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UvVOoD
,Miluj mne piesto, ze jsem jiny. Nebot’ kdybych byl jako ostatni, milovali by mne
vSichni.*
Fjodor Michajlovi¢ Dostojevkij

Pro bakalaiskou praci jsem zvolila téma rodina a dité s poruchou autistického spektra, kde
se budu zaobirat zejména détmi s diagnézou autismu, jejich rodiny a dopady na né. Pied
nastupem na vysokou Skolu jsem zacala pracovat jako asistentka pedagoga ve specidlni
matefské Skole u déti s autismem, a to se projevilo mym hlubokym zajmem o tuto tématiku.
Poprvé jsem se setkala s détmi se specialnimi vzdélavacimi potiebami, poslechla jsem si
spoustu silnych pfibéht rodin a to, jak moc se jim zménil zZivot po narozeni ditéte s postizenim.
Nékteré ptib¢hy a zazitky jsou Si velice podobné, piesto se vSak v nééem odlisuji, stejné tak,
jako je jiné kazdé dit¢ s autismem.

Cilem bakalarské prace je poukazat na déti s poruchou autistického spektra a jejich rodiny
zijici v Ostravé. Ukazat dal§im rodic¢tim, ktefi se momentalné perou s touto situaci, Ze neni v§em
dntim konec a Zivot s ditétem, které se narodilo s autismem, neni zase tak zly. Zijeme
ve 21. stoleti, kdy jiz dokdzeme s takovymi détmi pracovat, zaclenovat je do spolecnosti,
a hlavné maji moznost zit plnohodnotny zivot tak jako vSichni ostatni.

Prvni ¢ast bakalaiské prace je zamétfend na seznameni se s détmi S poruchou autistického
spektra. Rozebereme jejich historicky vyvoj, triadu a nespecifické chovani, které by mohlo
rodice piekvapit. Poté se zamétime na rodinu zijici s ditétem s PAS, rodinné vychovné postoje,
kter¢ mohou byt rizikové pii vychové, a také dopady na sourozence zijici s ditétem
s postizenim. Na konec teoretické ¢asti jsem zatadila neziskové organizace, které pomahaji
rodindm nejen v Ostrave.

Prakticka ¢ast popisuje zivoty rodin S autistickym ditétem. Pomoci polostrukturovanych
rozhovord je ptiblizeny jejich denni rezim, jak se s danou diagnézou vyrovnali, které sluzby

pro déti s PAS v Ostraveé vyuzivaji, jak vypadal jejich zivot a jak moc se jim zménil zivot
po narozeni ditéte S neurovyvojovym postizenim.

Hlavnim cilem Setfeni bakalaiské prace je zjistit a popsat jednotlivé aspekty zivota rodin
déti s PAS. Dalsim ze zaméra bylo poskytnout rodi¢im informace o ostatnich rodinach, pro
zvyseni informativnosti v této problematice. Cela bakalarska prace bude smétovat k dosazeni
toho, aby kazdy rodi€ po piecteni v&dél, ze na to neni sdm a ze v dnesni dobé€ existuje mnoho

alternativnich zptsobt a ptistupti, jak pracovat s ditétem s poruchou autistického spektra.
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vyvojovych poruch. Projevuje se jiz od narozeni nebo v prvnich letech zivota. V dnesni dob¢
se setkavame nejcastéji s oznaenim pervazivni vyvojové poruchy (podle MKN - 10) a poruchy
&i autisticka psychéza (Rihova a kol., 2011).

Pervazivni znamena, ze vyvoj ditéte je zasazen do hloubky a postihuje celou osobnost
na trvalo v mnoha smérech. Tyto déti vnimaji a prozivaji rizné situace jinak, a proto se 1 jinak
chovaji. Maji problém v komunikaci s ostatnimi, pochopeni chovani ostatnich lidi
a neschopnosti prizptisobit se okoli a také v predstavivosti. Jde 0 variabilni neurovyvojovy
syndrom, ktery se projevuje na zaklad¢ né€kolika symptomu, nikoliv projevi. S pervazivni
vyvojovou poruchou se poji mnoho nemoci ¢i poruch, které ztézuji diagnosticky proces
a naslednou intervenci. Jedna se o rtizné stupné mentalniho postiZeni nebo epilepsii. Svédsky
psychiatr a specialista na autismus Christopher Gillberg upozorniuje, ze komorbidita je spise
pravidlem neZli vyjimkou. ,.Cisty* autismus se tedy objevuje vyjimeéné (Sladeckova,
Sobotkova, 2014; Thorova, 2006).

Symptomy se v pribéhu Zivota mohou casem zménit, nebo naopak jesté vic prohloubit
vlivem napf. socialniho prostiedi, v kterém dité¢ vyrusta. Vhodnou intervenci nebo vyuzitim
specialnépedagogickych, psychoterapeutickych a psychologickych pfistuptt miZzeme pomoci
&lovéku s PAS zlepsit jeho fungovani v b&zném Zivoté (Hrdlicka, Komarek, 2004; Cadilova,
Zampachova, 2012).

