s., Stella | Rana péce
odleh&ovaci sluzba Socialné aktivizagni sluZzby pro seniory a

osoby se zdravotnim postiZzenim (SAS)

Odleh&ovaci sluzba

R2 APLA Jizni Cechy, z.u. SAS
Autis Centrum, o.p.s. Odleh&ovaci vikendovy pobyt
R3 Autis Centrum, o.p.s. Rana péce
SAS
R4 Autis Centrum, o.p.s. Rana péce
SAS
R5 APLA Jizni Cechy, z.0. SAS
Autis Centrum, o.p.s. Tydenni stacionar

Volba konkrétni socialni sluzby zavisela pfedevsim na jeji dostupnosti. Nejvetsi zajem
byl o socidlni sluzbu SAS (socidln¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim
postizenim), kterou nabizeji APLA Jizni Cechy a Autis Centrum. Stejné jako u rané péce,
ktera je vSak omezena vékem ditéte do sedmi let, je vyhodou téchto sluzeb, ze mohou
probihat 1 ambulantné, pifimo v domacnosti rodiny. Ocekavani od vybrané sluzby méli
rodi¢e rizna, respondentky nejcastéji uvadély ziskani prakticich rad, jak pracovat se
svymi détmi a rozvijet je.

R2: ,, Ani nevim, kde bychom dnes byli, kdyby nas rana péce nenaucila alternativni
komunikace pomoci znaku a obrazku, karticek. Dalsim velikym prinosem byla
strukturalizace dne pomoci schématu s obrazky a zazitkovy denik. *

R3: ,,Ani jsem si neuvédomovala, jak moc si spolu nerozumime. Neustdle jsem vysilala
pozadavky smérem ke svému ditéti a nevédomky jej prehlcovala. Socidalni pracovnice mi
vysvetlila, Ze musim mluvu hodné zjednodusit, nepouzivat véty vice jak o trech slovech,
hojné gestikulovat a mit vyraznou mimiku. Pomadhat si kartickami a piktogramy.

Jako kritérium volby dané socialni sluzby také udavaly individudlni pfistup plynouci ze
specifi¢nosti potieb jejich ditéte, piipadné byla volba Cisté intuitivni.

R2: .,V Autis Centru mi neustale pripominali unikatnost mého ditéte. Proto, ma kazdé dité
sviij individualni plan. Kazdeé dité ma jiné potize a jiné potieby. To co plati na jedno dite,
nemusi platit na nase“.
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R1: ,, Pro nas bylo Autis Centrum jasna volba. O Aple jsme se dozvédela az letos. A ani
mne nenapadlo jejich sluzeb vyuzivat. Ani nevim proc. *

R3: ,, Nechtéli jsme se synem nikam dojizdet, je problém cesta i autem. Pracovnici Autis
Centra prijeli za nami. Je to pro ndas jedina dostupna a vhodna socialni sluzba v misté

«

RS: ,,Dojizdime do Budéjovic, bylo by skvelé mit néco i v Treboni. *

Vétsina respondentek sdélila i jak ¢asto vyuziva konkrétni socialni sluzbu. Ambulantni
formu sluzby vyuzivaly jednou az tikrat tydné dle jejich potieby. Terénni sluzby mély

nizsi dostupnost, respondentky uvedly, ze sluzeb rané péce vyuzivaji jednou za meésic.

R1: ,, Hojné vyuzivame jak Autis Centrum tak OS Stellu. Synovi to velice pomaha, vidime,
jak jde ve vyvoji neustale dopredu. Také mam diky tomu cas vénovat se nasim dalsim
dvema détem. S manzelem si myslime, Ze pravé i diky tomu to spolu tak dobre zvladame.
R3: ,,Syn si oblibil i letni tabory, které porada Autis Centrum. Jezdime tam spolu a ja

Jjsem diky tomu v kontaktu s dalsimi rodici.

