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Uvod

Definici rodiny miizeme najit v mnoha publikacich, kazdy z autort popisuje rodinu po
svém, ale jejich nazory se shoduji v tom, Ze rodina je pro kazdého z nés prvni socialni skupinou,
do které se dostdvame a je to prave rodina, kterd ma na dité vliv jiz od raného véku a poskytuje
mu prvotni informace o svéte, ale 1 o vécech v oblasti socidlnich kontaktil, vzdélavani a ma vliv
na celkovy rozvoj ditéte.

Ne vzdy je ale narozeni ditéte radostnou zpravou, v tomto piipadé to mize byt praveé
narozeni ditéte se zdravotnim postizenim. Pro rodinu je narozeni takového ditéte obrovskou
zménou v jejich dosavadnim zivot€ a nese s sebou také mnoho zodpovédnosti a zatéze, ktera je
na rodicCe kladena.

Tato prace nese ndzev Rodina a dité se zdravotnim postizenim. Uz z nazvu vyplyva,
o ¢em bude tato prace pojednavat, jeji jednotlivé ¢asti si ale v ivodu priblizime. Prace je
rozdélena na dvé Casti, Cast teoretickou a ¢ast praktickou.

V prvni kapitole teoretické ¢asti budeme popisovat rodinu, jeji zakladni
charakteristiku, popiSeme si jednotlivé druhy rodin a funkce, které by méla rodina obstaravat.
Poté se budeme vénovat rodinam, které maji dit¢ se zdravotnim postizenim, zde si popiSeme,
jakymi fazemi pfi zjiSténi této skutecnosti rodina prochazi. S ptichodem ditéte s postizenim
ptichazi obvykle mnoho zmén, zméni se chod celé domdacnosti, veSkeré aktivity se musi ditcti
piizpisobovat apod. V tomto piipadé mtze dochazet k opomenuti zdravého ditéte, které je
najednou odsunuto do pozadi. Sourozenectvi je tedy dalsi Casti této kapitoly, kterou se budeme
zabyvat. PopiSeme si, jak sourozenci reaguji na pfichod bratra/sestry s postiZenim a jak
jednotlivé druhy postizeni ovliviiuji spole¢né souZziti obou sourozencd.

V dalsi kapitole se budeme vénovat porucham autistického spektra. V této samostatné
kapitole si ptiblizime zakladni terminologii, etiologii tohoto postiZeni, jeho projevy a jednotlivé
druhy. Toto postizeni se mize projevovat s riznymi piiznaky, ale kazdé dité s poruchou
autistického spektra vyZaduje individudlni péci a jiné metody pro zlepSeni jeho stavu.

Posledni kapitola teoretické ¢asti bude popisovat moznosti podpory pro rodiny s détmi
s postizenim. Zde se budeme zabyvat intervenci, ktera se rozdéluje podle jednotlivych resortt,
které poskytuji pomoc. PopiSeme si jednotlivé instituce, ale také mnohé sluzby, které mtize
rodina vyuzit ke zlepSeni zdravotniho stavu ditéte, ale jsou to i sluzby, které podporuji celou
rodinu a snazi se o celkové zlepSeni rodinné pohody.

V praktické Casti navaZzeme na €ast teoretickou a budeme pracovat s rodinami, které
mayji dit€ s poruchou autistického spektra. Pomoci rozhovoru s rodi¢i se budeme zabyvat vztahy

mezi rodi¢i a détmi, pfedev§im sourozeneckym vztahem. Bude nas zajimat, jak zdravi
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sourozenci reagovali na pfichod ditéte s poruchou autistického spektra a také jak spolu
sourozenci vychdzeji. Pro tuto ¢ast prace nam poskytnou informace konkrétni rodiny, které
vyuzivaji sluzeb organizace Za sklem, ktera se na tohle postiZeni specializuje a zabyva

se intervenci rodin s détmi s poruchou autistického spektra.

Cilem bakalaiské prace je shrnout zakladni informace o rodiné a ditéti s poruchou
autistického spektra a podrobnéji se zaméfit na vztahy v rodin€ a na to, jak postizeni ovliviiuje
rodinu jako celek, popsat nasledky, které¢ spolu s pfichodem postizen¢ho ditéte do rodiny
pfichazi. Prace dale popisuje vztahy mezi rodinnymi pfisluSniky, zejména vztahy mezi
sourozenci. Dale se prace zabyva rodinnou intervenci, ranou péci a dalsimi institucemi a
sluzbami, které rodiny mohou vyuzivat. Diléi cile této bakalaiské prace tedy zni:

e Popsat a rozebrat problematiku sourozeneckych vztahti v rodinach s ditétem
s poruchou autistického spektra a zaméiit se na zdravého sourozence a
celkovou stabilitu rodiny.

e Nastinit jednotlivé druhy poruch autistického spektra a podrobné&ji popsat
problematiku téchto poruch.

e Zjistit, jaké sluzby jsou v ramci centra Za sklem pro rodiny s détmi s poruchou
autistického spektra mozné a zda je tyto rodiny aktivné vyuzivaji, jak moc jim

tyto sluzby pomahaji.



TEORETICKA CAST



1 Rodina

Pod pojmem rodina si miizeme ptedstavit nékolik vyznami, pro kazdého znamena
a je zakladnim Cinitelem socialni kultury. Setkavame se s riznymi definicemi pojmu rodina.
Kazdy autor popisuje rodinu z jiné¢ho hlediska.

V sociologickém pojeti je rodina popisovana jako solidarni skupina osob navzajem
spjatych manzelstvim, ptibuzenstvim nebo adopci, které spolu dlouhodobé ziji a jejiz clenové
jsou zodpovédni za vychovu déti. Vyrost (1998, s. 304) popisuje rodinu takto:

., Rodina je jakymsi nejuniverzalnéjsim socializacnim cinitelem, ktery poskytuje jedinci
identifikacni vzory, seznamuje ho s predpokladanym chovanim pro muzskou a Zenskou roli. Uci
Jjedince reagovat zadoucim zpiisobem v procesu interakce a umoziuje mu praktické ovéreni
ziskanych dovednosti v ramci rodiny. Uplatiuje se jako regulator chovani jedince a poskytuje
mu spolecensky Zddouci normy. Pod vlivem rodinného piisobeni se vytvari postoj
k personalnimu okoli, k sobé samému i spolecnosti obecné. "

Z hlediska psychologie, nahlizime na rodinu jako na prvni a také velmi silny Cinitel
pfi utvareni jedince. Pro kazdé dité je rodina primarni socialni kontakt, diky kterému se potom
rozviji veskery dalsi rozvoj jedince. Rodina ovliviiuje dité po strance fyzické i psychické.

Végnerova (2008, s. 589) popisuje rodinu jako ,, diilezitou socidlni skupinu, kterd pini
celou radu biologickych, ekonomickych, socidlnich a psychologickych funkci. Poskytuje svym
Cleniim potiebné zdzemi, uspokojuje jejich potreby a zprostiedkovava zkuSenosti, které nelze

ziskat jinde. Kazdy jedinec zde ma urcité role, které se stavaji soucasti jeho identity.

1.1 Zakladni funkce rodiny

Od rodiny se o¢ekava, ze bude pro dité nejlepSim prosttedim pro prvotni kontakt
se svétem a s jeji pomoci bude dochazet ke spravnému vyvoji ditéte. Prehled jednotlivych
funk¢ni nabizi ve své publikaci Kraus (2001); Vagnerova (2008) srov.:

e Biologicko — reprodukcni funkce (rozmnozovaci) — dulezita je nejen pro konkrétni
rodinu, ale i pro celou spolecnost. Reprodukéni funkce neboli akt rozmnozovéani,
uspokojuje biologické a sexudlni potteby jedince, diky cemuz dochéazi k zachovani rodu
a druhu.

e Socidalne — ekonomickd funkce (vyzivovaci) — ruzna socialni postaveni definuje ruzné
socialni 1 ekonomické moznosti. Historicky tento fakt ovlivnil kazdou dobu 1 kazdou
skupinu. Rodi¢e maji povinnost zabezpecit své dité natolik, aby byly zabezpeceny jeho
zakladni potteby, aby dité nestradalo ani po materidlni strdnce. M¢lo dostatek obleceni,

7



jidla, pomiicky do Skoly apod. Zaroven je rodina diilezita pro spravny chod ekonomiky
celé spolecnosti.

Ochranna — spoc¢iva v uspokojeni zakladnich potieb ditéte, tzn. potieb biologickych,
hygienickych a zdravotnich. Dit¢ musime chranit pfed vSemi nepiiznivymi jevy
spolecnosti. Je to velmi dilezita funkce pro celkovy rozvoj ditéte. Od utlého véku
by se mélo v rodin¢ citit bezpecné.

Socializacné — vychovna — dit€ od své rodiny piebird ur€ité chovani a navyky, které jsou
typické pro danou spolec¢nost, ve které zije. Dulezitou roli zde hraje vychova, pro dité
je diilezity partnersky vztah mezi rodici, ale také musi dodrzovat stanovena pravidla,
ktera jsou v rodiné nastavena. Z hlediska socializace, by mélo mit dit¢ moznost travit
Cas také se svymi vrstevniky, ale patii sem také spoleéné aktivity s rodinou.

pocit bezpeci, méla by mu projevovat dostatek porozuméni a v neposledni fadé lasky.
Je dilezité naplnovat citové potieby ditéte, aby bylo v dospélosti schopno spravné

navazovat citové vazby.

1.2 Druhy a poruchy rodiny

Druhy rodiny

Rodina se zpravidla sklada z matky, otce a jednoho ¢i vice déti. Ne vzdy je ale rodina

kompletni. Kraus (2008) vymezuje 4 typy rodin z hlediska jejiho fungovani:

Funkcni rodina — rodina je schopna zabezpecit dité, jsou napliiovany jeho potieby
a rodina funguje bez potizi.

Dysfunkcni rodina — v takové rodiné muize vést k urcitym problémlim napf. mezi
partnery, mize dochazet k nerespektovani jednotlivych ¢lenii rodiny a nedochazi k
naplnéni vSech funkci, dit¢ tak mliZe byt ohroZeno.

Afunkcni rodina — rodina neni schopna plnit Zadné funkce, které jsou duleZzité pro rozvoj

ditéte a jeho vyvoj i budouci zivot je tak velmi narusen.

Poruchy rodiny

Ne vzdy je rodina pro dité tim spravnym zdzemim, které je dobré pro jeho vSestranny

rozvoj. VSechny déti nemaji moznost vyrustat v idealnich podminkach a prostiedi. Nékteré déti

ani nemaji to Stésti, aby se svymi rodi¢i navazali sprdvny harmonicky vztah. K porucham

nejcastéji dochdzi z divodu urcitého selhani rodict.

Porucha biologicko — reprodukcni — z néjakého dtivodu se v rodin€ nemohou rodit déti

anebo se rodi déti poskozené. Divody mohou byt rizné. MiZe jit o manZzele, ktefi
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nemohou nebo nechtéji mit déti. Dalsim divodem muze byt rozeni déti do Zivotné
neptiznivych podminek. Porucha mulze souviset také se stupném postizeni,
at’ uz télesného, duSevniho anebo smyslového. Vyskyt postizeni piinasi fadu komplikaci
pro fungovéani rodiny i pro jeji jednotlivé ¢leny (Dunovsky, 1986, Kraus, 2001).

e Porucha ekonomicko — zabezpecovaci — rodi¢e nejsou z néjakého duvoduschopni
dostate¢né financné zabezpecit svoji rodinu, nejsou schopni se zapojit do vyrobniho
procesu spolecnosti. Je to nejcastéji zplUsobeno patologickym rysy rodicu,
tzn. psychickd anomadlie, alkoholismus, delikvenci nebo mentalni retardace rodici.
Dalsi faktor, ktery ovliviiuje zabezpecCeni rodiny je typ rodiny. Pokud je rodina
kompletni, oba rodic¢e chodi do zamé&stnani a rodinny rozpocet je spolecny. V neuplnych
rodinach, ziistava starost o finance na jednom z rodi¢ti a rodina musi vychazet pouze
zZ jednoho piijmu (Dunovsky, 1986, Kraus, 2001).

e Porucha emocialni neboli ochranna — tato funkce je popisovana jako jedna
z nejdulezitéjsich, jakékoliv jeji naruSeni muze vyrazné zasdhnout jednotlivé cleny
rodiny. Pro dit€¢ znamena rodina pocit jistoty a bezpeci. K porucham této funkce mtize
dojit v disledku rozvodu rodic¢t, problémiim v roding, které jsou pfenaSeny na déti a ty
se poté citi ohrozeny (Dunovsky, 1986).

e Porucha socializacné — vychovna — je dulezité, aby byl vztah rodice s ditétem na
pratelské trovni, nesmi ale chybét dodrZzovani zasadnich stanovenych pravidel. Pokud
se z n&jakého divodu rodi¢e nejsou schopni o dit¢ starat, hovoifime o poruse
socializa¢né — vychovné. Tu mzeme rozdélit do tii skupin, podle jejich pficin:

Skupina 1: Rodice se o dité nemohou starat

Rodi¢e o dit€¢ maji zajem, ale situace jim nedovoluje se o né& dostatecné postarat.
Nemohou se o dité postarat z objektivnich divodid, coz mohou byt neptiznivé zivotni situace
(pfirodni katastrofy, devastace prostfedi), poruchy fungovani spolecnosti, ve které rodina zije
nebo jsou to poruchy rodinného systému (velky pocet déti, rodi¢ ve vykonu trestu).
Skupina 2: Rodice se o dité nedovedou starat

Zde nedochazi ke spravnému uspokojeni zakladnich potieb ditéte, a to z divodu

nezralosti rodi¢l, tedy nizkému veku. Rodi¢e nejsou schopni ditéti zajistit podminky

pro spravny piirozeny vyvoj.



Skupina 3: Rodice se o dité nechtéji starat.
Pti¢inou byvaji zejména poruchy osobnosti rodi¢i. Rodice se o dité nestaraji vibec,
nebo minimalné. Neplni funkce, které by mél rodi¢ plnit a dité se tak stava sirotkem, 1 piesto,

7e ma rodice (socialni ositeni) (Dunovsky, 1986, Kraus, 2001).
1.3 Prichod ditéte se zdravotnim postiZzenim do rodiny

Narozeni ditéte je velmi radostnou zpravou, kterou doprovazi pocity Stésti, ty mohou
byt ale nahrazeny zcela odliSnymi pocity, pokud rodina zjisti, Ze se jim narodilo dité
S postizenim. V tomto piipadé se objevuji negativni pocity, rodice si vyc€itaji, pro¢ zrovna oni
nemohli pocit zdravé dité, propadaji beznadéji a pocitu selhani. Pro kazdou rodinu jsou reakce
na tuto situaci odlisné, tyto reakce hodné ovlivituje nékolik faktort, které mohou vést k naruseni
psychického stavu rodica.

Prvnim z faktorii miZzeme zminit dobu, kdy se rodice o postizeni ditéte dozvedéli,
pokud je postizeni patrné jiz v t¢hotenstvi, rodina mé delsi €as na smifeni se s touto skutecnosti,
maji vice ¢asu na vyhledavani informaci o daném postizeni. Maji tim padem delsi dobu na to,
aby se na prichod ditéte s postizenim pfipravili. Pokud se o progndze ditéte dozvi
az po narozeni, faze Soku se miiZze projevovat ve vétsi mife, jelikoZ je tato skutecnost pro rodinu
nova a neocekavana.

Pokud se postizeni objevi u zcela intaktniho ditéte, je tato skutecnost pro rodice,
ale hlavné pro dité velmi t€zko zvladatelna. K postiZzeni intaktniho ditéte miize dojit v disledku
nehody, nebo dlouhodobé nemoci (Havelka, BartoSova, 2019).

Dalsi z dtlezitych faktort, je druh a intenzita zdravotniho postiZeni, pokud je postiZzeni
natolik tézké, Ze jedince omezuje v osobnim Zivoté a ovliviiuje také kvalitu jeho Zivota.
Cim t&z3i postizeni je, tim vice narokti bude na rodinu kladeno a musi se pfipravit na kompletni
zménu zivotniho stylu.

Finan¢ni prostfedky rodiny také z urcité ¢asti ovliviiuji chod rodiny. Vyssi finan¢ni
pfijem znamena pro rodinu i postizené¢ dité¢ vice moznosti jako jsou napft. specidlni pomiicky,

nehrazené pojistovnami, ¢i soukromé rehabilitaéni nebo ozdravné pobyty.
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1.4 Adaptace rodiny na narozeni se zdravotnim postiZenim
Pro rodinu a zejména rodice je velmi dualezity fakt pfijeti, ze jejich dité je postizené.
Casto piichéazeji na fadu otazky: ,, Proc zrovna moje dité? ** apod. Faze piijeti popisuje mnoho
autortl, jejichz definice se pfevazné shoduji. V této bakalafské praci si blize ptiblizime dvé
dé€leni téchto fazi. Jako prvni autor, kterého uvedeme, je Matéjcek (2001), ktery ve své publikaci
rozdéluje faze prijeti na pet casti:
1. Faze Soku a popreni
Tato faze se zpravidla objevuje jako prvni, kterou rodi¢e zazivaji. Pfichazeji pocity
smutku, uzkosti, hledaji vinika, ¢asto obvinuji i sebe. Necht¢ji si pfipustit, ze zrovna jejich dité
je nemocné. V této fazi rodice nejsou schopni piijimat rady a doporuceni k dané situaci, jelikoz
jsou Sokovéani z této nové situace a nejsou schopni raciondlné uvazovat nad zménami, které je
Cekaji. Je dulezité, jakym zplsobem a kdy se o postizeni svého ditéte dozvédéli.
Vinikem se Vv tomto piipadé stava lékar, ktery je zpravidla prvni, kdo jim tuto skutec¢nost
oznamuje.
2. Faze bezmocnosti
Rodice jsou schopni o postiZeni ditéte uvazovat, situace je ale stale nova a narocna na
uvédoméni. Mohou se objevovat vlastni viny, rodi¢e hledaji pfic¢inu, boji se, co o nich fekne
okoli. V této fazi rodice uz vi, ze budou potiebovat odbornou pomoc, nedokazi si ale piedstavit,
jak by jim nékdo mohl pomoct a jak by dana pomoc méla vypadat. Rodi¢e piijimaji nové
informace o daném postiZeni a také o moznostech, které jsou pro n¢ vhodné, napt. doporuceni
na specialni centra, pomoc v oblasti socialnich sluZeb apod.
3. Faze postupné adaptace a vyrovnani s problémem
V tomto obdobi jsou rodi¢e schopni piijimat konkrétni informace k danému typu
postizeni, moznosti vyuZiti 1éCby, terapii. Také je dobré doporucit sluzby rané péce nebo
specidlné pedagogicka centra. PfestoZe se rodice jiz zajimaji o redlna fakta k danému postiZeni
(pfi¢iny, prognoza aj.), stale se do situace velmi intenzivné promita jejich emocni proZivani.
Stale jsou bézné obavy a strach, ze novou situaci nebudou moci zvladnout, citi se Casto
bezmocné.
Pfi vyrovnavani se s postizenym ditétem, miZze mezi rodi¢i dochazet k vzdjemnému
obvinovani, rodice obvinuji sami sebe nebo jeden druhého. Rodi¢e mohou na situaci reagovat
popirdnim (nerespektovani a nepfijimani realnych skutecnosti), hledanim néhradniho feSeni

(neveénuji se ditéti, ale pln€ se vénuji napt. svému zaméstnani).
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4. Faze smlouvani
Stale nemiizeme mluvit o Uplném pfijeti a smifenim se s diagnozou ditéte. Rodice
pfijimaji danou skutecnost, respektuji informace o diagnoze, ale pofad je neopousti nad¢je
na zlepSeni stavu ditéte. Objevuji se pocity Unavy, rodi¢e jsou vycerpani. Je dilezita pomoc
ze strany specidlné pedagogické péce. Tato péce by méla byt dlouhodoba a zadit vyuzivat téchto
sluzeb by méla rodina co mozna nejdiive.
5. Faze realistického postoje
Tato faze je posledni, rodie jiz k diagndze ditéte pfistupuji realisticky, nemaji
nerealnd ocekavani na zlepSeni stavu a uci se s danou skute¢nosti fungovat v bézném Zzivote.
Adaptace na tuto novou skute¢nost muze trvat velmi dlouho. Rodice zjist'uji moznosti podpory,
pro dité hledaji vhodnou pomoc. Pro celou rodinu je dalezité si uvédomit, Ze postizeni ditéte
sebou nese 1 ur€itd rizika v urcitych situacich.
Pipekova (2010) ve své publikaci uvadi déleni jednotlivych fazi nasledovné:
1. Faze Soku, iracionalniho mysleni a citéni
Rodice reaguji n€kdy az nevhodné, jsou zmateni a nejsou V této fazi schopni raciondlné
pfemyslet o nové ziskanych informacich.
2. Faze poprent
Tuto fazi popisuje autorka také jako uték ze situace. Rodice nechtéji ptijmout, Ze jejich
dité neni zdravé, mysli se, Ze se n€kde stala chyba.
3. Fdze smutku, zlosti, uizkosti a pocitu viny
Rodice hledaji vinika ¢asto u druhych lidi, vi¢i kterym se miize objevovat také
agresivni chovani.
4. Faze rovnovahy
V tomto obdobi se u rodi¢ii snizuje pocit uzkosti, namisto toho se rodie snazi
vyhledavat rodiny, které jsou ve stejné situaci jako oni. Toto obdobi trva nékolik tydnu nebo
mésict.
5. Faze reorganizace
U této faze rodice berou dit€¢ takové, jaké je a jsou schopni pfemyslet nad jeho
budoucnosti.

Ne vSichni rodice této faze dosahnou.
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1.5 Sourozenectvi

Pro kazdou rodinu, do které se narodi dité se zdravotnim postizenim, je diilezité, aby
drzela spolu a celé rodina tuto novou situaci ustala. Tato zprava mize v rodi¢ich probudit pocit
bezmocnosti, predstavy, které méli pted narozenim ditéte jsou zcela odlisné. V roding je nutné
provést urCité zmeény, je tieba se prizplsobit potiebam postizeného ¢lena domadcnosti.
Pro vétSinu rodin tato zména spociva predevsim v tom, Ze jeden z rodicul, nejCastéji matka,
opusti své zaméstnani a plné¢ se vénuje ditéti. Pfichod nového ¢lena rodiny by mél celkové
vztahy v roding€ posilit a celou rodinu pozitivné utuzit. Vztah rodic¢i mize byt ale i narusen,
Vv krajnich ptipadech mlze otec rodinu opustit, jelikoz se boji, Ze by danou situaci nezvladl,
nebo nema zdjem o takové dité. Zmeény V celkovém fungovani rodiny piisobi také na déti
zdravé, které se s prichodem svého sourozence dostavaji do zcela nové situace, mnohdy se musi
o svého sourozence starat, kdyz jsou rodice nepfitomni. Na zacatku této kapitoly jsme struc¢né
popsali dopady, které mohou nastat v rodin¢ s ptichodem ditéte s postizenim. Nejen vztah
rodici, ale 1 vztah mezi ostatnimi détmi v rodin€ byva touto situaci ovlivnén. Sourozenecky
vztah miizeme popsat jako nejdelsi a velmi silny vztah pro oba sourozence. Vztah rodicu s
ditétem je pro n¢j také velmi duilezity, ale bratr nebo sestra je prvni ¢lovek, se kterym dité
navaze vrstevnicky vztah. Tento vztah hodné ovliviiuje v€kovy rozdil sourozenci, ¢im je tento
rozdil mensi, maji sourozenci podobné z4jmy a lépe nachazeji spole¢na témata k povidani.
Prozivaji spolu prvni rozepte, utvaii spolecnd pratelstvi, sdileji spolecné zajmy a zazitky.
MIladsi sourozenci k tém star$im vzhlizi, napodobuji je a uci se od nich, ¢asto je také bratr nebo
sestra prvnim, komu se mladsi sourozenec svétuje. Travi spolu mnoho Casu, v raném détstvi
travi ¢as hranim, malovanim, s pfibyvajicim v€kem se ¢innosti méni, stale vSak sourozenci
ovliviuji jeden druhého ve svém vyvoji. Mlizeme tedy fict, Ze sourozenectvi zna¢né ovliviiuje
vyvoj druhého ditéte po vSech strankach. V psychosocidlnim vyvoji je dit€ sourozencem znacné
ovlivnéno, prebird od star§iho sourozence typy chovani, uci se od néj, jak navazovat vztahy
s ostatnimi, jak se zachovat v urcitych situacich (Havelka, BartoSova, 2019).

Pokud se stane to, Ze se rodin€ narodi dité s postiZzenim, mliZe byt sourozenecky vztah
narusen. Je stézejni, aby rodiCe zdravého sourozence dostatecné informovali, aby bylo dité
schopno spravné pochopit, jaka situace nastala a jaké zmény piinasi. Rodic¢e by také neméli
zdravého sourozence opomijet, méli by se snazit mu vénovat dostatek Casu, je dlilezité vénovat
se obéma sourozencim stejn¢, snazit se nedé¢lat rozdily, nepovySovat jednoho nad druhym.

Mohou ale nastat dvé rizikové situace, pii kterych dochazi k naruseni rodinnych vztahi
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a neptizniveé ovliviiuji zivot sourozencii a mohou vést k velkym problémtim v celé rodin€. Tyto
situace popisuje ve své publikaci Vagnerova (2004) a jsou to:
e  Odsunuti zdravych jedincit do pozadi

Sourozenec s nemoci, ¢i zdravotnim postizenim, vyzaduje vice pozornosti i péce, a tak
mnohdy nezbyva tolik ¢asu na dit¢ zdravé. Od zdravého ditéte se najednou ocekava, ze bude
samostatné, bude pomahat a podporovat svého postizeného sourozence. Zdravé dité muze
postupné ziskavat pocit ménécennosti a bezvyznamnosti. Svému sourozenci zavidi pozornost
rodici a Casto na sebe mlze upozornovat nevhodnym chovanim.

o Koncentrace zajmu na zdrave dité

V tomto piipad¢ jsou na zdravé dité kladeny pozadavky a ocekdvani, kterymi si rodina
vynahrazuje to, Ze jejich druhé dité je postizené. Rodice se snazi o to, aby alesponi jedno dité
bylo Gspesné, vykazovalo znamky dobrého chovani a prospivalo ve Skole nebo v urcité aktivite.
Rodice timto utvrzuji samy sebe, Ze jako rodice neselhali.

Oba vysSe zminéné varianty miZeme povazovat za extrémni, nebot’ je zdravy
sourozenec vystaven takové situaci, kterou neni schopen zvladnout. Témito pfistupy
ke zdravému sourozenci mohou rodi¢e zkomplikovat rozvoj zdravého ditéte (Vagnerova,
2004).

Sourozenecky vztah ovlivituje nékolik faktorti. Potadi, ve kterém se déti narodily,
zda je zdravy sourozenec starSi nebo mladsi. U star§iho sourozence miizeme ocekévat lepsi
pochopeni dané situace. Rozumi danému problému, miize si o ném sam vyhledat potiebné
informace. Je schopen respektovat, Ze jeho sourozenec s postizenim bude vyZadovat urcitou
péci a vice pozornosti od rodict. Pokud je zdravy sourozenec mladsi, mizeme se setkat
s nepochopenim toho, pro¢ se rodi¢e vice vénuji druhému ditéti. Zdravému sourozenci
v predskolnim veéku neni za potiebi sd€lovat diagnézu, ale spiSe se zamétit na mozné projevy,
které mize vidét u jeho sourozence.

Mohou se projevovat znamky agresivniho chovani, dité déla naschvaly, aby na sebe
upoutalo pozornost. Nerozumi tomu, pro¢ jeho bratr/ sestra mohou délat odlisné véci, pro¢ jsou
k nému rodice Castéji tolerantni. Setkdvame se také s tim, ze zdravy sourozenec napodobuje
chovani své sestry/bratra s postizenim. Dal§im faktorem ovlivitujici vztah mezi sourozenci je
pohlavi zdravého sourozence. Divky se zpravidla staraji a pomahaji se sourozencem bez ohledu
na pohlavi. Chlapci se ale spiSe snazi navazovat vztah se sourozencem stejného pohlavi

(Havelka, Bartosova, 2019).
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1.6 VIliv vybranych postiZeni na sourozenecké vztahy

Poruchy autistického spektra (PAS)

Déti s touto diagndzou jsou méné empatické, maji obtize v komunikaci. Mohou také
projevovat znamky agresivniho chovani a nerespektovani druhé osoby. Pro zdravé dit¢ je mit
takového sourozence, velmi obtizné. Souziti té€chto sourozenci se od klasického
sourozeneckého vztahu ponckud lisi, jelikoz déti s PAS mnohdy nemaji potfebu navazovat
se svymi vrstevniky jakékoliv socidlni vztahy. Netravi ¢as spole¢nou hrou a komunikaci,
ke svému sourozenci mohou prozivat ur¢ité negativni emoce. Pro zdravého sourozence to miize
vést k vyskytu emociondlnich problému, nizkého sebevédomi, ¢i somatickym steskiim (bolest
hlavy, bficha, zvraceni). V krajnich ptipadech se mohou objevit tzkosti a deprese (Havelka,
BartoSova, 2019). Tomuto postiZeni se bude vice vénovat samostatna kapitola této bakalarské

prace, kde bude blize popsan i sourozenecky vztah a rodina ditéte s PAS.

Downliv syndrom (DS)

Déti s timto postizenim mivaji pfidruzené také jiné druhy postizeni, je to predevsim
mentalni postizeni, hruba a jemnd motorika, nebo problémy se sluchem a zrakem.
Sourozenecky vztah se v tomto piipadé miiZze ubirat dvéma sméry. Jednim z nich je pozitivni
vliv postiZeni na sourozence, maji se radi. Zdravy sourozenec je ndpomocny pii praci s ditétem
s DS a je na n¢j pysny pii kazdém tspéchu. V opacném piipadé muze pro zdravého sourozence
ptichod bratra/sestry s DS vyvolat problémy v chovani a v komunikaci s ostatnimi vrstevniky

(Havelka, BartoSova, 2019).

Détska mozkové obrna (DMO)

Pfi tomto onemocnéni jsou nespravné vyvinuta motoricka centra v . mozku, nebo jsou
znaéné poskozena. Projevuje se poruchou hybnosti, kterd ale neni podminéna poskozenim svalli
anervu. Péce o dit¢ s DMO je pro celou rodinu velmi narocnd, mnohdy vyZaduje péci 24 hodin
denn¢ a pro rodice tak mtize byt zna¢né vycerpavajici. Co se tyce sourozeneckého vztahu, tyto
vztahy byvaji spiSe pozitivni. Zdravy sourozenec poméha matce s péci o dit¢ s DMO, jelikoz
nemusi byt tolik naruSen intelekt ditéte, jsou sourozenci schopni navazovat vztahy. Mohou
spolecné¢ komunikovat, hrat si, vSe ale musi byt pfizplisobeno moznostem sourozence
s postizenim. MuzZe se vyskytovat ale také negativni dopad tohoto postizeni, kdy sourozenec

neni schopen pochopit, pro¢ mu neni vénovano tolik pozornosti jako jeho sourozenci s DMO.

V takovém piipad€ mohou vznikat ur¢ité emocni problémy ¢i pocity uzkosti.
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Hyperkinetick4 porucha (ADHD)

Déti s touto poruchou jsou impulzivni, maji problémy s udrZzenim pozornosti, jsou
emocné 1 socialn€ nezrali. Jejich problémovym chovanim byva narusen chod celé domécnosti.
Pro rodiny s détmi s ADHD byva ¢asto velmi obtizné udrzet ur€ity klid v domacnosti, zdravy
sourozenec to miize vnimat tak, ze je odsunut do pozadi, protoze vSechna pozornost je vénovana
sourozenci s postizenim. Sourozenci mnohdy nenavazuji zadné vztahové pouto a pro zdravého
sourozence mize byt vyse zminéné chovani ditéte s ADHD spiSe obtézujici a v rodin€é mohou

vznikat vzajemné konflikty (Havelka. Bartosova, 2019).
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2 Poruchy autistického spektra

Kdyby bylo mozné, abych se ted lusknutim prstii zménila, abych uz nebyla autistka,
neudeélala bych to, protoze pak uz bych to nebyla ja. Autismus je soucasti toho cloveka, kterym
jsem.

Temple Grandin
pfi narozeni nebo v raném véku, kolem 3 let Zivota. Pervazivni neboli v§eprostupujici znamena,
7¢ tyto poruchy zasahuji vSechny oblasti ¢loveéka, jeho psychiku a osobnost. Poruchy
autistického spektra jsou jedny z nejvaznéjsich vyvojovych poruch, které se u déti vyskytu;ji
a tyto poruchy jsou trvalé (Thorova, 2006).

Poruchy autistického spektra postihuji jedince celozivotn€, s ménicim se vékem
se mohou objevovat dalsi projevy a nékteré projevy mohou naopak Gplné odeznit.

U jedinct, ktefi trpi poruchou autistického spektra, dale jen PAS, mliZzeme zaznamenat
specifické projevy chovani.

DSM — V! fadi tyto poruchy mezi neurovyvojové poruchy a spojuje je do jednotky
nazvané poruchy autistického spektra. Uvadi diagnostickou dyddu, do které patii deficit
Vv oblasti socialni komunikace: problémy v komunikaénim procesu a socidlnich interakcich
a deficit v oblasti predstavivosti: omezené aktivity a zajmy, opakujici se chovani. V DSM
dochazi ke slouceni socidlnich a komunikacnich problémt, z toho divodu, Ze komunikace je
povazovana jako soucast socidlniho chovéni.

MKN — 10 na rozdil od vySe zminéného manualu vymezuje problémy chovani do ti
hlavnich oblasti, které tvoii tzv. autistickou triadu, ktera je popsana v MKN? - 10 do autistické
triady fadime socialni interakci a socialni chovani, fe¢ a komunikaci a predstavivost.

Socidlni interakce a socialni chovani — dité¢ s PAS se nezajima o své okoli jako bézné
déti, nevyhledava kontakt s ostatnimi, jeho socidlni interakce jsou velmi omezené, mé problém
navazat citovou vazbu a ostatnich se spiSe strani. Mize mit z komunikace s jinym ¢lovékem
strach. Na druhou stranu ale mizeme popsat i ptipady, kdy je dit¢ naopak velmi aktivni,
co se tyce socidlni interakce, které jsou ale nepfiméfené a nevhodné. Projevuji se prehnanym

o¢nim kontaktem, nebo vynucenym rozhovorem s druhou osobou (Sladeckova, 2014).

! Diagnosticky staticky manual dusevnich poruch
2 Mezinarodni klasifikace nemoci

17



Vagnerova (2004) uvadi problémy v oblasti socialniho porozumeéni v téchto oblastech:
e naruseny zdjem o socialni kontakt
e naruseni vztahu k lidem
e porucha socialni adaptace

Déti nejsou schopny rozeznat, jak se maji chovat v urcitych situacich, nejsou schopny
dodrzovat zdkladni pravidla a normy dané spolecnosti a jejich chovani tak pisobi nevhodné
vzhledem k dané situaci.

V oblasti socialni interakce muzeme dale popsat 4 typy déti s autismem, podle
Wingové (2003), jsou to tyto:

Typ osamély (indiferentni) znamena, ze dité nevyzaduje zadny socialni kontakt a snazi
se mu vyhybat, pisobi uzavien¢ a vyhyba se ocnimu kontaktu.