Z rozhovori jednozna¢né vyplynulo, Ze spoluprace s organizacemi poskytujicimi
socialni sluzby je pro rodi¢e i pro jejich dité pfinosem. Respondentky uvedly, ze diky
nabizenym socialnim sluzbam a odbornému poradenstvi zaznamenavaji u ditéte znacné
pokroky, zejména v jeho socializaci, nacviku dovednosti a zvladani problémového
chovani, které jinak ptisobi rodi¢lim zna¢né starosti. Diky socidlnim sluzbam zvladaji
rodiny pifekonavat nelehké zivotni situace. Respondentky ocenily také spolupraci
organizaci s dal$§imi odborniky, organizacemi, SPC a Skolami, zejména to, Ze je
spoluprace efektivni a propojend, to znamend, Ze je jiz bézné, ze napt. matetrskd Skola
zorganizuje informacni schiizku, které se zac¢astni rodice ditéte s PAS, klicovy pracovnik
rané péce, klicovy pracovnik SPC (specialné pedagogické centrum), asistent pedagoga,

tfeditel matefské skoly a ucitelé, kteti s dit€tem pracuji.

R1: ,, Pokud bych to méla shrnout, tak velikym prinosem pro mé jako pro rodice je fakt,
Ze v tom nejsem sama. Nds klicovy pracovnik z rané péce Autis Centra je takovd ma vrba.
Vyuzivam i terapie s panem Premkem Mikoldsem. Syn rozkvéta. A z ceho mdm velikou
radost, tak nam Autis Centrum ve spoluprdaci S SPC pomiize pripravit prostredi

V materské skolce, kam syn v zdri nastoupi. Nemohu opomenout ani socialni pracovnici
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Z Odlehcovaci sluzby Stella. Syn si zde velice dobre v bezpecném prostredi naucil
socializaci, hry s dalsimi detmi. Také nam zde poskytli poradenstvi ohledné prispevku na
péci, mobilitu a karte ZTP. *

R2: ,,V Autis Centru nam rozumi. Nic neni tabu. Syn to tam miluje. A ja si moc oblibila
rodicovske skupiny a vzdeélavajici predndsky. Diky Autis Centru v tom nejsme sami. “
R5: ,,APLA nam do zacatku hodné pomohla. Informaci o autismu bylo strasné mdlo.
V mém okoli jsem neznala nikoho s autismem. Byly jsme klienty dlouhych 5 let. Nyni dcera
navstévuje Autis Centrum. Mné je jejich prostiedi a filozofie prosté blizsi. Seznamila jsem

«

se zde s dalsimi rodici, se kterymi se vidame i mimo akce Autis Centra.’

Respondentky vsak také uvadély, ze jejich potfeby Vv oblasti socialnich sluzeb nejsou
zcela naplnovany. VétSina z nich by si prala mit moznost CastéjSiho vyuzivani konkrétni
socialni sluzby, coz jim pro velky zajem neni umoznéno, nebo kratsi ¢ekaci dobu. Jedna
se zejména o odlehCovaci pobyty a socialni sluzby terénni formy. Dal§im Castym pfanim
rodi¢t byla moznost vhodnych socidlnich sluzeb v misté bydlisté. Aktualné za nimi

museli bud’ dojizdét, nebo zvolit méné dostupnou ambulantni formu.

R1: ,,Se sluzbami jsem opravdu spokojena. Prijde mi, Ze pracovnici, kteri s nami pracuji,
delaji svou praci s nadSenim a laskou. Pravda, bylo by prijemnéjsi necekat na nékteré
sluzby nekolik mésicii. Napr. na ranou péci jsme cekali sedm mésicii. Také bych
V krizovych situacich uvitala castéjsi moznost terapeutickych sezeni s panem Mikolasem.
Ale na druhou stranu jsem moc rada, zZe rana péce i terapie neplatime. “

R2: ,,Zlepseni bych vidéla v mozZnosti casteji vyuzivat sluzby. Hlavné tedy krouzek
robotiky, nebo terapii senzorické integrace. Na tu jsme cekali 14 mésicu.

R3: ,Jd jsem rdda, Ze vitbec néjaké sluzby jsou. Ani mne nenapadda, co by se mohlo
zlepsit.

R4: ,, Prdla bych si kratsi cekaci doby a to vSude. Na terapii senzorické integrace jsme
cekali rok, ale stoji to za to. Synovi moc pomohla.