Druhym typem je typ pasivni neboli akceptujici. Tyto déti se rozhovoru piimo
nevyhybaji, ale ani kontakt s jinou osobou nevyhledavaji.

Typ aktivni, ale zvlastni, dit¢ se snazi navazat kontakt s kymkoliv, klade druhé osoby
nevhodné otdzky, uptené se jim diva do o¢i a dozaduje se pozornosti. Pro druhé toto chovani
muze pusobit nepfimefené a je obtézujici.

Poslednim typem je typ formdlni (nabubiely) a tento typ se projevuje u déti
i dospélych, ktefi maji vyssi 1Q. Jejich komunikacni schopnost je dobra, ale jejich fe¢ plisobi
strojené, Ipi na pravidlech, které kdyz nejsou respektovana druhym komunikaénim partnerem,
dochdzi k silnym afektim. Déti nejsou schopné empatie a za kazdou cenu se snazi mluvit
pravdu, ale Casto k tomu pouzivaji nevhodné, az Sokujici vyroky. Thorova (2006) rozdéluje
poruchy v oblasti socialni interakce do dvou oblasti:

Aktivni socialni chovani: Z kontaktu s druhou osobou maji déti strach, a proto
se aktivné vyhybaji kontaktu s lidmi. VVzhledem k porucham neverbalni komunikace (mimika,
gesta, vyrazy oblic¢eje) Casto vyuZivaji nevhodnych prvkd k navazani kontaktu — nevhodné
chovani, vulgarismy, nékdy i agresivni chovani.

Socialni porozumeéni: DéEti nechdpou pocity ani zaméry druhych lidi. Chapou vse
doslova a nejsou schopny vyhledavat pomoc, poskytnout druhému radu nebo s druhym sdilet

pozornost. Nejsou schopny ani dodrzovat socidlni normy, protoze jim dostate¢né nerozumi.
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Re¢ a komunikace: vyvoj fe¢i byva zpomaleny, prvni slova se objevuji pozd&ji nez u zdravych
déti. Verbalni 1 neverbalni projev je omezeny, Casto se vyhybaji ocnimu kontaktu.

V publikaci Hrdlicky a Komarka (2004) jsou kromé opozdéného vyvoje uvedeny také
dalsi poruchy v oblasti komunikace. Pro déti s PAS byva obtizné porozumét mluvené teci
a nejsou schopny spravné reagovat. Mohou se objevovat urcité zvlastnosti fe¢i — monotdénnost,
prozodie, intonace. Dalsi z poruch, kterd se miize u poruch fec¢i objevovat, je echolalie neboli
mechanické opakovani. Dité opakuje to, co pfed nim nékdo fekl, nebo co slyselo v televizi,
aniz by chapalo vyznam toho, co fika. Dit¢ také neni schopno rozpoznévat neverbalni projevy,
nechdpou vyznam jednotlivych gest a mimiku uzivaji jen velmi malo, proto je velmi obtizné
S nimi vést konverzaci, protoze mnohdy nejsou schopné reagovat spravné a nechapou vyznam
komunikace. Nejsou schopny rozliSovat vyznamy jednotlivych slov, dle kontextu konverzace.
Dalsi poruchou, ktera se mize v komunikaci objevit, je neschopnost generalizace, tzn. ze déti
spojuji slova pouze s konkrétnim objektem, nebo ¢innosti a nejsou tak schopny pouzivat

abstraktnich pojmu.

Opakujici se vzorce chovani a cinnosti: tyto problémy vznikaji z dGvodu naruSeni
predstavivosti a nepruznosti myslenkovych procest. Dité nevyhledava nové ¢innosti, odmita
zkouset nové hry. Spatné snasi jakékoliv zmény, spise se upind k jednoduchym hram a vyZaduje
stejné ¢innosti.
Hrdlicka a Komarek (2004) uvadéji tyto typy stereotypniho chovani:
e Ritudly a rutina: trvaji na ¢asto nesmyslnych pravidlech, opakuji neustéle stejné slova
¢i zvuky, nebo situacni scénky, kdy dité opakuje scénku, kterou vidélo napf. v televizi
e Nutkavé chovani: chovani je nevhodné, zabyvaji se detaily véci, olizuji a oCichavaji
pfedméty. Mohou se bez diivodu zacit svlékat, a to 1 na vetejnosti.
e Nepifiméfené reakce na zvuky, pachy nebo chuté: déti jsou piecitlivélé k urcitym
pachiim.
e Sebeposkozovani
e Stereotypni chovani: sem miiZzeme zafadit opakujici se pohyby téla nebo rukou, prsti.
Pro déti jsou tyto pohyby uklidiiujici a mnohdy témito pohyby vypliuji volny ¢as béhem
dne.
e Stereotypni zajmy a aktivity: hracky jsou uzivany minimaln¢, nebo se pfi jejich uziti
soustfedi pouze na jejich ur€itou cast a nejsou schopny pouzivat hracky,

tak jak by se méli pouzivat (stavebni kostky, vlacky, auticka).
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2.1 Pocatky vzniku autismu

O lidech s poruchou autistického spektra je mozné hovofit uz ve starovéku, kdy
vyénivali svym zvlas$tnim chovanim a reakcemi nad ostatnimi. Tyto déti byly v dobé
Hippokratové nazyvany za déti svaté. Oproti tomu ve stiedoveéku byly tyto déti povazovany
za posedlé d’ablem ¢i uhranuté (Thorova 2012).

Jako prvniho autora, ktery popsal pervazivni vyvojové poruchy, miizeme uvést
pedagoga Theodora Hellera, ktery ve své praci (1908) popsal u déti tzv. infantilni demenci.
V soucasnosti je tato porucha stale v platné 10. Revizi MKN (1992) a je oznacovana jako jina
desintegracni porucha v détstvi, ale je diagnostikovana pouze ziidka (Thorova, 2012).

Oznaceni pervazivni vyvojové poruchy jako ,,autismus* pouzil poprvé Eugen Bleuer
roku 1911. Popsal timto terminem stav podlozeny infantilnim nevédomym pfanim stahnout
se do svého vlastniho svéta fantazii a halucinaci (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Dalsi praci, kterd se zabyva pervazivnimi vyvojovymi poruchami nese nazev
Autistické poruchy afektivniho kontaktu (Kanner, 1943). Tato prace pojedndva o 11 pacientech,
ktefi nebyli schopni vytvafet vztahy s lidmi, projevovala se u nich porucha feci a na nékteré
podnéty nebyly schopni spravné reagovat. Nékteré schopnosti ale byly v poradku (Hrdlicka,
Komarek, 2004, s. 11). Tyto pfiznaky se daly pfirovnat k schizofrenii, od které se ale lisila
kontakty, trvani na Casto nesmyslnych ritudlech a tyto osoby se uzavirali do svého vlastniho
svéta. Kanner tuto poruchu nazval Early Infantile Autism, pozdé&ji byla oznacena jako Kannertv
casny détsky autismus (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Kanner se domnival, Ze autismus je vrozena porucha a jeho plivod je geneticky.
Pozdéji se ve svych studiich zaméfil na rodice déti s autismem a zavérem jeho Setfeni bylo to,
ze rodice povazoval za sobecké a tvrdé, zajimajici se pouze o sebe. Jako ptic¢inu vzniku autismu
tedy popsal to, zZe problémem je Spatny vyvoj ega, ktery je zpiisoben prave rodici ditéte.

Autisticti psychopati v détstvi (1944) je dilo videniského pediatra Hanse Aspergera,
které¢ obsahuje ¢tyfi kazuistiky déti, které projevovaly problémy v oblasti socialni interakce
a komunikace, ale jejich inteligence byla v normé a jejich feCové schopnosti také nebyly
naruseny. Jejich intelekt nebyl vyrazné niz8i, pfesto provadéli pouze stereotypni ¢innosti
a pusobily neohrabané (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Postupem casu se ménil pohled na problematiku tohoto postizeni a zacali se zkoumat
jeji vznik z organické pfic¢iny. Van Krevelen, ktery kritizoval vySe zminénou Kennerovu teorii

o Spatném vyvoji ega, doSel svym zkoumanim k zavéru, Ze porucha zasahuje hlubokou centralni
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anomalii. Roku 1964 vychazi publikace s nazvem Détsky autismus: Teorie 0 dopadech
syndromu na chovani. Autorem je americky psycholog Rimland, ktery definoval autismus jako
neurobiologickou poruchu (Thorova, 2012).

Americka psychiatrickd asociace zatfadila definici autistického syndromu
do Diagnostického a statického manuélu v roce 1980. O rok pozdéji byl zaveden termin vysoce
funkéni autismus, ktery oznacoval skupinu autistickych déti, které mély normalni nebo
nadprimérnou inteligenci (DeMyer, et al. in Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 13). Ve stejném roce
bylo Lornou Wingovou prosazeno oznaCeni Aspergeriv syndrom, tyto pacienti se diive
oznacovali jako: ,,autisticti psychopati‘‘.

V americkém diagnostickém manualu DSM — Ill se v roce 1980 poprvé objevuje
samostatnd skupina nemoci, kterd je nazvana jako pervazivni vyvojové poruchy. V roce 1993

se koncept vyvojovych pervazivnich poruch dostal do Mezindrodni klasifikace nemoci.

2.2 Klasifikace autismu
V Ceské republice je problematika autismu popsana, V jiz vy§e zminéné. Mezinarodni
klasifikaci nemoci, vydanou Svétovou zdravotnickou organizaci. V MKN se pervazivni

vyvojové poruchy objevuji pod znackou F84 a patii mezi n¢:

F84.0 [Détsky autismus
F84.1 |Atypicky autismus
F84.2 [Rettiv syndrom

F84.3 |Jina dezintegracni porucha v détstvi

F84.4 [Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

F84.5 |Aspergertiv syndrom

F84.8 |Jiné pervazivni vyvojové poruchy

F84.9 [Pervazivni vyvojova porucha, nespecifikovana

(Hrdlicka, Komarek, 2004)
F84.0 Détsky autismus

Pojem autismus byl zaveden Svycarskym psychiatrem Eugenen Bleurelkolem roku
1911, kdy tento termin pouzil pro oznaceni symptomu schizofrenie (Strunecka, 2016). Tato
porucha je vrozena a jejimi nasledky je to, ze dité si zije ve svém svété. Nerozumi a neni
schopno chépat ostatni a jeho celkovy vyvoj je tim naruSen. Autismus se vyznacuje
specifickymi projevy chovani. Ptestoze jednotlivé projevy autismu jsou stejné, prakticky neni
zcela moZné najit dva jedince trpici poruchou autistického spektra, ktefi by méli naprosto stejné

projevy (Hrdlicka, Komarek, 2004).
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F84.1 Atypicky autismus

Tento typ autismu je diagnostikovan v piipadé, ze dit€¢ nespliiuje nckterd kritéria
détského autismu. Nemusi byt zasazena jedna ze tii zakladnich oblasti autistické triady.
(Krejcitova, 2003) Atypicky autismus se na rozdil od détského zacina projevovat az po tfetim
roce zivota. Tento typ nema zcela piesné vymezeni, a proto je jeho diagnostikovani velmi

naroc¢né (Thorova, 2006).

F84.2 Rettiv syndrom

Rettliv syndrom se vyskytuje prevazné u divek, u chlapcii ojedinéle. Je to neurologicka
porucha a poprvé byla popsana Andreasem Rettem v roce 1965. Pri¢ina tohoto postiZeni je
geneticka, Hrdlicka (2004) ve své publikaci uvadi, ze je jiz mozné genetické testovani tohoto
typu postiZeni. Pro tento syndrom je typické, ze vyvoj ditéte je normdlni az do patého mésice
véku, poté prichdzi zhorSeni fe€i, ztrita manudlnich dovednosti a je zpomalen rlst hlavy.
Dochézi ke sviravym, nékdy az kiecovitym pohybtim rukou, které ptipominaji pohyby rukou

pfi jejich myti.

F84.3 Jiné dezintegracni porucha v détstvi

Diive se pro tuto poruchu pouzival ndzev infantilni demence, Helleriiv syndrom nebo
dezintegra¢ni psychdza. Jedna se o velmi vzacnou poruchu, ktera je charakteristickd normélnim
vyvojem az do dvou let. Poté¢ dochazi ke ztraté¢ dosud naucenych dovednosti, béhem prvnich
9 mésich od zacatku poruchy dochazi ke ztrate feci. Nastup této poruchy miize byt velmi rychly
a prognoza je horsi neZ u détského autismu. Podle vyzkumi bylo zjisté€no, Ze se u déti s touto
poruchou objevuje vyssi vyskyt epilepsie nez u déti s détskym autismem. Déti s touto poruchou

maji také nizsi IQ a pfevazuje u nich agresivni chovani (Hrdlicka, Komarek, 2004).

F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Déti s touto poruchou se vyznacuji t€Zkou mentélni retardaci s 1Q pod 34, projevuji
stereotypni pohyby, mtize se objevovat sebeposkozovani. Maji problémy v oblasti pozornosti,
jsou hyperaktivni. Hyperaktivita byva v obdobi puberty nahrazena hypoaktivitou,
coz pro hyperkinetické poruchy neni typické (Hrdlicka, Komarek, 2004).
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F84.5 Aspergertiv syndrom

Aspergertiv syndrom nahradil jeho piivodni oznadeni autisticka psychopatie. Déti
s timto syndromem maji vyrazné vyssi IQ nez déti s détskym autismem. Jejich intelekt muze
byt nékdy az nadprimérny. Rozumové schopnosti byvaji normalni, feCové schopnosti jsou
spravné, vyjadfovani byva spravné, nékdy az ndpadné formélni. Typickym projevem tohoto
syndromu je nezdjem o okolni svét, tyto déti jsou schopné se zabyvat urcitou véci do detailu,
nejsou schopné mluvit o nicem jiném. K dal$im projevim patii pravdomluvnost, nemistné
poznamky, maji problém navazat smysluplnou skute¢nou konverzaci. O jednom tématu jsou
schopni mluvit hodiny, avSak toto téma nemusi druhou osobu viibec zajimat. Jsou schopni znat
nazpamét’ presné definice, nebo ¢asti odborné literatury, ale na druhou stranu maji problém

Vv oblasti hrubé motoriky, je pro né¢ problém naucdit se plavat, jezdit na kole nebo bruslit

(Hrdli¢ka, Komarek, 2004).

F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Tato skupina nema ptesna kritéria pro diagnostiku. Thorova (2006) popisuje dva typy
déti, prvni jsou déti, u kterych se objevuje vyvojova dysfazie, porucha aktivity a pozornosti,
mentalni retardace. Druhd skupina jsou déti, které maji vyrazné¢ naruSenou schopnost
predstavivosti, nejsou schopny rozliSovat redlny svét od predstav. Komunikace ani socialni

chovani neni naruseno natolik, aby spadalo pod kritéria typicka pro autismus.

F84.9 Pervazivni vyvojova porucha, nespecifikovana
Objevuji se jisté problémy v oblasti socidlni komunikace, ale tyto projevy nejsou

dostate¢né pro zatazeni do zadné z vyse zminénych poruch (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Dal$im dokumentem, ve kterém najdeme klasifikaci poruch autistického spektra

a stejn¢ jako MKN — 10 se vyuziva k jejich diagnostikovani, je Diagnosticky a staticky manual
dusevnich poruch Americké psychiatrické asociace (DSM-1V,1994). V tomto manualu je
déleni poruch autistického spektra uvedeno takto:

e Autistickd porucha

e Rettova porucha

e D¢tskd dezintegracni porucha

e Aspergerova porucha

e Pervazivni vyvojova porucha jinak nespecifikovana
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2.3 Pric¢iny autismu

Nemiizeme vymezit pfesnou pfi¢inu autismu, a postupem c¢asu se jeho pticiny vzniku
ruzné formovali. V roce 1943 popsal Leo Kanner, jako pfi¢inu autismu chladné chovani rodict
béhem téhotenstvi. Tato teorie byla ale postupem ¢asu vyvracena, v soucasnosti miizeme fict,
ze porucha autistického spektra vznika urcitym poskozenim mozku.

Hrdlicka a Komarek (2004, s. 53) tvrdi, ze: ,, PFicina syndromu je genetickd, zcela
nedavno byl lokalizovan gen, odpovidajict za vznik poruchy, na distalnim dlouhém raménku X
chromozomu.

Etiologie autismu neni zcela vymezend, muze vznikat riznymi zptsoby. Tato porucha
se neprojevuje sociokulturné, jeji vyskyt je v jednotlivych zemich riizny. Za nejcastéjsi priciny

vzniku autismu mizeme povazovat tyto:

Geneticka podminénost je nejcastéjSi z potvrzenych pfic¢in. Pro rozvoj této poruchy maji
vyznam geny, které se nachdzi v chromozomech X, 7, 11, 15 a 16. Chromozom X,
ktery se vyskytuje u muzu, je povazovan za dulezity a porucha autistického spektra se Castéji
vyskytuje u muza.

U rodici autistickych déti byly nalezeny urcité projevy a vlastnosti, které miiZzeme
povazovat za ptiznaky této poruchy. Obtizné€ navazovaly socialni kontakty, mé&li tendence

k uzkostnym staviim a spise se izolovali od okoli (Hrdlicka, 2000, Piven, 2002).

Exogenni, prenatalné puasobici vlivy: napf. Intrauterinni infekce U téchto vlivii nelze vyloucit

to, ze by mohly byt hlavni pfi¢inou vzniku autismu (Vagnerova, 2008).