R5: ,,No vite, jsem rdda, Ze vitbec néjaké sluzby pro nase déti jsou. Mam tedy srovnani
APLY a Autis Centra. A i kdyz APLA byla pro nds casové dostupnéjsi, tak mi nevyhovoval
pristup nekterych pracovniku. Prislo mi, Ze se neposouvaji dle nejnoveéjsich poznatkii. To
v Autis Centru jsou v tomto sméru takovi flexibilni. Miij osobni ndzor je takovy, Ze je
strasné znat, Ze pani reditelka ma sama autistického syna. Mozna proto, je Autis Centrum

pro nds tak vyjimecné misto.
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RS5: |, Snazim se vyuzit jedenkrat mésicné odlehcovaci vikend, ktery potrebuji pro sviij

vilastni odpocinek.

2.4.4 Vyhled jednotlivych rodin do budoucnosti

Respondentky zminovaly své predstavy o vhodném bydleni, pracovnim umisténi, ale také
rodinném zivoté, které by si praly pro své déti. Odpovédi byly riznorodé a pro
piehlednost jsou shrnuty v tabulce 3 a 4. Otazka na budoucnost byla pro respondentky
vesmes velmi palciva. Nékteré ani nechtély odpovidat, nebo se nad ni vice zamyslet.
Ptedstavy 0 budoucnosti jejich déti se odvijely piredevsim od jejich véku a miry postizeni,
ale vétSinou byla velmi nejasné. Zahrnovaly tivahy o nejvhodnéjsi bydleni, rodinném
zivoté 1 mozném pracovnim uplatnéni. Dvé respondentky si dovedly ptedstavit, Ze by
jejich dité dokazalo bydlet samostatné a zit plnohodnotny zivot. Dalsi dvé uvedly, Ze si
nejsou budoucnosti viibec jisté a nejsou schopny si ji ani predstavit. Jedna respondentka
by si ptala, aby jeji dité¢ jednou bydlelo ve chranéném bydleni nebo tydennim stacionafi.
V podobném duchu respondentky uvazovaly i o budoucim pracovnim Zivoté jejich déti
a o moznosti mit Zivotniho partnera. Ve dvou rozhovorech jasné zaznélo, Ze si
respondentky nejsou budoucnosti svého ditéte vubec jisti a nejsou schopny si ji ani
piedstavit.

R1:,, Vim, Ze v Autis Centru je tydenni staciondr. Ale prijde mi maly a nevim, jestli bude
kapacita pro vSechny nase deti. Stale s manzelem doufame, Ze syn zviadne bydlet sam
a budeme treba vyuzivat néjakou socialni pracovnici, kterd ho zkontroluje, nebo jeho
sourozenci.

R1: ,,nedovedeme si predstavit, Ze by byl nas syn sam. Bez partnera pro zivot. I ted je
spolecensky. Vlastné vim jen o mdlo détech, které by nestdaly 0 kontakt s dalsimi lidmi.
Spis je to takova fama nebo mytus o autismu. Nase déti jsou samotdrské kviili Spatné
komunikaci, ne z ditvodu, ze o kontakt nestoji. **

R2: ,, Viibec netusim. Nechci to ted’ resit.

R3: ,, ...tézko Fici co bude. Ja vzdy doufala v lepsi zitiky, ale syn ma tolik potizi. Netusim,
jak to zvladneme.... Tohle mé primo dési a vitbec nechci premyslet, co jednou bude, az tu
nebudu.

R4: ,,No je to jeste hodné daleko. Ale tak snad se zlepsi natolik, Ze zviadne bydlet sam

¢

nebo s néjakou pomoci.

¢

R 4:,,Moc bych si prala, aby syn nasel uplatneni na trhu prdace a mél treba i svou rodinu. ‘
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RS5: ,,Pracujeme na tom, aby dcera byla vice a vice samostatnéjsi. Preji si, aby bydlela
sama a néjaka pecovatelska sluzba ji pomdhala. Je to skoro dospéla zenska. Neni uz

«

decko a chci ji doprat diistojny Zivot dospéldka.