Biologicky zaklad autismu: za dalSi pfi¢inu vzniku mizeme povazovat funkéni nebo
morfologickou zménu mozku, avsak nelze urcit typicky nalez, ktery by byl typicky pro tento
typ postiZzeni. V oblasti mozku sledujeme abnormality mozkové kiry, limbického systému,
mozecku, bazélnich ganglii a corpus callosum, coz je ¢ast spojujici obé mozkové hemisféry.
Problémy zplsobuje nedostateCny pocet funkénich spojeni jednotlivych ¢asti mozku, tyto
problémy vznikaji patrn¢ v prenatalnim obdobi a poté se mohou vyskytovat dal§i poruchy.
U déti s autismem byva Casto diagnostikovana epilepsie a byla zjiSténa porucha endogennich
opioidl, kterd méa na svédomi, ze se u deti Casto projevuje snizend citlivost k bolesti (Beers a

Berkow,1999, Hrdlicka, 2000).

24



Vnéjsi, socialni faktory, chovani rodi¢u k ditéti: Jak jiz bylo zminéno vyse, diive bylo
povazovano za pfi¢inu autismu chladné chovani rodicl, tuto skutec¢nost nelze ale povazovat
za pri¢inu vzniku autismu, a proto byla postupem Casu vyvracena. OdliSnosti a napaditosti
rodi¢ii nelze povazovat za pticinu, ale Spatné vztahy mezi rodici a déti Ize povazovat spise jako
dopad postizeni. Vztah rodice k ditéti se potom miize zacit ubirat Spatnym smérem a muze

se projevit na vychové ditéte (Vagnerova, 2008).

2.4 Diagnostika poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra jsou diagnostikovany podle chovani ditéte, kterého
si nejcastéji v§imaji rodice. Ti by méli co nejdiive vyhledat odbornou pomoct, coz jako prvni
byva pediatr, ktery nasledné doporuc¢i dal§i vySetfeni u odborniki. Diagnoézu urcuje
multidisciplindrni tym odbornikli. Do tohoto tymu fadime détského psychiatra, neurologa
a poptipadé pracovnika v oblasti specialni pedagogiky.

Prvni odliSnosti mohou nastat okolo 1. — 2. Roku Zivota, kdy je dité pfehnané citlivé
na hluk, Spatn¢ snasi doteky a mize byt precitlivélé na svétlo. Dité také nemusi reagovat
na svoje jméno, neotaci hlavou, pokud na néj nékdo zavola.

V oblasti komunikace muze dojit k n€kolika odliSnym projevim, dit¢ muze zacit
mluvit, ale vyvoj feci se po Case prerusi, az dit¢ prestane mluvit uplné. V dal§im ptipad€ mize
dité zacit mluvit, ale vyvoj feci je velmi pomaly a po Case se ustali na jednom stupni vyvoje.
U nékterych déti se fe¢ neobjevi vibec (Thorova, 2006).

V predSkolnim obdobi si odliSnosti v chovani mohou kromé rodi¢l zacit vS§imat také
pedagogové v mateiské Skole, kde je dité oproti svym vrstevnikim nesamostatné, nenavazuje
s ostatnimi détmi Zadné vztahy. Hraje si samo, strani se od okoli, ke hie si vybira stale stejny
pfedmét a jeho hra plisobni jednoduse a nepfiméfené jeho véku.

S nastupem ditéte do Skoly mohou uréité projevy odeznivat. Dité se naucilo
komunikovat a ur€itym zpisobem také navazovat vztahy s Ostatnimi lidmi. V nékterych
ptipadech se ale poruchy mohou zacit zhorSovat. V tomto obdobi je dileZité provést testy
na specifické poruchy uceni a testy inteligence (Thorova, 2006).

Nekteré priznaky autismu se mohou shodovat s jinou poruchou, a proto je dulezita
zaCit co nejdiive se spravnou léCbou a snazit se tak o co nejlep$i mozny vyvoj ditcte.
Pro diagnostiku lze pouzivat mnoho diagnostickych technik, které se vyuZzivaji pro urceni
klinické diagnozy (Jelinkova, 2001).

Pro stanoveni diagnozy je diilezité pozorovani ditéte v jeho piirozeném prostiedi,

samotny kontakt s ditétem a také rozhovor s rodici.
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Podrobnéji jsou kritéria pro poruchy autistického spektra popsana v MKN-10 z roku
1996: (Hrdlicka, 2004, s. 41-42)

A. Abnormalni nebo naruseny vyvoj je patrny pied vékem tii let, a to nejméné v jedné
z nasledujicich oblasti:

(1) receptivni nebo expresivni rec uzivand v socialni komunikaci

(2) vyvoj selektivnich socialnich vazeb nebo reciprocni socialni interakce

(3) funkcni nebo symbolicka hra

B. Celkem musi byt piitomno nejméné Sest symptomii, uvedenych pod bodem (1), (2)
a (3), pricem? nejméné dva 7 bodu (1) a nejmeéné jeden jak 7 bodu (2), tak 7 bodu (3):

(1) Kvalitativni abnormality v reciprocni socialni interakci se projevuji nejméné ve dvou

ze ctyr nasledujicich oblasti:

e neschopnost primerené uzivat pohledu z o¢i do oci, vyrazu tvadre, postoje téla a gest
k socialni interakci

e neschopnost rozvijet (zpusobem primérenym mentdlnimu véku a navzdory hojnym
prileZitostem) vztahy s vrstevniky, které se tykaji vzdjemného sdileni zdjmu, aktivit
a emoci

e nedostatek socialné emocni reciprocity, coz se projevuje naruSenou nebo deviantni
reakci na emoce jinych lidi, nedostatecné prizpiisobovani chovani socialnimu kontextu,
nebo slaba integrace socidlniho, emocnih0 a komunikativniho chovani

e chybi spontanni snaha o zabavu, zdjmy nebo aktivity s jinymi lidmi (napr. ukazovat,
prinaset predméty zajmu jinym lidem nebo na né upozornovat).

(2) Kvalitativni abnormality v komunikaci jsou ziejmé alespon v jedné z nasledujicich

oblasti:

e rozvoj mluvené reci je opozdén nebo uplné chybi a neni snaha tento nedostatek
kompenzovat pouzivanim gest nebo vyrazem tvdre jako alternativniho zpiisobu
komunikace (¢asto chybi predchazejici komunikativni Zvatlani)

e relativni neschopnost zacit nebo udrzet konverzaci (at uz je schopnost reci na jakékoli
urovni), kde je treba reciprocné reagovat na komunikaci jiné osoby

e stereotypni a opakujici se pouzivani jazyka nebo idiosyntaktické uzivani slov nebo frazi

e nedostatek riznych spontannich her ,,jakoby ““ nebo (v mladi) spolecenskych her

(3) Omezené, opakujici se a stereotypni vzorce chovani, zajmit a aktivit se projevuji alespon

v jedné z nasledujicich oblasti:
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stalé zabyvani se jednim nebo vice stereotypnimi a omezenymi zdjmy, které jSOu
abnormalni co do obsahu nebo zaméreni, nebo jednim nebo vice zajmy, které jsou
abnormalni ve své intenzité a presné vymezeném druhu, i kdyz ne obsahu a zaméreni
zdanlive kompulzivni Ipéni na specifickych, nefunkcnich rutinach nebo ritudlech
stereotypni a opakujici se motorické manyry, které zahrnuji bud’ poklepavani
nebo krouceni rukama nebo prsty, anebo komplexni pohyby celého téla

zajem o Casti predmétit nebo nefunkcni prvky hracek (jako je napr. viine, omak, hluk
nebo vibrace, které vytvareji)

. Klinicky obraz nelze p¥icist jinym pervazivnim vyvojovym poruchdam: specificke
vyvojové poruse receptivni reci (F80,2) se sekundarnimi socialné emocnimi problémy,
reaktivni poruse vztahii (F94,1) nebo desinhibicnimu typu ndklonnosti (F94,2),
mentdalni retardaci (F70-F72), s nékterou pridruzenou poruchou emoci nebo chovani,
schizofrenii (F20-) s neobvykle casnym vznikem a Rettové syndromu (F84,2).

K vytvoteni celkové diagndzy jsou nutnd dalsi vySetfeni, na kterych se podili fada

odbornikll z riznych oborid. Probihaji riizné 1€katska vysetfeni jako jsou genetickd vySetieni,

neurologické vysetieni. Dale se vySetfuji poruchy zraku a sluchu. Jsou vyuzivany

psychodiagnostickd a specificky diagnostické metody, které budou blize specifikovany

v samostatné kapitole.

Psychologické metody

NiZze popisované metody v této kapitole vyzaduji k jejich provedeni urcitou spolupréci

s ditétem. To muze byt u déti s poruchou autistického spektra nékdy obtizné, protoze je tézké

s ditétem navazat kontakt, nereaguje na pokyny anebo nerozumi pozadavkiim, které jsou na dité

kladeny. Také porucha pozornosti mize do zna¢né miry naruSit pribéh nekterych

psychodiagnostickych vySetieni (Beranova, Thorova, 2014).

Pozorovani

Dité pozorujeme v jeho pfirozeném prostiedi, ale také v prostfedi centra rané péce,

nebo ve Skolce. Pozorujeme dité pii béznych aktivitdch, sledujeme jeho socidlni chovéani,

verbalni i neverbalni projev a také sledujeme, jak dité navazuje vztah s jinymi osobami.

Rozhovor

V piipadé déti s poruchou autistického spektra ziskdvame pomoci rozhovoru

informace spiSe od rodic¢t, od kterych zjistujeme anamnézu, konkrétni situace a problémy které

V nich nastéavaji.
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Vyvojové skaly

Pomoci této metody zjisStujeme u ditéte uGrovenl jeho kognitivnich schopnosti.
Posuzujeme silné stranky ditéte a problematické oblasti. Z vysledku Setfeni se snazime stanovit
progndzu a pro dalsi vyvoj ditéte.

Mezi nejpouzivangjsi vyvojové skaly patii Gesellova vyvojova Skala, ktera je uréena
pro vySetfeni déti od 4 tydnu do 36 mésicii véku. Sledujeme adaptivni chovani, hrubou a jemnou
motoriku, fe¢ a socialni chovani. Skala N. Bayleyové (Bayley Scales of Infant Development
(BSID) je urcena pro déti od 1 mésice do tii a pul let. Toto vySetieni se sklada z mentalni
a motorické skaly a vedeme zdznam o chovani ditéte.

Testy rozumovych schopnosti

Sem fadime testy inteligence, ale u déti s poruchou autistického spektra jdou tyto testy
provadét 1épe pokud je dite alesponi z n¢jaké ¢asti schopné verbalniho projevu. Jejich percepéni
zralost musi dosahovat alespon péti let, aby bylo mozné provadét testy rozumovych schopnosti.

Déti s poruchou autistického spektra maji problém navazovat kontakt a cCasto
se mizeme setkat s nepochopenim a neni tomu jinak ani u téchto testd, je zde nutné pocitat
s tim, Ze vysledky testl rozumovych schopnosti zndzorfiuji miru inteligence, kterou dité
uplatituje a je schopno vyuzivat v bézném zivoté a situacich. Vysledky téchto testli nemizeme
brat jako skute¢nou kognitivni kapacitu, kterd by méla byt dispozicné vrozend (Beranova,
Thorova, 2014).

Mezi testy rozumovych schopnosti fadime predevsim tyto:

Stanford-Binetova zkouska, IV. revize — zabyva se verbalnim myS$lenim, abstraktné¢ —
vizualni myslenim, kvantitativni myslenim a kratkodobou paméti.

McCarthyové Skala — tvofi ji pét Skal: verbalni, percepcné performacni, Skéla pocetni, dale
se zabyva paméti a motorikou.

Dalsi testy rozumovych schopnosti jsou Weschlerovy zkousky inteligence, Ravenovy
testy inteligence apod.

Kresba a grafomotorika

Pozorujeme dité pii kresleni a v§imame si jeho chovani, sledujeme tchop a vybér
tématu pro kresbu. Sledujeme obsahovou i formalni stranku kresby. Déti s autismem nerady
kresli postavy, jelikoz vnimaji detaily, ale nejsou schopni uchopit a nakreslit postavu jako celek.
V kresbé postavy tak chybi Casto detaily, jako jsou prsty nebo dulezité Casti v obliceji.
(Hrdlicka, 2014)
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Specifické diagnostické metody

Screeningové a diagnostické nastroje — screeningové dotazniky, posuzovaci Skaly
a semistrukturovana interview.

Screening se Vtéto oblasti zaméfuje na vyzkum chovani jedince s poruchou
autistického spektra. Dotazniky nejsou nejspolehlivéjsi formou ziskavani dat, jelikoz se jevi
jako nespolehlivé a mnohdy jsou symptomy autismu pfipisovany osob¢, kterd trpi jinym
postizenim.

Posuzovaci $kalu, kterd je v Ceské republice nejvice vyuZivana, je semistrukturovana
skala CARS (Childhood Autism Rating Scale). Tato Skala ma celkem 15 polozek,
které se hodnoti stupnici od 1 do 4. Polozky se tykaji chovani jedince, motoriky, verbalniho
a neverbalniho projevu, smyslovym vnimanim a celkovou Grovni aktivity testovaného jedince.

Mezi dalsi posuzovaci skaly patii TPBA (Transdisciplinary Play-Based Assessment).
Skala hodnoti dité na zakladé ziskanych poznatkii pii pozorovani volné hry.

Semistrukturované interview ADI — R (Autism Diagnostic Interview — Revised)
probiha s osobou pecujici o dité, nejcastéji s matkou. Obsahuje 111 ptesné stanovenych otazek
a Casové tento rozhovor probihd kolem tfi hodin. Jednotlivé otazky se zabyvaji anamnézou
ditéte, jeho celkovym vyvojem a jeho chovanim a zajmy. Tato metoda je vhodna k diagnostice
pacientl od 18 mésict az do dospélosti.

(Hrdlicka, 2014)
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3 Moznost podpory rodiny s ditétem se zdravotnim postiZenim

Nejdiive si ptiblizime vyznam pojmu intervence. Intervence je urcity zasah do situace
dané¢ rodiny. Cilem je podpora ditéte se zdravotnim postizenim a celé¢ jeho rodiny,
aby se predeslo situacim, které by mohli nastat v disledku zdravotniho postiZeni. Intervence
se snazi o zlepSeni rodiny jako celku a snazi se pro dit¢ pomoci najit spravnou cestu k jeho
celkovému rozvoji (Opatiilova, 2010).

Rodice se nejcastéji o diagndze svého ditéte dozvidaji v nemocnici, kde jim tuto
skutecnost oznamuje lékaf. Od lékare tak dostavaji Upln€ prvni rady a popisuje jim
problematiku daného postizeni. Lékat by mél srodi¢i mluvit srozumitelné, tak aby vSe
pochopili, situaci by ale nemél nijak zlehcovat, nebo naopak fikat rodi¢iim pouze negativa.
Jak uz bylo zminéno v ptedeslych kapitolach této prace, rodicim by se méli informace predavat
postupné, lékat by jim tedy mél poskytnout zdkladni informace a nastinit jim situaci, ktera je
s ptichodem ditéte s postiZenim a ¢ekd. Rodi¢e musi védét, jaké nésledky mohou nastat a jak
muze byt celkoveé ovlivnén vyvoj ditéte, ale také vyvoj a zmény v dané rodin¢. Mizeme tedy
fici, ze lékai podava rodicim prvotni intervenci. M¢l by rodi¢e informovat o dalSich
moznostech a sluzbéch, které jim budou schopny pomoct.

Jednou z téchto sluzeb, ktera by méla byt rodiné doporucena a zavéas poskytnuta,
je rand intervence neboli: ,,sluzba rané péce*, kterou definuje zdkon 108/2006 nasledovné:
, Rana péce je terénni sluzba, popripadé doplnena ambulantni formou sluzby, poskytovand
diteti a rodiciim ditete ve veku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen
v diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu
vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. “Podle vySe uveden¢ho zakonu by tato
sluzba méla poskytovat vychovnou a vzdélavaci ¢innost, méla by pomoci rodin€é v navazovani
kontakti se spolecnosti, pomahat pii osobnich vécech, kam patfi i pomoc pii jednani ve vécech
pravnich a opravnénych zajmi. V neposledni fad¢ provadi tato sluzba socidln¢ — terapeutické
¢innosti, které vedou k aktivizaci ditéte, nebo celé¢ rodiny (Zakon €. 108/2006 — Zakon o
socialnich sluzbach). Ranou péci se budeme podrobnéji zabyvat v dalSich kapitolach.

Podle jednotlivych ministerstev, miZzeme rozdélit instituce, které poskytuji intervenci,
jedna se o rezort ministerstva zdravotnictvi, ministerstva Skolstvi, mladeze a t€lovychovy

a ministerstva prace a socialnich véci.
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Ministerstvo zdravotnictvi

V ramci tohoto rezortu jsou zfizovany tak zvané zvlastni détskd zatizeni, mezi které
patii kojenecké ustavy a détské domovy, které jsou noveé nazyvany jako détska centra. Tyto
instituce peCuji o vSestranny rozvoj ditéte, zdiraznuji jeho individudlni potieby a osobnosti
ditéte. Poskytuji péc¢i zpravidla détem do 3 let, ale mnohdy déti zlistavaji déle, zejména déti
s tézkym postizenim ¢i chronickym onemocnénim. Détem je poskytovana zdravotni i socialni
péce, tato pomoc by vSak méla byt pouze docasna, pobyt v kojeneckém ustavu nebo détském
centru by nem¢l byt dlouhodoby. PéCi v téchto zatizenich zajistuji specializovani pracovnici
1ékatskych profesi — pediatii, détské sestry a rehabilitacni pracovnici. Také se tu mizeme setkat
se socialnimi pracovniky nebo psychology. Tato zafizeni spolupracuji s mnoha dal$imi
institucemi, ktera spadaji do dalSich dvou resortl. Vzdjemnou spolupraci se snaZi najit co
nejlepsi feSeni situace, aby se dit€¢ mohlo navratit zpét do rodiny biologické, nebo zacit Zit

V nahradni rodiné (Potmésil a kol., 2015).

Ministerstvo S§kolstvi, mladeze a télovychovy

| do tohoto rezortu mizeme zafadit détské domovy jako Skolska zafizeni. Sluzby
Vv téchto domovech jsou zajistovany détem od 3 do 18 let, poskytovani péce v détském domove
je ditéti natizena ustavng. Ustavni vychova je nafizena v tom ptipadé, kdy je narusen vyvoj
ditéte, nebo rodice nejsou schopni se o dité dostatecné starat. Do détského domova mize byt
umisténo i dité, u kterého se vyskytuje mentalni, télesné nebo smyslové postiZeni, ale stupen
postizeni neodpovida umisténi v domovu pro zdravotné postizené. Dale mohou byt do domova
pfijimany 1 nezletilé matky s détmi (Holub a kol., 2005).

Dalsi instituci spadajici pod toto ministerstvo, jsou mateiské $koly, dale jen MS.
Ty jsou ziizovany dle Skolského zdkona ¢ 561/2004 o predskolnim, zakladnim, strednim,
vyssim odborném a jiném vzdélavani. Zakon ¢. 563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich,
vymezuje podminky prace pro pracovniky v matetskych skolach. Ti détem poskytuji riznorodé
aktivity, rozviji jejich osobnost, pomoci hry se déti u¢i novym vécem a jsou tak pfipravovani
na dalsi vzdélavani ale i na béZné Cinnosti, jako je schopnost komunikovat s ostatnimi
a dodrzovat dana pravidla spole¢nosti. MS by méla plynule navazovat a dopliiovat rodinnou
vychovu a zaroven dité pfipravovat na vstup do zakladni $koly. Déti jsou do MS pfijimany od
2 do 6 let, mohou byt v MS déle, v piipadé odkladu nastupu do 1. tiidy zakladni $koly (Potmésil
a kol., 2015).
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Ministerstvo prace a socidlnich véci

Sem patii Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim. Toto zafizeni poskytuje
pomoc osobam, které potfebuji odbornou péci a s nasledkem urcitého postizeni maji snizenou
sobé&stacnost a jsou tedy zavisly na pomoci druhé osoby. Pomoc je poskytovana nejen v oblasti
hygieny a béznych dennich Cinnosti, ale také pii uplatinovani prav a povinnosti. Domovy
pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuji pomoc lidem ve véku od 3 do 26 let.

Rana péce, ktera pod tento resort spada, lze charakterizovat jako sluzbu,
ktera je poskytovéna ditéti do sedmi let véku a jeho rodin€. Je poskytovana détem, které jsou
zdravotné postiZzené, nebo je jeho vyvoj ohrozen v diisledku nepfiméteného zdravotniho stavu.
Sluzby rané péce se snazi o co nejvetsi podporu vyvoje ditéte, ale zaméiuji se také na celkové

fungovani rodiny (Hradilkové, 2018).

Centrum Provazeni

DalSim dulezitym zafizenim, které je nutné zminit jsou Centra Provazeni. Tyto centra
jsou realizovana pii fakultnich nemocnicich a zabyvaji se celou rodinou a jsou pro ni oporou
Vv prvnich fazich nové nastalé situace. Nabizi podporu rodindm pii 1é¢ebné a paliativni péci.
Pted prvni navstévou centra je nutné doporuceni lékate. Tato centra poskytuji pomoc rodinam,
do kterych se narodilo dité s tézkym zdravotnim postizenim, nebo vzacnym onemocnénim,
ale také pro déti s nizkou porodni hmotnosti a déti narozené piedcasné. Odborni pracovnici
poskytuji rodindm potiebné informace, zodpovidaji jejich dotazy a jsou rodin€ na blizku.
Rodina muaze vyuzit jejich pomoci také pti hospitalizaci ditéte v nemocnici, pii operativnich

zakrocich anebo vySetfenich. Pomahaji s kontaktovanim dalSich sluzeb, jako jsou nadaéni

fondy nebo rana péce. (https://centrumprovazeni.cz/)

3.1 Sluzby rané péce

Rand péce spada do sluzeb prevence. SnaZi se o zlepSeni nepfiznivé situace
a podporovat je pfi fungovani v béZnych Zivotnich situacich.
Vznik rané sluzby

Vznik této sluzby v CR miizeme spojit s poradenstvim pro rodiny déti se zrakovym
postizenim, které vznikalo jako prvni a poté se zacala formovat rana péce, tak jak ji zndme
Vv soucasnosti. V 90. Letech minulého stoleti zacali vznikat profesionalni programy rané péce,
jejichz zdroje pramenili ze zkuSenosti ze zahranici, pracovnici vyuzivali odborné literatury.

Sluzba probihala v rodinném prostiedi a cilem bylo podpofit celou rodinu.
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Ve stejné dobé také zacaly vznikat pracovisté rané péce, kterych postupné vzniklo Sest
(Praha, Brno, Liberec, Olomouc, Ceské Bud&jovice a Ostrava) a byly uréeny pro rodiny s détmi
se zrakovym postizenim. V roce 1997 vznikla stfediska Spole¢nost pro ranou péci (SPRP),
ktera se stala zatfizenim, ktera poskytovala ranou péci jako svoji hlavni ¢innost. Zrakové
postizeni tedy uz nebylo uréujicim faktorem pro piijeti rodiny do této sluzby. Clenové SPRP
byly i rodice déti, kteti se podileli na tvorbé novych programu a snazili se s ranou pé¢i seznamit
spolecnost. V roce 2003 vznikla Asociace pracovnikili v rané péci, pfijala standarty nyn¢jsi rané
péce a sluzby rané péce se staly podkladem pro profesni statut pracovnikli v oblasti této sluzby
(Hradilkova, 2018).

Legislativné ukotvend byla tato sluzba ale az v roce 2006. Tuto sluzbu vymezuje zdkon
108/2006, Sb. Zakon o socialnich sluzbach, takto: ,, Rand péce je terénni sluzba, popﬁpadév
doplnéna ambulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicum ditéte ve véku do sedmi let,
které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v diisledku nepiiznivého zdravotniho
stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho
specifické potieby. “ (Zékon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

Cinnosti rané péée jsou dale definovany ve vyhlasce ¢&. 505/2006 Sb.,
kterou se provadgji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach. Sandorové (2017) ve své
publikaci rozdé€luje tyto ¢innosti stejné jako ve vyse uvedené vyhlasce:

Vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti

V této kategorii se jednd o zjisténi dovednosti a moZznosti ditéte, poméaha rodi¢lim se
ziskavani informaci, sebevzdélavani v oblasti, kterd se jich tyka.
Zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim

Pomahaji s rozvojem a upevnéni vztah v roding, ale také s navazanim dalSich
socialnich vztahi a také aby byly informovani o moZnych sluzbach, které mohou vyuzivat.
Socialnéterapeutické ¢innosti

Nejen rand péce je pro rodiny piinosnd, maji také moznost se setkat s dalSimi
rodinami, které jsou ve stejné situaci jako oni. V ramci jednotlivych setkani ¢i pobyta, si rodiny
vymenuji svoje poznatky a zkusSenosti.

Pomoc pri uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pri obstaravani osobnich zaleZitosti

Pracovnici rané péfe mohou byt rodicim ndpomocni pifi vyfizovani Zadosti,
dokumentii, nebo pii urCitém vysetfeni, které se ditéte tykd. Pomahaji rodi¢im vylepSovat

komunikac¢ni dovednosti v dané oblasti.
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3.2 Cile rané péce a model provazeni

Spolecnost pro ranou péci uvadi vlastni definici cilti rané péce. Podle této definice je
ukolem rané péce ,, predchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho diisledky a poskytnout
rodiné, ditéti i spolecnosti predpoklady socialni integrace.

Rana péce patii do sluzeb rané prevence a jejim cilem je pomdhat osobam,
které se nachazeji v neptiznivé zZivotni situaci. Ke kazdé osob¢, nebo roding, ktera tuto sluzbu
vyuziva, je nutné pristupovat individualné dle jejich situace a potieb jednotlivych osob. Sluzba
muze byt poskytovana terénn¢, nebo ambulantn€, podle aktudlnich pozadavk a moznosti
rodiny (Sandorova, 2017).

Program rané pé¢e model ,,Proviazeni® se v Ceské republice vyuziva od roku 1994
a sklada se ze tfi programi podpory. Je to Program podpory ditéte, ve kterém nalezneme
terapie a postupy, zaméiujici se na zmirnéni disledkt postizeni nebo narusSenych socialnich
vazeb ditéte. Tento program pomaha posilovat plynuly vyvoj ditéte. Program rodiny se zabyva
poskytovanim dostateCnych informaci o problematice dané¢ho postizeni, o moZznostech jeho
1é¢by. Pracuje s rodinou, pomaha ji zvladat situace, které jsou pro n¢ s prichodem ditéte
S postizenim nové a snazi se, aby rodice byly pro odborné pracovniky co nejvice rovnocennymi
partnery. Posledni z programli nese nazev Program pisobici na spoleCnost — osvéta

(Hradilkova, 2002).

3.3 Kilienti rané péce
Podle Hradilkové (2006) fadime mezi klienty rané péce:
e dité se zdravotnim postiZenim
e dité s kombinovanym postizenim

e  rizikové déti”’

., Klienty rané péce jsou rodice Ci jiné pecujici osoby a dité, které je ohrozeno ve svém
vyvoji.”’
(Hradilkova, 20006, s. 12)

Za ohrozeni vyvoje miZeme povazovat zdravotni, mentdlni, ¢i jiné chronické
onemocnéni, ale spadaji sem také déti, které jsou negativné ovlivnény Spatnou socidlni situaci
v rodiné. Mezi dalsi klientelu patii rodiny s ,rizikovymi détmi®, to jsou déti, které jsou

pfedcasné narozené a déti s velmi nizkou porodni hmotnosti. Mohou to byt I déti, kdy je jejich
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vyvoj ohrozen z divodu zdravotnich problémt matky (postiZzeni, psychické onemocnéni)
(Sobotkova, Dittrichova, 2003).
Pokud bychom chtéli vymezit klientelu sluzeb rané péce, jsou tyto sluzby poskytovany

détem od narozeni do 7 let v€ku ditéte a poskytuje také odbornou pomoc celé rodiné.

3.4 Pracovnici rané péce

Pracovnici neboli poradci rané péce musi mit pro vykon této profese vzdélani v oblasti
socialni prace, specialni pedagogiky, a to na vyssi odborné skole nebo vysoké skole.

Poradce by mé¢l ke kazdé rodiné€ pristupovat individudlng, respektovat jejich potieby,
byt empaticky a aktivné piistupovat k celé roding. Dale by mél mit dostatecné odborné znalosti
Z oblasti vyvoje ditéte, jak s ditétem pracovat a jaké volit postupy. Také musi védet, jaky dopad
muze mit dit¢ s postizenim na rodinu a jak s rodici spravné komunikovat.

Poradce se stava pfitelem a velmi diilezitym ¢lenem rodiny, protoze je provazi celou
jejich situaci, pomahd jim tam, kde si rodina sama nevi rady. Poradce se zajima také
o sourozence a dal$i ¢leny rodiny. Nabizi rodindm podporu v osobnich situacich, ale také
zprostiedkovava poradenstvi a pomoc s informovanim okoli, ve kterém rodina zije. Vzdy je
dalezité se s rodinou domluvit, co rodi¢e pozaduji a jaka pomoc by pro né byla vhodna

(Hradilkova, 2018).
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4 Cil vyzkumu

Cilem této bakalafské prace je zjistit, jak je rodina ovlivnéna narozenim ditéte
s poruchou autistického spektra a také zjistit, jaké sluzby rodiny vyuzivaji v rdmci centra, ve
kterém tento vyzkum probihal.

V teoretické Casti byla priblizena problematika a jednotlivé typy poruch autistického
spektra a také rodina, ktera bude hlavnim komponentem pro praktickou ¢ést.

Cilovou skupinou praktické ¢asti jsou tedy rodiny, ve kterych se vyskytuje dité
s poruchou autistického spektra. VSechny tyto rodiny navstévuji centrum Za sklem, které se

nachazi v Olomouci a nabizi mnoho sluzeb pro déti a nabizi podporu celym rodinam.

5 Vyzkumné otazky

Pro tento vyzkum byly zvoleny nasledujici vyzkumné otdzky, které byly beéhem

rozhovoru doplnény o dalsi tazatelské otazky, které pomohly k zjisténi co nejvice informaci.

Prvotni projevy ditéte a nasledné sdéleni diagnozy
e Popiste projevy, které dle Vas znacily poruchu autistického spektra.
e Kdy byla Vasemu ditéti diagnostikovana PAS?
o  Kdo Vam tuto diagnozu sdéloval a jaka byla Vase prvotni reakce?
Vliv ditéte s poruchou autistického spektra na rodinu
o Zijete v uplné rodiné?
e Pokud ne, podili se druhy rodic na vychove ditéte a travi s nim volny cas?
e Ma Vase dité sourozence?
e Pokud ano, jak zdravy sourozenec prijmul skutecnost zdravotniho postizeni u
sourozence?
e Jak spolu sourozenci vychazeji?
Vyuzivani sluZeb centra a podpora rodiny
e Jak jste se dozvedeéli o centru Za sklem?
o Jaké sluzby v tomto centru vyuzivate?
e Jak casto toto centrum navstévujete?

o Coje pro Vas a Vase dite, v ramci sluzeb centra, nejvice prinosné?
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6 Metody vyzkumu

Pro tuto praci byl pouzit kvalitativni vyzkum. Pomoci metod kvalitativniho vyzkumu
se snazime porozumét danému problému. Vyzkumnik ziskava informace od respondentt, se
kterymi potom dal pracuje, ziskava nazory a zkoumany problém potom popisuje a vyhodnocuje
ziskané informace. Toto zkoumani by mélo probihat v pfirozenych podminkach osob, se
kterymi pracujeme. Data ziskavdme od mensiho poctu respondentli, ale se ziskanymi
informacemi potom mizeme pracovat vice do hloubky a dany problém rozvést. (Chraska, 2016)

Svaticek (2007, s 17) ve své publikaci definuje kvalitativni vyzkum takto:
., Kvalitativni pristup je proces zkoumani jevit a problémii v autentickém prostredi s cilem ziskat
komplexni obraz téchto jevii zaloZenych na hlubokych datech a specifickéem vztahu mezi
badatelem a ucastnikem vyzkumu. Zamérem vyzkumnika provadejiciho kvalitativni vyzkum je
za pomoci celé rady postupu a metod rozkryt, a reprezentovat to, jak lidé chdapou, proZivaji a

‘

vytvareji socialni realitu.

6.1 Rozhovor

Pro sbér dat v této bakalafské praci byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu:
rozhovor. Rozhovor neboli interview je metoda shromazd’ovani dat, kterd probihd pfi
komunikaci mezi respondentem a tazatelem. Rozhovor umoznuje navazat osobni kontakt
S tdzanou osobou a miiZeme sledovat jeho reakce na otazky a také neverbalni projev. (Chraska,
2016)

Gavora (2000, s. 31) uvadi, ze: ,,Vyzkumnik se pri zkoumani snazi proniknout do dané
situace, protoze jen tak dokaze dany jev co nejvice pochopit a zkoumanému clovéku co nejlépe
porozumet.*“ Je dilezité, aby setkdni probihalo v pfijjemném prostiedi a ob¢ strany se citili
uvolnéné.

Typy rozhovoru:

1. Strukturovany

2. Polostrukturovany

3. Nestrukturovany

Prvni z vySe zminénych rozhovort, je zalozen na predem ptipravenych otazkach, kdy
je presné urceno jejich potadi. Tazatel pouze ziskava odpovédi na dané otazky, ale neptidava
zadné dalsi komentate ani nejsou odpovédi vice rozvadény. Tento rozhovor miizeme piirovnat
k dotazniku, v ramci tohoto rozhovoru nejsme schopni navazat prilis osobni kontakt s druhou

osobou a cely proces tak mize piisobit strojen¢.
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Opakem tohoto typu, je rozhovor nestrukturovany, ktery mizeme piirovnat k bézné
komunikaci dvou osob. Nejsou pifedem stanoveny otazky, tazatel smétuje rozhovor k danému
tématu. Nevyhodou tohoto rozhovoru je to, Ze respondenti nemaji stejné otazky a pro tazatele

V tomto vyzkumu byla data ziskdvana pomoci polostrukturovaného rozhovoru,
ktery splituje urcitd kritéria z vySe zminénych typt. Otazky byly pfipravené ptedem, ale nebylo
nutné se jich striktné drzet a respondenti meli moznost své odpovédi vysvétlovat a rozvadét
dopodrobna. Nezélezi na potadi otdzek, v pribéhu rozhovoru miize tazatel pokladat dalsi

otazky, aby se dozveédél co nejvice informaci (Chréska, 2016).
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7 Charakteristika vyzkumného vzorku

7.1 Charakteristika centra Za sklem, o. s

Sluzby tohoto centra jsou ur€eny pro déti s poruchou autistického spektra. Centrum
bylo zaloZeno v roce 2011 ve Zlin¢€, zaloZeni tohoto centra ptfedchazel neformalni PAS Klub
(2006), ktery byl vytvoien pifedev§im matkami déti, trpicich poruchou autistického spektra.
Postupem casu piibyvalo novych ¢lenti a z pivodniho klubu vzniklo ob¢anské sdruzZeni Za
sklem 0. s. V roce 2019 vznikla dal$i dvé centra tohoto typu, a to v Praze a v Olomouci.

V roce 2014 ziskala tato organizace registraci k poskytovani socidlnich sluzeb a
poskytuje tyto tii registrované sluzby:

e Odborné socialni poradenstvi pro rodiny s détmi s PAS a dospélé osoby s PAS
(OSP)

e Socialn¢ aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi s PAS (SAS)

e Socialni rehabilitace pro osoby s PAS (SORE)

Cilem tohoto centra je vytvafet vhodné podminky pro osobni rozvoj jedince s PAS,
centrum mohou navstévovat déti, ale také dosp€lé osoby s PAS. Nabizi potfebnou podporu, aby
détem bylo umoznéno zit, vzdélavat se a pozdé&ji pracovat v bézném prostiedi.