Tabulka 3. Predstava rodict ohledné budouciho bydleni pro své dité s PAS

Respondent Samostatné Chranéné Postaram se Nevim
bydleni bydleni/tydenni sama
stacionar

R1 X X

R2 X

R3 X

R4 X X

R5 X X

Tabulka 4. Predstava rodi¢t 0 rodinném zivoté€ a pracovnim uplatnéni jejich déti

Respondent Zivotni Vlastni déti | Otevieny trh Chranény Nevim
partner prace trh prace
R1 X X X
R2 X
R3 X
R4 X X X
R5 X

Respondentky se vétsinou domnivaly, Ze sluzeb pro dospélé osoby s PAS je nedostatek.
V¢étSina z nich védéla o tydennim stacionafi v Autis Centru, ale uvitaly by dal$i moznosti,
jako napft. chranéna bydleni, méstské byty s peCovatelskou sluzbou apod. Vsechny
respondentky uvedly, Zze doufaji, ze se budou stavét a otevirat centra pro dospélé klienty.
R1: ,,Vim jen o tydennim staciondri v Autis Centru “.

R2: ,, Nevim o jinych sluzbach nez je staciondr v Autis Centru.

R3: ,,Takovych sluzeb je nedostatek a je jich potieba. Je vice a vice déti s autismem. Kam
tyto deti jednou piijdou? Je neudrzitelné, aby se o né starali pouze rodice.

R4: ,Jestli je takovych sluzeb dostatek? Rozhodné ne.

RS: ,,Sluzeb je Zalostné malo. Sama vozim dceru do Budéjovice. Je nutné, aby sluzeb pro

3

dospélé autisty bylo vic.*
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3 Diskuse

Poruchy autistického spektra zahrnuji velmi Sirokou skalu vyvojovych poruch, které je
velmi rtiznoroda i co se tyCe vyhlidek do budoucnosti, Sanci na zlepSeni v konkrétnich
oblastech, ¢i na kvalitni a Stastny zivot, proto vzdy do rodiny pfinese veliky neklid.
Clenové rodiny se vyrovnavaji s nastalou situaci rizng, zalezi na jejich osobnostnich
rysech, a také na podminkach, ve kterych se rodina nachazi, ¢i na pevnosti vazeb mezi
nimi. Neni ojedin¢lé, Ze silnou davku stresu rodina neunese a rozpada se (Hrdlicka
a Komarek, 2014). To potvrzuje 1 mé vyzkumné Setieni. VéEtsSina respondentek uvedla, ze
nedlouho po uréeni diagnézy ditéte otec rodinu opustil. Pro tyto matky vznika o to t€zsi
situace, protoze jsou na péci o dité samy, a jsou ¢asto velmi vy¢erpané. Pokud je v rodiné
dit¢ s PAS tak casto neni vV moci jednoho ¢lovéka problémy s tim spojené zvladnout.
Podpora nemusi byt nutné pouze v roding. Pro dité je vhodné, pokud je zapojeno i okoli.
Vhodnym nastrojem ke zvladnuti situace mize byt vytvotreni tymu okolo ditéte (TOD).
Tato podpora mize byt zprostfedkovana riznou formou, napt. pomoci socialnich sluzeb,
piatel, homesharingu, terapeutt, dalSich rodin s ditétem s PAS apod. (Mikolas, Pfemysl,
psychoterapeut a psycholog, prednaska, Tym okolo ditéte, Autis Centrum Ceské
Budgjovice, 10. 11. 2023).

Vyzkumny soubor zahrnuty do praktické ¢asti této prace vyuzival socialni sluzby tii
specializovanych pracovist — APLA Jizni Cechy, Autis Centrum a Stella odleh¢ovaci
sluzba. Tyto socialni sluzby nabizeji ranou péci, odlehcovaci sluzby a socialn¢ aktivizacni
sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim. Mimo socidlni sluzby nabizeji
I riznorodé terapie, cviéeni, nacviky, setkavani, kurzy a mnoho dalSich aktivit pro déti
s PAS a jejich rodiny (APLA Jizni Cechy, 2022, Autis Centrum, 2022).

Respondentky hodnotily socialni sluzby velmi pozitivné. Z vyzkumu je patrné, ze
predstavy rodi¢l se ve vétsiné piipadd shoduji s deklarovanymi pfinosy vyuzivanych
socialnich sluzeb. Respondentky uvedly, Ze na zac¢atku spoluprace se socialnimi sluzbami
ocekavaly piisun informaci a rad. Tyto skutecnosti jsou také uvadény jako piinosy
socialnich sluzeb. TotéZz plati 1 u pfedstavé o pomoci Srozvojem ditéte. Ocekavani
a pfinosy socialnich sluZzeb se shoduji i v dalSich bodech. MiZeme z toho vyvodit, Ze
kvalita nabizenych sluzeb odpovida ocekavani poptavce. To vSak jesté nepotvrzuje
skutecnost, Ze by respondentky byly se stavem socidlnich sluzeb spokojeny. Z rozhovort
se dovidame, ze respondentky vidi v socialnich sluzbach né€kolik ptilezitosti ke zlepseni.

Jako nejvetsi nedostatek respondentky uvadely casovou dostupnost sluzeb. Praly by si
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konkrétni socialni sluzbu vyuzivat ¢astéji, ale z divodu velkého zajmu dalSich uzivatelil
sluzby tuto moznost nemaji. Tuto skute¢nost potvrzuji predevsim klienti odleh¢ovacich
sluzeb a tydennich stacionari. O této problematice pojednava ve své publikaci Thorova

A4

(2016), ktera uvadi, ze predevsim u déti s tézsi formou PAS, s chovanim naro¢ného na
pécCi a agresivnim chovani, neexistuje v soucasné dobé nabidka odlehcovacich sluzeb.
Pficiny vidi v kapacité zatizeni. Bohuzel, tyto déti tak propadavaji sitem a starost a péce
0 né, je pouze na rodidich (Kie¢kova a Simacek, 2018) Jak jsem jiz zminila vyse, miij
vyzkum nezahrnoval rodice déti s extrémni naro¢nosti na péci. To je pravdépodobné
zpusobeno jejich niz8§im zastoupenim mezi rodi¢i déti s PAS a také jejich extrémnimu
vytiZzeni, pro né€Zz jim nezbyva Cas pro aktivitu na socidlnich sitich, pfipadné na
poskytovani rozhovord.

Vyzkum se také zabyva otazkou socialnich sluzeb pro dosp€lé osoby s PAS. VétSina
dotazovanych rodict ve svych odpovédich uvedla, ze by si ptali pro své déti vyuzivat
sluzeb chranéného bydleni ¢i tydenni staciondfe, nebo jinou formu bydleni s pomoci.
Zaroven vSichni dotazovani se shoduji v tom, Ze je nedostatek socidlnich sluzeb pro
dospélé osoby s PAS. Tento fenomén doklada také publikace vydana spolkem Nad¢je pro
déti upliiku (Kieckova a Simacek, 2018), ve které je problematika zmapovana

a podloZena podrobnou analyzou.
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ZAVER
Cilem mé bakalatské prace bylo seznamit ¢tenafe s problémy, které mize vnést do rodiny
narozeni ditéte s PAS a prozkoumat moznosti, jak se tyto problémy daji alespon ¢astec¢né

fesit s pomoci socialnich sluzeb nabizenych v Ceskych Budéjovicich. Z rozhovort, které

jsem vedla s matkami déti s PAS, vyplyva nékolik zajimavych skute¢nosti:

1. Jak lze ptedpokladat, ditéte s PAS je téZkou zkouskou pro partnerské souziti koncici
neziidka odloucenim. To vSak pecujici matky navzdory narocnosti péce o doty¢né dité
hodnoti vesmés jako tlevu, zejména pokud se jim dostane kvalitni podpory odjinud. To

podtrhuje velky vyznam socialnich sluzeb pro tyto rodiny.