Centrum nabizi Sirokou skalu aktivit, individualni i skupinové, kterych se ucastni déti
s PAS, ale také aktivity pro celé rodiny. Odborni pracovnici, ktefi s détmi pracuji, jim pomahaji
s rozvojem komunikace, podnécuji dité k rozvoji motoriky a rozumovych schopnosti. Pro déti
je k dispozici fada hracek a vyukovych materiali, diky kterym se dité rozviji. Dal$i z moznosti,
kterou mohou déti vyuzivat v rdmci tohoto centra je relaxa¢ni mistnost Snoezelen, ktera
poskytuje prosttedi pro potiebny odpocinek béhem dne. V soucasné dobé centrum Za sklem

spolupracuje se 40ti rodinami.

7.2 Charakteristika jednotlivych rodin
1. Rodina

Tato rodina se sklada z matky a dvou déti. Starsi z déti je chlapec, kterému je 24 let a
trpi autistickou poruchou. Druhé dité je divka a ma 20 let. Déti Ziji s matkou, jiz od Gtlého véku
samy. Otec se na vychové déti nepodili, s détmi se nestyka. Matka byla s postiZzenym synem
doma a starala se o n¢j, protoze ted’ chlapec zacal vyuzivat sluzeb tydenniho stacionare, matka
bude hledat nové pracovni misto. Matka se K postizeni svého ditéte stavi celem, béhem Zivota

sesbirala mnoho informaci a poznatkl o tomto postiZeni.
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2. Rodina
Druha rodina je uplna, sklada se tedy z matky, otce a dvou déti. Ob¢ déti jsou chlapci,
Vv rodin€ zije pouze mladsi z nich, ma 7 let a ma détsky autismus. StarSi sourozenec je zdravy a
je mu 14 let, je z ptedeslého vztahu otce a rodinu navs§tévuje o vikendech, o svatcich apod. Oba

rodice pracuji, matka pouze nékteré dny v tydnu, po zbytek tydne je doma s chlapcem.

3. Rodina
Jedna se o neuplnou rodinu. Sklada se z matky a dvou déti. Starsi dcera je zdrava, ma
23 let a vénuje se studiu na vysoké skole. Mladsi dité, kterému byl diagnostikovéan autismus je
skoro 20lety chlapec. Matka nepracuje, je s chlapcem doma, pokud ma chlapce v péci otec,
dochdzi na obcasné brigady. S chlapcem je hlavné matka, pokud to jde, jezdi spolecné 1 se

sestrou na vylety do ptirody.

4. Rodina
Tato rodina je opét netiplnd, sklada se z otce a 3 déti, vSichni chlapci. Intaktni chlapec
ma 8 let, dalsi dve déti jsou dvojcata, kterd maji 11 let a maji diagnostikovan détsky autismus.
Déti zily s matkou, ale ta se dostala do neptiznivé situace, kdy se o chlapce nemohla starat tak
byly matce odebrani a nyni ziji pouze s otcem. Ten nepracuje, jelikoz péce, zejména o dvojcata,

kterd maji autismus je velmi narocnd. S matkou se déti stykaly pouze ze zacéatku, ale bylo vidét

Ze to détem neprospiva, proto se s ni uz nestykaji viibec.
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8 Vysledky vyzkumného vzorku

V této kapitole se budeme zabyvat jednotlivymi vysledky, které byly pomoci
vyzkumného Setfeni zjistény. Jak jiz bylo zminéno, pro sesbirani téchto informaci byl pouzit
rozhovor, ktery byl provadén s kazdou rodinou. Nej¢astéji byl rozhovor provadén s matkou

déti, pouze v jednom piipad¢ s otcem.

Prvotni projevy ditéte a nasledné sdéleni diagnézy
Rodina ¢. 1

Prvnich projevi si maminka zac¢ala v§imat, kdyz bylo chlapci rok a piil. K. se neotacel,
ani nereagoval na své jméno, nezacal ani tvofit prvni slova a ani pozdéji se fe¢ neprojevovala
tak, jak by méla. Taky si nehral, ani nejevil zajem o zadné hracky. Navstivili pediatra, s tim, ze
si maminka myslela ze K. nesly$i. Podle vySetfeni na pediatrii, opravdu zjistili, ze K. je
nedoslychavy. Ale zatim jim nikdo netekl, ze by mohl mit mozné podezifeni na autismus.

Ptedtim, nez K. nastoupil do skoly, zacal projevovat znamky nevhodného chovani, byl
agresivni, strkal ostatni déti a stranil se. Pani doktorka je poslala na psychiatrické vySetteni, kde
jim byla sdé€lena diagn6za — détsky autismus. Bylo jim tedy doporuceno, aby zacal chodit do
Skoly pro neslysici, kde mél svoji asistentku pedagoga, ktera snim pracuje.

Maminka se ktéto skuteCnosti postavila Celem a zaCala zjistovat informace a
mozZnosti, které jsou vhodné pro déti s autismem. Sama uvedla, Ze v dobé, kdy byl K maly,

nebylo jesté tolik moznosti, jako je ted’.

Rodina ¢.2

Ve dvou letech si maminka zacala vS§imat, Ze chlapec asi neslysi a nechtél si moc hrat,
ale to pfipisovala tomu, Ze ani ona ani jeho tatinek nejsou nijak otevieni a aktivni, tak si myslela,
zZe chlapec je jen tichy.

Nejdiive navstivili ORL, protoZe babicka chlapce na maminku naléhala, ale tam jim
bylo sdéleno, ze nebude problém se sluchem, ale pani doktorka pojala podezieni na ADHD a
poslala je k psycholozce. Ta ale mozné ADHD vyvratila a s moznymi prvky autismu je poslala

K psychiatrovi, ktery stanovil konecnou diagnozu détsky autismus.

Rodina ¢.3
Maminka si ni¢eho zvlastniho na chlapci nevS§imala. Jediné, co ji pfislo divné bylo to,

ze chlapec dlouho nosil plenky, to ji ale vSichni uklidnovali, Ze to je u chlapci normélni. Na
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projevy autismu ji upozornila az pani doktorka pfi 3leté prohlidce a poslala je na psychologické
vySetfeni. Naslednou diagndzu jim sd€lila psychiatricka na zédklad¢ nékolika vySetfeni, kdyz
byly chlapci skoro 4 roky.

Maminka si poté zpétné zacala uvédomovat, ze nekteré véci, které se naucil, tak velmi
rychle zapominal, napfi. fikanky, basnicky, nebo néktera slova. Kdyz se dozvédéla, jakou ma

jeji dit€ diagnozu, musela si zjistovat informace o tomto postiZeni, protoze to viibec neznala.

Rodina ¢.4

V této rodiné bylo sdélovani informaci slozitéjsi, jelikoz s chlapci Zije pouze tatinek,
ale zije s nimi az od jejich 6 let. Do t¢ doby chlapci vyrustali s maminkou, ktera ale byla zavisla
na alkoholu, takze podle slov tatinka, si urcité Zadnych projevl autismu nevsimla.

Kdyz byli tatinkovi svéteni do péce, méli dvojcata 6 let a tatinek popisuje, ze byli
nezvladatelni. Nevydrzeli sedét na jednom misté, neuméli se sami najist a ani jeden z nich
nemluvil. Ted by jejich projevy popsal jako typické pro autismus — nekomunikuji, nenavazuji
o¢ni kontakt a jsou nesoustfedéni.

Diagnoza autismu jim teda byla sd€lena az po 6 letech, kdy byli na prohlidce, kvili
tomu, jestli jsou chlapci schopni nastoupit do 1.tfidy zékladni skoly. Pediatricka je po prohlidce
poslala jesté na vysetieni sluchu a k psychiatrovi a tam jim byla sdélena diagnéza détského

autismu.

Shrnuti

Prvni otazka vyzkumu se tykala prvotnich projevi, kterych si rodice v§imaly u svych
déti, kterym byl pozdé&ji diagnostikovan autismus.

Ze zjisténych informaci vyplyva, Ze rodina 1 a 2 si zacali prvnich projevll v§imat
okolo druhého véku ditéte a v§imali si pfedevsim toho, Ze déti nereaguji na svoje jméno,
neotaci se na zavolani a nijak vyrazné€ je nezajimali béZné hry ani hracky. U rodiny €. 3 byli
prvni projevy zjistény az po 3leté prohlidce, kdy mamince fekla pediatricka, ze jeji syn by
mohl projevovat znamky autismu. Ve 4. Rodin¢ doSlo vzhledem k vySe zmiflované nepiiznivé
situaci ke zjisténi projevu autismu az v 6 letech.

Vsechny rodiny navstivili nejprve pediatra a podstoupili vySetfeni sluchu. Pouze
v rodin€ ¢€.1 bylo zjisténo, Ze je chlapec nedoslychavy. Poté byly rodiny poslany na

psychiatrické vySetieni a diagndzu jim tedy stanovil psychiatr.
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Vliv ditéte s poruchou autistického spektra na rodinu
Rodina ¢.1
S détmi zije pouze maminka, star$i syn K. ma 24 let a trpi détskym autismem,
sourozenec je intaktni divka a je ji 20 let. S tatinkem se déti podle slov maminky nestykaji od
té doby, co se rozvedla, takze ho nevidéli uz asi 15 let. Ani dcera nema z4jem se s otcem stykat.
Co se tyka sourozeneckych vztahi, dcera se ke svému postizenému bratrovi stavi pon¢kud
neutralné. Akceptuje ho, pokud je potieba, tak mamince pomaha, bratra pohlida, aby si mohla
zaridit co pottebuje. Ale 1 vzhledem ke svému véku jeho spolecnost nevyhledava a spise travi

Cas se svymi kamarady.

Rodina €. 2

S ditétem ziji oba rodice a oba se tedy podili na jeho vychové. Pfevazné je s nim ale
doma maminka, protoze tatinek pracuje. Pokud je to nutné, chlapce pohlidaji prarodice, babicka
ma s chlapcem pekny vztah. Dédecek ale podle slov maminky pfiili§ neakceptuje chlapcovo
postiZeni, a proto se s prarodi¢i rodina styka jen pokud je to opravdu nezbytné.

V rodiné Zije chlapec bez sourozenct, tatinek mé z predeslého vztahu starSiho syna,
kterému je 14 let a chodi k nim pouze na navstévy. Chlapci maji neutralni vztah, starsi z chlapct

si jiz s mlad$im hrat nechce, ma jiné zajmy a priority.

Rodina ¢. 3

S chlapcem Zije pouze maminka, Zije s nimi jesté starsi sestra, které je 23 let. Kdyz byl
M maly, tak se s tatinkem stykal, bral si ho pravidelné¢ kazdy tyden, ale chlapci toto stfidani
neprospivalo, protoze tatinek se k nému podle slov maminky neumél spravné chovat. Kdyz se
potom M vratil dom, ztracel veSkeré naucené navyky a Cinnosti, které byl doma nauceny a
zvykly délat. V soucasné dobé se tedy s tatinkem nestykd, jen v pfipad¢, ze je pfitomna i
maminka, tak jdou spole¢né na prochazku, nebo jezdi na vylety.

Se svoji starsi sestrou ma M. dobry vztah, kdyz je potieba, tak se o n¢j postara, nebo
ho spolené sjejim pfitelem vezmou na rizné vylety, které ma rad. Taky spolu hraji
spolecenské hry nebo se spole¢né i s maminkou divaji na seridly. Mezi sourozenci neni velky
vekovy rozdil, takze kdyz byli mali, tak se nekdy citila odstr¢ena, protoze M. vyzadoval vice

pozornosti.
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Rodina ¢.4

V této rodiné zije s chlapci pouze tatinek, ktery kromé dvojcat, kterd maji détsky
autismus, vychovava také zdravého sourozence, kterému je 8 let.

S chlapci, ktefi maji autistické projevy je to tézké. Tatinek si mysli, ze tim jejich
intaktni bratr hodné trpi, protoze ziji v malém byt¢ a kdyz se ma ptipravovat do Skoly, je to pro
n¢j narocné, nemd soukromi a ani tatinek na n& nema tolik Casu, kolik by rad. Veskerou

pozornost musi vénovat dvojcatim.

Shrnuti

Druha vyzkumna otazka se zabyvala rodinou ditéte a jeho sourozenci. VSechny déti
Z tazanych rodin maji néjakého sourozence. Ze zjisténych informaci vyplyva, ze v rodiné 1, 3
a4 zije s ditétem s autismem také sourozenec. Pouze v jednom ptipadé, tedy v rodiné 2 zije dité
pouze s rodici, jeho nevlastni sourozenec K nim dochazi na obfasné navstévy.

Tato otazka se dale tykala sourozeneckych vztaht, které mezi sebou déti maji a také
vztaht s ostatnimi ¢leny rodiny. Z rozhovoru s rodi¢i jsem zjistila, Ze pouze rodina 2 je Gplna,
kdy se do péce o dité zapojuji oba rodice. V rodin€ 1 a 3 se na vychové podili pouze matka a
déti se s otcem nestykaji. V rodiné 4 se o déti stara pouze otec. Déti byly svéfeny do péce otci,
protoze se o n¢ jejich matka nebyla schopna postarat, takze se sni nestykaji.

Co se tyka sourozeneckych vztahti, miizeme fict, Ze pouze v rodin€ 3 maji sourozenci
idedlni a hezky vztah a travi spolu volny ¢as. V ostatnich rodinach bych sourozenecké vztahy
popsala spiSe jako neutralni. Intaktni sourozenci se svym sourozencem travi ¢as pouze pokud
maji pomoci rodi¢im s jeho péci, nebo hlidanim. Myslim si, Ze v rodin€ 2 nemaji sourozenci
vytvofen zadny vztah, hraje zde roli faktor véku sourozenct a také to, Ze intaktni sourozenec
rodinu pouze navstévuje, ale nezije s nimi trvale.

Také v rodin€ 4 nejsou vytvoreny pfili§ dobré sourozenecké vztahy, v tomto piipadé
jsou pfic¢inou tézké projevy autismu, kterymi déti trpi. Jejich mladSimu sourozenci se tak
nedostava dostatek péce a pozornosti, kterou by potieboval. Tatinek se ale 1 tak snazi intaktnimu

chlapci vénovat, i kdyz je to obtizné.
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Vyuzivani sluZeb centra Za sklem o.s. a podpora rodiny
Rodina ¢.1

Maminka se o tomto centru dozvéd€la z internetu, protoze Casto vyhledava nové
informace a nové instituce a zafizeni, ktera se zabyvaji osobami s poruchami autistického
spektra. Jelikoz je K. uz 25 let, hodné organizaci ji ho nechté€lo vzit, protoze se na dosp€lé osoby
s autismem nezamétuji. Proto byla rada, Ze jejiho syna do tohoto centra pfijali.

K v soucasné dobé navs$tévuje tydenni stacionaf a centrum Za sklem navstévuje
kazdou stfedu, aby mél podle slov maminky zménu a nebyl potrad ve stejném prostiedi. Pracuje
Vv centru vzdy se stejnou pani asistentkou, kterd se snim zaméfuje na rozvoj hrubé i jemné
motoriky, vyuzivaji obrazki, piktogrami nebo pracuji na pocitaci.

Maminka toto centrum bere pfedevsim jako odlehcovaci sluzbu, protoze v dobé¢, kdy

je K v centru, ma ¢as pro sebe, aby mohla jit nakoupit, nebo si vyfidit co potiebuje.

Rodina €. 2

O centru se rodina dozvédéla ptes ranou péci, kterou doposud navstévuji, ale protoze
uz se vek chlapce blizil 7 letem, pracovnice rané péce jim doporucila toto centrum. Maminka
sem zavolala a po absolvovani pohovoru ji pfijali.

Do centra chodi druhym rokem, vzdycky v utery. Chlapec je tu hodinu a maminka tu
na néj ¢eka, nebo se jde projit po okoli.

Chlapec ted” pracuje s novou pani asistentkou, jelikoZ ta pivodni odesla z centra do
jiné prace. To si myslim, ze je pro chlapce naroc¢né, také podle maminky si zatim jesté zvyka,
ale pani asistentka se snim snaZi navazat kamaradsky vztah, hraji si a pfipravuje ho pomalu na
vstup do Skoly.

Maminka v centru nejvice ocenuje spolecenské akce, které jsou pro déti pripravovany
prakticky po cely rok. Téchto akci se mohou ucastnic i rodice, poptipadé sourozenci déti. Také

se ji tu libi relaxa¢ni mistnost, do které chlapec rad chodi se svoji pani asistentkou.

Rodina €. 3

Prvni informace o centru Za sklem ziskala maminka od zndmé, ktera ji také poskytla
telefonni ¢islo centra. Maminka se dlouho rozmyslela, jestli méa zavolat, jelikoz se bala, ze uz
M nepiijmou, z divodu vysSiho véku. Nakonec tedy zavolala, domluvila si schiizku M zacal

toto centrum navstévovat.
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Do centra M chodil ze zacatku dvakrat tydné, ted’ chodi pouze jednou, protoze cely
tyden chodi do skoly, tak do centra chodi tedy kazdy ¢tvrtek na 2 hodiny a poté ho maminka
odvazi do skoly na odpoledni vyucovani.

V centru pracuje se svoji pani asistentkou, nékdy mu poméha s vécmi do skoly, jindy
jsou ve Snoezelenu, ktery ho velmi uklidiiuje, pokud je potieba. U¢i se tu ale také samostatnosti,
takze sdm svaci, potom si po sob¢ uklizi.

Maminka v centru nejvice ocenuje, ze ma dvé hodiny sama pro sebe. VéEtsinou jde na
nakup, s kamaradkou na kavu, ¢i vytidit zalezitosti na ufad. Také je rada, ze se v centru M. libi

a neodmitd sem chodit. Je to pro n¢j vitana zména od Skolniho prostiedi.

Rodina ¢. 4

O centru ho informovali pracovnici rané péce, kam je poslala psychiatricka. Pro vék
chlapct vyuzivali sluzeb centra rané péce velmi kratce. Poté zacali vyuzivat centra Za sklem,
které ted’ navstévuji.

Dochazi sem pravideln¢ dvakrat tydné, chlapci tu jsou vzdy dvé hodiny a kazdy
pracuje se svoji asistentkou. Uastni se také spolecenskych akci pro rodie a déti — v 1ét& byli
na grilovani.

Tatinek tuto sluzbu bere piedev§im jako odlehceni, protoze kdyz jsou oba chlapci
V centru, ma Cas pro sebe a na svého dalSiho syna, se kterym diky péci o autisticka dvojcata

netravi tolik ¢asu. Je také rad, Ze jsou chlapci v jiném prostiedi nez doma.

Shrnuti

Posledni otdzka se tykala vyuzivani sluzeb, které nabizi centrum, ve kterém vyzkum
probihal. Z vySe uvedenych informaci vyplyva, Ze rodiny 2 a 4 se o centru dozvédély od
pracovnikt rané péce, kterou navstévovali pfed nastupem do centra. Maminka z rodiny 1 si toto
centrum vyhledala sama pomoci internetu, protoZe hledala pro svého syna nové moZnosti a
centra, které by mohl navstévovat. K rodin¢ 3 se informace o centru dostaly nejdiive od
kamaradky maminky, kterd ji poskytla také kontakt.

Vsechny déti z tdzanych rodin chodi do centra pravideln€ a pracuji individualné se
svoji pani asistentkou. Déti centrum navstévuji rady a vSechny rodiny se shodly v tom, Ze je to
pro jejich déti ptinosné z hlediska zmény prosttedi, navazovani kontaktd s jinymi lidmi a

V neposledni fad¢ se u¢i novym dovednostem, vyuzivaji specialnich pomiicek a metod, které
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pro n¢ piipravuji jejich asistentky. V pfipad€ rodin 2 a 3 déti vyuzivaji specidlni relaxacni
mistnost Snoezelen, ktera je v centru k dispozici.

Ze ziskanych informaci dale vyplyva, ze vSechny rodiny berou toto centrum jako
urcitou ulevu a moznost mit ¢as pro sebe. VSechny rodiny také ocenuji spolecné akce, které

centrum poirada pro rodiny a déti a radi se téchto akci ucastni.
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Zavér

Tématem bakalaiské prace, kterd nese ndzev Rodina a dité se zdravotnim postizenim,
byla v prvni fadé¢ rodina, kterou jsme se zabyvali nejprve v teoretické ¢asti, kde byla popsana
obecna charakteristika rodiny a funkce, které by méla vykonavat. V teoretické ¢asti jsme
se vsak také zabyvali dopady, které mize mit na rodinu vyskyt zdravotniho postizeni u ditéte.
V tomto bloku jsme se také zaméfili na rodinné vztahy, pfedev§im na vztahy mezi sourozenci.
Dalsi blok byl vénovan porucham autistického spektra, kde byly popsany jednotlivé druhy
tohoto postizeni, stru¢né byla také nastinéna historie daného postizeni. Posledni kapitola byla
zamétfena na moznosti podpory rodin, ve kterych se u déti vyskytlo zdravotni postizeni. Zde
byly popsany formy podpory dle jednotlivych resorti a stru¢né popsany jednotlivé instituce,
které se pomoci t¢émto rodinam vénuji.

Na teoretickou ¢ast prace navazuje ¢ast praktickd. Cilem této ¢asti prace bylo rozebrat
problematiku sourozeneckych vztahii a celkovou stabilitu rodiny a také zjistit, jakych sluzeb
rodiny vyuzivaji. Na zaklad¢ cilii byly tedy vytvoteny nasledujici vyzkumné problémy:

e Prvotni projevy ditéte a nasledné sdéleni diagnozy
e Vliv ditéte s poruchou autistického spektra na rodinu
e Vyuzivani sluzeb centra Za sklem 0. s a podpora rodiny

Vyzkum byl provadén u Ctyt rodin, které vyuZivaji sluZeb centra Za sklem o. s. Pomoci
polostruturovaného rozhovoru jsme ziskali relevantni informace. Rozhovory byly provadény
s rodi¢i, pievazné s matkami. V jednom piipadé jsme rozhovor vedli s otcem ditéte.

Vyzkum nam ptinesl mnoho diileZitych informaci, které se tykaji vySe zminénych
vyzkumnych probléml. Ve vSech rodinach jsme se setkali s urCitymi problémy mezi
sourozenci, kdy se jednalo o nedostatek pozornosti. Velkou roli zde hral vék déti. V piipadech,
kdy veékovy rozdil sourozencti byl piili§ velky, dochazelo k nesourodosti zajmi i komunikace
sourozence s postiZzenim.

Co se tyka vyuzivani sluzeb centra, miizeme fict, Ze tyto sluzby hodnotili vSichni
rodic¢e velmi kladné. Dle jejich slov se o déti umi pracovnici centra postarat a pozorujeme také
jejich zajem o praci. S détmi se snazi vytvofit si pratelsky vztah, aby byla pro dité, stejné tak
pravidelné i1 tematické akce, kterych se mohou ucastnit celé rodiny, vcetné intaktnich
sourozencl. Tyto akce jsou nejen velmi oblibené u vSech clenti dotdzanych rodin,

ale 1 u zaméstnancu centra Za sklem o. s.
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Zavérem muze fict, ze komplikace, které s sebou zdravotni postizeni ditéte nese, mize
velkou mérou ovlivnit harmonii celé rodiny. Dulezitym prvkem v takovych ptipadech je v€asna
intervence. Ta by méla zaCinat téméft ihned po sdé€leni diagndzy rodi¢im. Centra, ktera pomoc
nabizeji, rodin€ poskytnou oporu, pii tézkych zacatcich, ale i v pozdé¢jsi dob¢, kdy rodicim
umozni vénovat se zalezitostem, na které nemaji pro starost o dit¢ cas. V dotazaném vzorku
jedné z rodin zaznélo, Ze pomoc centra nabizi otci moznost vénovat se ve vEtsi mife intaktnimu

ditéti, které by jinak emocionalné stradalo.

50



Pouzita literatura

CHRASKA, Miroslav. Metody pedagogického vyzkumu: zdklady kvantitativniho vyzkumu. 2.,
aktualizované vydani. Praha: Grada, 2016. Pedagogika (Grada). ISBN 978-80-247-5326-3.

DOKOUPILOVA, Ivana, Adéla HANAKOVA, Monika KUNHARTOVA, Miloti POTMESIL,
Veronika RUZICKOVA, Katefina KROUPOVA, Eva URBANOVSKA a Vladimira
ZEDKOVA. Specidlnépedagogickd intervence u déti v raném véku. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2015. ISBN 978-80-244-4432-1.

FISCHER, Slavomil a Jiti SKODA. Specialni pedagogika: edukace a rozvoj osob se
somatickym, psychickym a socidlnim znevyhodnénim. Praha: Triton, 2008. ISBN 978-80-
7387-014-0.

GAVORA, Peter. Uvod do pedagogického vyzkumu. Brno: Paido, 2000. Edice pedagogické
literatury. ISBN 80-85931-79-6.

HAVELKA, David a Katetina BARTOSOVA. Specialni sourozenci: Zivot se sourozencem s
postizenim. Praha: Portal, 2019. ISBN 978-80-262-1475-5.

HRDLICKA, Michal a Vladimir KOMAREK, ed. Détsky autismus: prehled soucasnych
poznatku. 2., dopl. vyd. Praha: Portal, 2014. ISBN 978-80-262-0686-6.

HRADILKOVA, Terezie, Rana péde — vymezeni pojmiv. In Shornik vybranych piispévkii
Z kurzu ,, Poradce rané péce “. Praha: Spole¢nost pro ranou péci, 2006. s. 9-13. Interni material

Spolecnosti pro ranou péci.

HRADILKOVA, Terezie. Praxe a metody rané péce v CR: privodce socidlnim modelem.
Praha: Portal, 2018. ISBN 978-80-262-1386-4.

HRADILKOVA, Terezie. Deset let rané pé&e pro rodiny déti se zrakovym postizenim v CR. In
JESENSKY, Jan. Edukace a rehabilitace zrakové postizenych na prahu nového milénia. Vyd.
1. Hradec Kralové: Gaudeamus, 2002. ISBN 80-7041-041-8.

HOLUB, Milan a Hana NOVA. Zdkon o rodiné: komentdi a predpisy souvisici: podle stavu k
1. 2. 2004. 6. aktualiz. a dopl. vyd. Praha: Linde, 2004. ISBN 80-7201-451-X.

51



CHVATALOVA, Helena. Jak se Zije détem s postizenim: problematika péti typii zdravotnich
postizeni. Vyd. 3. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-262-0054-3.

JELINKOVA, Miroslava. Vzdélavani a vychova déti s autismem. Praha: Univerzita Karlova v
Praze, Pedagogicka fakulta, 2008. ISBN 978-80-7290-383-2.

KRAUS, Blahoslav a POLACKOVA, Véra, 2001. Clovek - prostiedi - vychova: k otdzkim
socidalni pedagogiky. Vyd. 3., rozs. a pieprac. Brno: Paido. ISBN 80-731-5004-2.

KUDELOVA, 1. Sluzby a programy rané péce. In Shornik vybranych piispévkii z kurzu
,,Poradce rané péce“. Praha: Spolecnost pro ranou péci, 2006. s. 24-27. Interni materidl

Spolecnosti pro ranou péci.

KUNOVA, A. Rodina. In Shornik vybranych prispévkii z kurzu ,, Poradce rané péce*. Praha:

Spole¢nost pro ranou péci, 2006. s. 43-44. Interni material Spolenosti pro ranou péci

MACH, Petr. Zakon o socialnich sluzbach: komentar. Praha: Wolters Kluwer CR, 2019.
Komentafe (Wolters Kluwer CR). ISBN 978-80-7552-246-7.

MATEJCEK, Zdengk. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. 3. pieprac. vyd.
Jino¢any: H & H, 2001. ISBN 80-86022-92-7.

MKN-10: mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich problémii:
desdtd revize: obsahovd aktualizace k 1. 1. 2018. Praha: Ustav zdravotnickych informaci a

statistiky CR, 2018. ISBN 978-80-7472-168-7.

OPATRILOVA, Dagmar. Pedagogickd intervence v raném a predskolnim véku u jedincii s
mozkovou obrnou. 2., pteprac. a roz$. vyd. Brno: Masarykova univerzita, 2010. ISBN 978-80-
210-5266-6.

SOBOTKOVA, D., DITTRICHOVA, J. Narodilo se s problémy a co bude dal? 1. vyd. Praha:
Grada, 2003. 107 s. ISBN 80-247-0398-X.

SLADECKOVA, Sona a Irena SOBOTKOVA. Détsky autismus v kontextu rodinné resilience.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4219-8.

SLOWIK, Josef. Specidlni pedagogika. Praha: Grada, 2007. Pedagogika (Grada). ISBN 978-
80-247-1733-3.

52



SANDOROVA, Zdenka. Rand péce v referencnim poli specidlni pedagogiky a socidlnich
sluzeb. Pardubice: Univerzita Pardubice, 2017. ISBN 978-80-7560-120-9.

SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch. Praha:
Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-313-0.

THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra: détsky autismus, atypicky autismus,
Aspergeritv syndrom, dezintegracni porucha. Praha: Portél, 2006. ISBN 80-7367-091-7.

VALENTA, M. Slovnik specialni pedagogiky. 1. vyd. Praha: Portal, 2015. ISBN
978-80-262-0937-9.

VAGNEROVA, Marie, 2004. Psychopatologie pro pomdhajici profese / Marie Vignerovd.
Vyd. 3., rozs. a pieprac. Praha: Portal. ISBN 80-717-8802-3.

VITKOVA, M. Somatopedické aspekty. 2. vyd. Brno: Paido, 2006. 302 s. ISBN 80-7315-134-
0.

VYROST, Jozef a Ivan SLAMENIK, ed. Aplikovand socidlni psychologie I. Praha: Portal,
1998. ISBN 80-7178-269-6.

WING, Lorna. The autistic spectrum: a guide for parents and professionals. New, updated ed.
London: Robinson, 2002. ISBN 1841196746

53



Internetové zdroje

Centrum provdzeni [online]. Centrum provazeni, 2018 [cit. 2020-10-21]. Dostupné z:

https://centrumprovazeni.cz/

54



Prilohy
Priloha ¢. 1

Rozhovor —rodina ¢&. 1

Popiste projevy, kde dle Vs znacily poruchu autistického spektra

K. je neslysici, tak v jednom roku jsem si zacala vsimat toho, Ze moc nereaguje na
svoje jméno, neotaci se, nerikal slova, nic.. No a pani doktorka ho vysetrila a rekla, Ze to bude
dobry, Ze si mysli, zZe slysi a Ze u chlapcii to miize trvat dyl, ale radéji ho poslala na dalsi
vySetieni, kde zjistili, ze tedy opravdu na 90 dB neslysi, takze vitbec. Takze putoval do Skolky
pro neslysici a potom byl ve skole také pro neslysici. Pri ndastupu do Skoly se ale zacal stranit,
byl jinej, nechtél si s nikym hradt a prestaval reagovat. Doktorka méla podezieni na autismus,
takze jsme putovali do Prahy, na psychiatrii, kde byl tyden hospitalizovin a po testovani zjistili
détsky autismus.
Kdy bylo VaSemu ditéti diagnostikovana PAS?

No tak to bylo v té Praze, pred nastupem do Skoly, takze mu bylo necelych 6 let. To
Jjsem se potom docetla, Ze je docela pozde, ale mné to nikdo predtim nerekl, neslysel a od toho
se odvijelo i to ostatni.
Kdo Vam tuto diagnozu sdéloval a jaka byla Vase prvotni reakce?

Pani doktorka na psychiatrickém oddéleni, byla jsem tam s nim tyden, no a nakonec
Z toho testovani bylo to, Ze ma détsky autismus. Ja jsem o tom nic nevédéla, ani se o tom tenkrat
tolik nemluvilo, je to taky uz par let zpatky. Tak jsem zacala studovat a hledat informace, co to
vlastné je no..
Zijete v tiplné rodiné?

Ne, zZijeme sami. Kdyz bylo K. 12 tak jsem se rozvedla, prestehovali jsme se zpdtky
k mym rodiciim, ale to s nim strasné zamdvalo, ale nedalo se nic délat.
Pokud ne, podili se druhy rodic¢ na vychové ditéte a travi s nim volny cas?

Ne, decka se s tatinkem nevideli od malicka, a ani se nepodili na vachove, takze co
Jjsme se rozvedli, tak se nevideli. Ale plati alimenty. A décka uz ani nechcou, ani dcera uz o to
nestoji.
Ma VaSe dité sourozence?

Ma sestru, je ji 20.
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Pokud ano, jak zdravy sourozenec piijmul skutecnost zdravotniho postiZeni u sourozence?

Ona to vnimd tak, Ze s prosté nama je. Ale Ze by se zapojovala to ne.Ale nemiizu rict,
Ze by se nepostarala, kdyz nekam jdu, miizu si zajit na kafe, s kamoskou nekam a ona ho pohlida,
ale to je asi vsechno.

Jak spolu sourozenci vychazeji?

No nemuizu Fict, Ze by ho neméla rada, to jo, ale bere to tak, Ze prosté snami byt musi,
ale uz je ji taky 20, a ma uz svoje, ma ted kluka, a zavie se do pokojiku a chce si délat to svoje.
Ona mi tieba i rekne, Ze by nechtéla Zit jak ja. Ale co mam délat.. Ale zase kdyz potrebuju, tak
mi pomiiZe, to jo.

Jak jste se dozvédéla o centru Za sklem o.s. ?

Na internetu, ja tak obcas hledam, aby mél taky zménu, protoze ted je v tydnu
V tydennim stacionari. Chodime sem krdtce, je to pro néj takovy zpestieni, ted jak je v§echno
zavreny, tak to je strasné tezky ho pres den zabavit.

Jaké sluzby v tomto centru vyuZivdte?

On tady pracuje pokazdé se stejnou pani asistentkou, tak na tu uz si zvykl a ma ji rad.
A myslim, Ze tady jsou lidi, kteri tomu fakt rozumi a snazi se to délat tak, aby mu to vyhovovalo.
Vzdycky prijdeme, on jde nahoru do herny, kde si néco skldadaji, maluji. Pak se dole nasvaci a
obcas jdou jeste néco délat na pocitaci. No anebo jdeme dom, kdyz uz je toho na ného moc.
Jak Casto centrum navstévujete?

Kazdou stredu, chodime sem pravidelné, uz je na to zvyklej, ale ze zacatku to taky
nebyla zadna slava, taky tu hazel vécma, ale u néj je to vSechno o zvyku, takze sice pomalu, ale
zvyka si.

Co je pro Vis a Vase dité, ramci sluzeb centra, nejvice piinosné?

No pro mé urcité to, Ze si muzu jit v klidu nakoupit, jsem bez néj, ale jsem rada i za

néj, ze se tu zabavi, je v jiném prostiedi nez doma.
VyuZivite snoezelen, ktery maji v centru k dispozici?
Ne, tam on nechodi, ho to nezajima. My to mame i doma, takovy ty lampy, kde plavou

bubliny, nebo néco barevnyho, ale on o to nema zajem, tak tam nechod;.
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Priloha ¢. 2

Rozhovor — rodina ¢. 2

Popiste projevy, které dle Vs znacily poruchu autistického spektra.

Po druhém roce, moznd i driv, byl takovej jinej, bych rekla, nejdiriv sem si myslela, ze
je hluchej, bylo to takovy divny, neotdcel se na svoje jméno. Jinak mi neprislo nic divny.. A jesté
si moc nehrdl, ale to mé tenkrat nenapadlo, ze by mohl byt néjakej postizenej, on si stavél rady
ze vSeho, co doma nasel, to jsem i fotila, vsude jsme méli Fady po celym bardku.