2. Informovanost o projevech PAS u malych déti a o existenci socialnich sluzeb pro jejich
rodice se lepsi, mimo jiné i diky moznosti podélit se o zkuSenosti jinych rodi¢l na socidlni
siti Facebook. Dostupnost a kapacita téchto sluzeb je vSak stidle vnimana jako
nedostateéna dokonce i v krajském mésté, jakym jsou Ceském Bud&jovice. Viechny
instituce nabizejici zde socialni sluzby pro rodiny déti s PAS jsou rodi¢i hodnoceny
vesmés velmi pozitivné. Je vSak patrné, ze nadSeni a zapal, s jakym jsou tyto instituce
zpravidla zakladany, nemusi dlouhodobé udrzet vysokou troven, coz je rodi¢i vnimano

velmi citlivé a patrné to ma vliv na preferenci vybéru sluzby.

3. Vyhled do budoucnosti déti s PAS vcetné mozného bydleni, partnerského Zivota
a pracovniho uplatnéni je pro rodice velmi bolestné téma, které by si zaslouzilo vétsi
zajem v odbornych kruzich. Pro klid rodict by byl idealni stav, kdy by nabidka stacionait
a chranénych bydleni byla schopna vyhovét poptavce.
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Ptiloha I - Seznam otazek polostrukturované¢ho rozhovoru

© oo Nk 0w

[EEY
©

Prosim, sdélte mi zékladni idaje o Vés, vasi rodiné a VaSem ditéti (bydliste, vek,
diagndza ditéte, vek, kdy jste si poprvé vsimli jeho odlisného vyvoje, vase aktudlni
rodinna a finanéni situace atd.)

Kter¢ socilni sluzby Vase dité navstévovalo? Které navstévuje i nadale?

Podle ¢eho jste vybiral/a vyuzivanou socialni sluzbu?

Jaké jste mél/a ocekavani od socialni sluzby?

Jak hodnotite spolupraci s pracovniky v socialni sluzb&?

Jak napliuji Vami vyuzivané soc. sluzby individuélni potfeby Vaseho ditéte?

V ¢em vidite piinos vyuzivané socidlni sluzby pro Vés a Vase dit¢?

Co byste na Vami vyuzivané socialni sluzb¢ zlepsili ¢i1 zménili?

Jak si ptedstavujete budoucnost Vaseho ditéte? (bydleni, pracovni uplatnéni,
partnersky vztah, zalozeni rodiny)

Které socialni sluzby by mohlo Vase dit¢ v dospélosti vyuzivat? Myslite, Ze jich je
dostatek?
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Ptiloha IT - Informovany souhlas

Informovany souhlas

Vézena pani, vaZeny pane,

jmenuji se Jana Sklibova a jsem studentkou Teologické fakulty JihoGeské univerzity
v Ceskych Budgjovicich, studijniho oboru Specialni Socialni a charitativni prace.
Obracim se na Vas s prosbou o spolupraci. V souc¢asné dob& vypracovavam zavére¢nou
praci na téma Rodina s dité¢tem s PAS, ve které provadim vyzkum, jehoZ cilem je
komplementovat teoretick¢é poznani vymezené¢ho tématu prace, a na jeho podkladé
prozkoumat mozZnosti socialnich sluzeb pro rodiny s détmi s PAS v Ceskych
Bud¢jovicich. K ziskani dat bude pouZita technika polostrukturovaného rozhovoru, ktery
bude trvat cca. 30-50 minut. Rozhovor bude nahravan a posléze preveden do pisemné
podoby. Pokud s ucasti na vyzkumu souhlasite, pfipojte prosim podpis, kterym

vyslovujete souhlas s nize uvedenym prohlasenim.

ProhlaSeni
ProhlaSuji, Ze souhlasim s ucasti na vySe uvedeném vyzkumu. Studentka mne
informovala o podstaté vyzkumu a seznamila mne s cili, metodami a postupy, které budou
pii vyzkumu pouzivany. Souhlasim s tim, ze vSechny ziskané udaje budou anonymn¢
zpracovany a pouzity vyhradné pro tcely vypracovani zavérecné prace studentky.