Kdy byla VaSemu ditéti diagnostikovana PAS?

No do mé hucela moje mama, myslela Ze je hluchej, tak mi rikala at snim zajdu na
usni. Ale on tieba kdyz sledoval pohddku, tak pak rekl néjaké slovo z té pohadky, tak to asi
nemuize byt hluchej. No ale na 3leté prohlidce byl takovej nervozni, na vsechno sahal, po vSem
skakal, tak si doktorka myslela, ze ma ADHD a poslala nas k psycholozce. A tam vlastné sedel
na zemi, posunoval si auticka a psycholozka mi vylozené rekla, Ze hyperaktivni dité opravdu
vypada jinak, Ze to by tady nevydrzel sedét takhle v klidu, ale uz by se ji tady houpal na lustru
a buhvi co. No tak jsme vyhledali pedopsychiatricku.

Kdo Vam tuto diagnozu sdéloval a jaka byla VasSe prvotni reakce?

Jako prvni teda ta pani psycholozka, kterd vyvratila to, Ze je ADHD a zacala ho vic
pozorovat... A on se tak zadivaval do dalky a tak... to mné divny neprislo, protoze jsem to
nevedéla, ani vitbec néjaky autismus mi jeste nic moc nerikal. Ale doktorka rekla, Ze si mysli ze
ma néjaké prvky autismu. A stim nds poslala k psychiatrovi, kde nam rekli, Ze jestli ho chceme
dat do Skolky, tak jediné s asistentem, protoze by to sam nezvladal, on vitbec nereagoval, mel
ten svuj svet. A psychiatricka nam teda potvrdila, Ze je to détsky autismus, plus jesté porucha
7eci. No a ted ma echolalii, takze opakuje, co slysi od ostatnich, ale jinak nemluvi.

A jak jste na to reagovali?

No ja to vzala, jak to je, nejdiiv sem o tom moc nevédéla, ale pak jsem se s tim musela
smirit, ale nekdy je to tezky. Treba muj tatinek, R. déda rikd, Ze Zadny autismus neexistuje, Ze
to je jen rozmazleny décko. I kdyz snim nékde jsem, tak to vidim, jak se na mé treba divaji ty
ostatni maminky, protoze k nému prijde nejaky jiny dité, zepta se, jak se jmenuje a on nic...
pordd je v tom svém sveéte.

Zijete v uiplné rodiné?

Ano.
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Ma Vase dité sourozence?

Ma, je mu 14 ale nezije s nami, ale se svoji maminkou. Obcas nds navstévuje, ale ted’
je V puberte, a jesté je covid, tak k ndm moc nechodi, na to se rad vymlouva ted, aby k nam
nemusel, tak Ze je nouzovy stav a mel by byt doma.

Pokud ano, jak zdravy sourozenec piijmul skutec¢nost zdravotniho postiZeni u sourozence?

Nebyl s ndmi od zacdtku, takze pak jsme mu to prosté rekli a néjak se s tim vyrovnal,
ja vilastne nevim jak, nemuzu rict, Ze mame takovej vztah, Ze by se nam takhle sveril, co si o tom
mysli.

Jak spolu sourozenci vychdzeji?

No tak néjak se akceptuji, kdyz k nam V. prijde, tak je v pokojiku, déla si néco na
mobilu, porad tam hraje ty hry a R se po ném vali nebo tak, tak to mu nevadi. Ale on si R ani
moc nehraje s ndmi, s nikym, takze nemiizu rict, Ze by spolu méli néjakej sourozeneckej vztah,
tak normalne.

Jak jste se dozvédeli o centru Za sklem?

Ja jsem nejdriv kontaktovala ranou péci, a to mné rekli, Ze se bude otvirat tady tohle
centrum, dali mi letacek, tak sem napsala, vzali mé a chodime sem. A jesté do brezna, k nam
chodi pani z rané péce, taky jednou tydné.

Jaké sluzby v tomto centru vyuZivdte?

Ted tu je s novou asistentkou, protoze ta predtim odesla bohuzel, tak je to ted’ teézké,
zvyka si, je sni asi dva mésice, takze malo. Ale myslim si, Ze uz je to lepsi a uz to dava lip. A
s tou teda pracuje v t¢ herné nahore, kde si hraji, nebo prohlizeji néjaky obrazky a tak.

Libi se mi tady taky ty akce spolecensky, protoze nékam nemiizu jit na namésti na néjakou akci,
mezi normalni deti, takze ja jsem radsi tady, kde na nas nikdo divné nekoukd, protoze vsichni
maji svoje problémy.

Jak Casto toto centrum navstévujete?

Myslim, Ze uz to jsou dva roky, co sem chodi, ale taky je nékdy problém, kdyz chci
odejit, tak zacne vat a vztekat se a nechce mé pustit. Ale to se stava uz malokdy, drive, nez si
zvyknul na tu novou pani asistentku.

A chodime sem kazdy utery, vzdycky na hodinu. A za odmenu, Ze je tady, tak musime
jit do Alberta a on si tam vybira takovej ten anglickej rohlik. On si nejdriv oloupe ten salam, to
taky vypada komicky, kdyz s tim jde, ale je spokojenej a v klidu dojdem domai.

Co je pro Vas a VasSe dité, v ramci sluZeb centra, nejvice prinosné?
Asi hlavné ty spolecné akce, byli jsme tady na Mikulasi a v léte na grilovani. To se mi

.o

libi, Ze tu poradaji akce, kde miizou prijit i rodice.
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Ptiloha €. 3

Rozhovor — rodina &¢.3

Jaké byly prvotni projevy? A v jaké dobé?

Prvni projevy? Mé ze zacatku neprisio skoro nic, ze by bylo jinak, jenom mél pres 2 a
pul roku a porad nosil plenky. Ale kazdej mi Fikal, kluci jsou pomalejsi, z toho si nic nedélejte.
Ani Fec nevazla, bylo to pozdeji, ale naucil se. Upozornila mé na to az détska doktorka, na ty
plinky teda. Pak jsme byli na 3leté podmince a az tam nam rekla doktorka, ze by to mohly byt
néjaké projevy autismu. No a ja si pak zacala zpétné uvédomovat, ze co se naucil, tak treba
zapominal. Rano se tieba probudil a hledel na mé jako kde je a proc je.. nebo i ty rikanky
zapominal. Tak to bylo, jak kdyby se vratil zpatky.. a pak uz to bylo intenzivni. Ale to bylo
vSechno az po téch 3 letech, predtim mé to nenapadlo. Jako on si treba hral, sice jen trosku, ale
fakt jsem tomu nevenovala pozornost, on reagoval, chodil, tak ¢loveka nenapadne, Ze by to
mohlo néco takého byt. A po téch 3 letech se to zacalo zhorsovat a myslim, zZe ¢im byl starsi,
tim se ty projevy prohlubovali vic. Prestaval mluvit, nechtél si hrdt uz viibec a tak.

Kdy byla VaSemu ditéti diagnostikovana PAS?

Bylo mu néco pres 3 roky.

Kdo Vam tuto diagnozu sdéloval a jaka byla VaSe prvotni reakce?

No nejdriv nam to rekla ta doktorka, pediatricka, Ze by mel mit néjaky ty prvky. Potom
nam to potvrdil psychiatr, tak sem Sla, koupila sem si knihu o autismu, ale to mi stejné nic
nereklo, ja tomu nerozuméla, tak sem to doma zalozZila. Ono uz je to taky skoro 20 let zpatky,
tak toho tolik jako dnes nebylo. Tu knizku pouZila az ted’ dcera pro néjakou prdci do skoly, tak
si asporn pocetla.

Meé to dochazelo az postupné vsechno, jak prestaval komunikovat a prestaval semnou
komunikovat ocima, viibec se na mé nedival. A myslim, Ze si to na mé vylival tu zlost, Ze mi
neumél rict, co mu je, co chce, tak to bylo takovy tezky.. Ale uz jsem se proti tomu obrnila a
madm na néj taky svoje metody a uz to celkem zvladame. Néekdy je to lepsi, nekdy horsi.

Zijete v tiplné rodiné?

Ne.

Pokud ne, podili se druhy rodic¢ na vychové ditéte a travi s nim volny cas?

No driv jo, celkem pravidelné. Ale potom jsem zjistila, Ze mu to vitbec neprospiva, ja
Jsem zjistila Ze oni chodi do hospody a chodi domui treba az v jedendct vecer. A co kdyz mu tam

dali treba néjaky pivo nebo néco, pro ného to nema zadny prinos si myslim. A méli jsme kviili
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tomu dost neshody, protoze on snim podle mé neumi spravné zachazet, ja sem se pak dozvédeéla
od jeho nové pani, ze jim doma plive na zem. A to délal ve skole a my nevédeli, kde to vzal. No
tak uz bylo jasno. Ale jednu dobu se na néj M. strasné zafixoval, takze ke mné nechtél zpatky,
chtel tam ziistat a my jsme ho tieba v noci tahali domu. Az pak byl doma tak dobry, ale méla
jsem pocit, Ze nds nesndsi. No a ja se potom nastvala, tak sem to s tatinkem utnula. Rekla sem
ar' se snim vida, kdyz jsme tam i my, jakoze délame néco spolecné, kdyz nekam jedeme nebo tak,
ale to nechtel. Takze ted se nevidaji, protoze zatim to neprijal, Ze by snim musel fungovat jinak.
Ma Vase dité sourozence?

Ano, sestru 23 let.

Pokud ano, jak zdravy sourozenec prijmul skutecnost zdravotniho postiZeni u sourozence?

Jsou skoro stejné stari, takze kdyz byla mala, tak to asi nijak nevnimala, moznd jen, ze
Jjsem ji nevénovala tolik pozornosti, kdyz se M. zacal Vic projevovat a zhorsovat. A ted’to bere,
tak jak to je. Ani jedna s tim nic neudélame, tak se s tim musime prosté néjak poprat a snazit se
si to co nejvic usnadnit jedna pro druhou, kdyz jsme snim samy.

Jak spolu sourozenci vychazeji?

Rekla bych, Ze dobie. Nékdy chee T. mit sviyj klid, tak je jasny, Ze nechce, aby byl porad
sni. On se vidycky na jednu z nas upne. Ted to treba zacalo na jeji narozeniny, to spolu
tancovali na pisnicku, to se mu libilo, no ale od té doby se nds porad musi drzet. Takze ja nebo
T jdeme na zdachod a on se nds musi drzet nebo ceka pred zachodem. Ale vztah maji hezky,
Jjezdime spolecne vsichni na vylety, nebo ho bere T. s tim svym klukem, to se mu taky libi. Ted’
byli v néjaké botanické zahrade.

Takze obcas pohlida, ale ja ji taky nechci porad bombardovat, aby snim byla a ja
nékde chodila, taky toho ma svého dost, studuje a taky to nema jednoduchy.

Jak jste se dozvédéli o centru Za sklem?

Nejdriv mi o tom Fekla znama, a dostala jsem telefonni cislo. Ale ja jsem se hrozné
dlouho odhodldvala sem zavolat. Rikala jsem si, Ze uz ho stejné asi nepiijmou, protoze uz je na
to starej, ale pak mi teda kamaradka rekla, at zavolam, Ze mé maximdalné odmitnou. No tak sem
zavolala a nakonec jsem rada, zZe jsem to udélala.

Jaké sluZby v tomto centru vyuZivdte?

Tak pracuje s tou svoji asistentkou, tu ma rad. Myslim, Ze se mu i libi, je to blondynka,
to se mu libi vidycky. Ale zase ve Skole je hrozné rad s jednou pani a ta ma uplné cerné vlasy,
tak nevim vlastnée.

Taky se mu tady libi ten ,, snuzik*, oni tam i pracuji, takzZe je na tu mistnost zvykly a

kdyz dodélaji to co maji, tu naplanovanou aktivitu, tak tam odpociva a relaxuje.
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Ucastnite se spolecnych akci?

Ano, byly jsme ale jen jednou, na vyrezavani dyni. A to se mu docela libilo, ale pak uz
tu na néej bylo moc lidi.

Jak Casto toto centrum navstévujete?

Nejdriv jsme chodili dvakrat tydne, vzdycky na dvé hodiny, protoze hodina pro néj byla
mdalo. On se treba prvnich 40 minut jen rozhlizi, nez jdou néco délat nahoru. Ted chodime uz
Jjen jednou tydné, protoze nastoupil do skoly, kam chodi kazdy den. A teda ctvrtky chodi do skoly
az od 12ti hodin a predtim jezdime sem.

Co je pro Vis a Vase dité, ramci sluZeb centra, nejvice piinosné?

No mné urcité to, Ze si miizu na dve hodiny v klidu nakoupit, nebo zaridim néjaky véci.

Ale hlavné kvili M. jsem rada, ze sem chodime. Mu se tady libi. Podle mé nevi a ani nechdpe,

co jsou dny Vv tydnu, ale vzdycky trefi to, zZe je ctvrtek a jdeme sem.
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Priloha €. 4

Rozhovor — rodina ¢&. 4

Popiste projevy, které dle Vis znacily poruchu autistického spektra.

No ja to vidim az ted’ co semnou kluci Zijou. Predtim byli s mamou a ta na tom taky
nebyla nejlip, takze si myslim, Ze ona to ani nevnimala, nakrmila je a to bylo asi tak vsechno, 0
co se zajimala. Nekdy asi ani to ne, protoze kdyz semnou zacali Zit, tak obcas nékteré jidlo nebo
potravinu ani neznali. Ale ted’ maji asi takové ty typické projevy, neposedi, nemluvi, vitbec se
na mé nedivaji, vliastné na nikoho. A nejsou schopni komunikovat, nemluvi, jen kdyz se jim néco
nelibi, tak to jsou schopni dat dobre najevo, to tieba krici.

Kdy byla VaSemu ditéti diagnostikovana PAS?

Az v 6ti letech, protoze je diiv nikdo nevzal na zadné vysetreni. Byli jsme na riiznych
prohlidkach, u riznych doktorii.

Kdo Vam tuto diagnozu sdéloval a jaka byla VaSe prvotni reakce?

Byli jsme na 6leté prohlidce, tam je zkoumala i z hlediska toho, jestli jsou schopni
nastoupit do Skoly nebo ne. A hned bylo jasné, i mné, Ze to teda nejsou. Oni nebyli schopni
vitbec poslouchat, sedet na jednom miste, kdyz jim zadala doktorka néjaky vkol, nebo po nich
néco chtéla, tak jak kdyby ji neposlouchali. Tak jsme byli i na vysetieni sluchu, ale to se ukazalo
jako v poradku, tam Zadny problém nemayi.

Tak nas potom poslali k psychiatrovi a tam nam bylo 7eceno, ze oba kluci maji détsky
autismus. Nejdriv jsem o tom nic nevédél, tak jsem si néco nacetl, abych byl trochu v obraze,
ale stejné jim nékdy uplné nerozumim, ale snazime se.

Zijete v tiplné rodiné?
Ne, Ziju s klukama sam.
Ma VaSe dité sourozence?

No kluci, ti, co jsou autisti, jsou dvojcata. A jesté maji brdachu, tomu je 8 a chodi do 2.
tridy.

Pokud ano, jak zdravy sourozenec piijmul skutecnost zdravotniho postiZeni u sourozence?

Je taky jeste malej, takze si myslim, Ze tomu vlastné jesté poradné nerozumi. Jen
nechape a asi mu i trosku vadi, Ze klukiim vénuji viceméne vsechnu pozornost a on je nékdy
upozadenej. Ale s nima to jinak nejde. Musim je mit porad na ocich, aby nékde nespadli, nebo

neco neprovedli.
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Jak spolu sourozenci vychazeji?

Kluci da se 7ict, ze nekomunikuji, ani semnou, nebo jen kdyz opravdu musi, kdyz se
zeptam, co chtéji kjidlu, nebo jestli chtéji na zachod. Takze ani s H. neprobiha zZadna
komunikace. Tak ja nevim, co rict. Spis ho nekdy asi Stvou, treba kdyz déla ukoly do skoly a oni
kolem néj pobihaji a delaji hluk, tak myslim, Ze z toho neni uplné nadsenej. Taky to pro néj musi
byt tezky, ja jsem furt s klukama (dvojcaty) a na néj nemam tolik casu.

Jak jste se dozvédéli o centru Za sklem?

To nam doporucila ta pani psychiatricka, ktera nam vlastné i rekla, Ze kluci maji ten
autismus. Tak nas nejdiive poslala do rané péce, ale tam jsme chodili jen chvili a potom nam
tam doporucili toto centrum.

Jaké sluZby v tomto centru vyuZivdte?

Kazdy z Klukii tady ma svoji asistentku, tak s tou néco vidycky délaji. Nékdy i néco
vyrabi, oni radi kresli, tak to, nebo modeluji. V lété sem také chodime na ty spolecné akce, kdyz
se tu néco déje. Byli jsme minule léto na spolecném grilovani, to bylo fajn.

Taky mi hodné pomohli s hleddnim bydleni tady v Olomouci, protozZe driv jsme bydleli
daleko a pro mé to bylo narocné do centra dojizdeét, protoze nemame auto.

Jak Casto toto centrum navstévujete?

Kazdy tyden, v pondéli a ve ctvrtek.

Co je pro Vas a VasSe dité, v ramci sluZeb centra, nejvice prinosné?

Pro mé urciteé to, Ze si od klukii, da se rict odpocinu, je to s nimi velice narocné. Takze
kdyz jsou tady, tak jdeme s mladsim synem treba na ndkup, nebo néco nakoupit, kdyz potrebuje
do skoly, nebo kdyz néco potrebuju ja.

A pro kluky je to tu taky fajn, Ze zmeni prostiedi, protoze jinak jsme viastné furt doma.
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