Meél/a jsem moznost si vSe fadné, v klidu a v dostatecn¢ poskytnutém cCase zvazit
a zeptat se studentky na vSe pro mne podstatné a potfebné. Na tyto dotazy jsem dostal/a
jasnou a srozumitelnou odpovéd'.

Prohlasuji, ze beru na védomi informace obsazené v tomto informovaném souhlasu.
Souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych udaji ucastnika vyzkumu v rozsahu,
zpusobem a za ucelem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti
originalu, z nichZ jeden obdrzi u€astnik vyzkumu a druhy studentka.

Jméno a pfijmeni ucastnika vyzkumu:

Podpis ucastnika vyzkumu:
\% Dne
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Ptiloha III - Seznam vybranych nadaci

e Nadace Charty 77, konto Bariéry — www.kontobariery.cz

e Vybor dobré vile — Nadace Olgy Havlové — www.vdv.cz
e Nadaéni fond J&T — www.nadacnifondjt.cz

e Nadace Nase dité — www.nasedite.cz

e Détsky mozek — www.detskymozek.cz

e Spolec¢nost duha — www.duhatu.cz

e Olivova nadace — www.olivovanadace.cz

e Nada¢ni fond sounalezitosti — www.sounalezitost.cz

e Nadace Agrofert — www.nadace-agrofert.cz

e Zivot détem — www.zivotdetem.cz

e FEtela — www.etela.cz
e Nadace Adra — www.adra.cz/nadace-adra

e Fond Sidus — www.fondsidus.cz

e Nada¢ni fond Rafael détem — www.rafaeldetem.cz

e Nadacni fond Klape To — www.klapeto.eu

e Nadace NOVA — www.nadacenova.cz

e Skils Nada¢ni fond — www.skils-nadacni-fond.cz

e Aut Talk — www.auttalk.cz
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Kli¢ova slova: porucha autistického spektra; dit¢ s PAS; rodina; socialni sluzby.

Abstrakt

Cilem mé bakalaiska prace bylo seznamit ¢tenafe s problémy, které muze vnést do rodiny
narozeni ditéte s poruchou autistického spektra (PAS) a s moznostmi podpory, které se
témto rodinAm miize dostat prostfednictvim socialnich sluzeb nabizenych v Ceskych
Budg&jovicich. Teoreticka ¢ast prace se zabyva souasnym vymezenim PAS, specifikuje
problémy rodin s dité¢tem s PAS a vymezuje oblast socidlnich sluzeb se zaméfenim na
tyto deti. Prakticka ¢ast obsahuje kvalitativni analyzu polostrukturovanych rozhovoru
srodi¢i déti s PAS vyuzivajicimi socialni sluzby v Ceskych Budg&jovicich. Vgechny
vyuzivané sluzby byly rodi¢i hodnoceny vesmés velmi pozitivn€, VétSina z nich by si
piala moznost jejich Castéjsiho vyuzivani, nebo kratsi ¢ekaci dobu. Rodice téZ vnimaly
nadSeni a zapal pracovnikt téchto sluzeb, coz mélo vliv na jejich vybér. Nejvice je
znepokojovala nejasna budoucnost jejich déti a nedostatek sluzeb pro dospélé osoby
s PAS.

ABSTRACT
Title: Family with Child with Autism Spectrum Disorder
Key words: Autism spectrum disorder (ASD); child with ASD; family; social services.

The aim of my bachelor's thesis was to acquaint the reader with the problems that the
birth of a child with autism spectrum disorder (ASD) can bring to a family and with the
possibilities of support that these families can receive through the social services offered
in Ceské Budgjovice. The theoretical part of the thesis deals with the current definition of
ASD, specifies the problems of families with a child with ASD and defines the area of
social services focusing on these children. The practical part contains a qualitative
analysis of semi-structured interviews with parents of children with ASD that use social
services in Ceské Bud&jovice. All the services used were generally evaluated very
positively by the parents, most of them would appreciate a possibility of using them more
frequently, or a shorter waiting time. Parents also perceived differences in enthusiasm of
the workers of these services, which apparently influenced their choice. They were most
concerned about the uncertain future of their children and the lack of services for adults
with ASD.
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