V dnes$ni dob& porucha autistického spektra jiz neni povazovana za vzacnou poruchu.
Vyvojovymi poruchami trpi Castéji chlapci nezli divky (3—4 chlapci s autismem na jednu
divku); oproti Aspergerovu syndromu, kdy pomér chlapct k divkam je vyssi (8:1). Musime
také vzit v potaz, Ze vysoky nepomér mezi pohlavimi miiZze zpiisobit nedostate¢na diagnostika

u divek (Sladeckova, Sobotkova, 2014).



1.1 Historicky vyvoj autismu

Termin détsky autismus je nam znamy jiz nékolik desitek let. Jako prvni
si neptiméteného chovani u déti v§iml americky psychiatr Leo Kanner v roce 1943, ktery tyto
specifické symptomy nazval Casny détsky autismus. K vytvofeni tohoto nazvu jej inspiroval
fecky termin ,,autos“, v pfekladu znamena ,,sam*. Touto terminologii se snazil co nejvice
popsat své domnénky o téchto lidech. Lid¢é s autismem povazoval za velké samotare, ktefi jsou
zasnéni do svého svéta a ostatnich si nev§imaji, nejsou schopni projevit lasku ani si ziskat
pratelstvi. Poté vypukl velky zajem odbornikti 0 tuto problematiku po celém svété. S prvni
zminkou o autismu je$té pfed Kannerem pfiSel §vycarsky psychiatr Eugen Bleuler. V roce 1911
vyuzil pojem autismus k ptipodobnéni symptomut stejnych jako u schizofrenie. A proto
si mnoho odbornikli myln¢ spojuje détsky autismus pravé se schizofrenii (Thorova, 2006).

Z divodu velmi napaditého a nespecifického chovani jiz vime, ze lidi s autismem zde
Zili o mnoho diiv. Za dob Hippokrata byly takové déti povazovany za svaté. Naopak
ve sttedovéku byly brany za déti posedlé d’ablem. Mnoho odbornikl bylo také ndzoru, Ze tzv.
vI¢i déti byly primarné autistické. Velmi znamy je pfibeh divokého chlapce Viktora z Aveyronu
nebo dvojcat Kamala a Amala, kterd vyriistala mimo spolecnost bez jakéhokoliv kontaktu
s lidmi (Thorova, 2006).

V roce 1944 videnisky pediatr Hans Asperger zvetejnil svou praci o ,,autistickych
psychopatech* v détstvi. Zkoumal u ¢tyfech chlapcti jejich chovani ptedevsim v oblasti socialni
interakce, fe¢i a mysleni. Domnival se, Ze jde o poruchu osobnosti. Chlapci v kazuistikach
vynikali svou vysokou mirou inteligence a dobfe rozvinutou fe¢i, naopak méli velké potize
Vv socidlni interakci s ostatnimi a vV motorické neobratnosti. Nezavisle na praci Kennera pouzil
Hans Asperger pojem ,,autismus* (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Na mezinarodnim kongresu ,,Obraz a socidlni hodnoceni autistickych psychopatii‘
v roce 1949 se Hans Asperger vénoval détem s mirnéjsi formou autismu na rozdil od Kennera,
ktery se zabyval téZ§i formou autismu diive nazyvaného autistickd psychopatie, pozdéji
Aspergeriv syndrom. Lorna Wingova nejen jako prvni pouzila termin Aspergertiv syndrom,
ale také sepsala mnoho odbornych ptirucek pro rodice, jak pracovat s détmi. Napomohl ji také
fakt, ze se ji narodila dcera s autismem (Thorova, 2006).

Nesnidalova. Svou knihou Extrémni osamélost velmi pomohla K rozsifeni informaci o autismu.
Po revoluci roku 1989 se za pomoci rodi¢i déti s autismem a Miroslavy Jelinkové, kterd byla

hlavni predstavitelkou, vytvofilo obcasné sdruzeni AUTISTIK. Zde se seslo mnoho



zahrani¢nich odbornikti, napf. Erik Schopler a Margaret Lansingova z USA a Theo Peeters
z Belgie, ktefi se zabyvali problematikou autismu a vyznamné piispéli k zavedeni
specialnépedagogické intervence u osob sautismem v Ceské republice (Cadilova,
Zampachova, 2012).

Obcanské sdruzeni Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA) byla zalozena
vroce 2000. ZastieSuje personal pracujici S détmi s autismem a pervazivnimi vyvojovymi
poruchami. SdruZzeni pomaha rodinam hlavné v oblasti diagnostiky, odborného poradenstvi,
podpory vzdélavacich a terapeutickych programi, prace s rodinou atd. V roce 2000 byl také
na Ostravsku zaloZen spolek RAIN — MAN, ktery haji zajmy téchto déti (Thorova,2006).

1.2 Etiologie

Etiologie autismu neni zcela jasnd i pfesto, Ze se problematikou zabyvalo mnoho
odbornikll a bylo vydano n¢kolik vyzkumnych studii. V 70. letech 20. stoleti ptisel Kanner
S teorii, Zze za vznik poruchy mize chladné chovani rodicu, ktefi jsou sobecti a zajimaji se pouze
o sebe. Toto chovani pfisuzoval zejména matkdm, které nazval ,matky ledniky®.
S Kennerovou teorii 0 tom, Ze matky jsou hlavni pfi¢inou autismu, souhlasil také détsky
psychiatr Bruno Bettleheim. Ten tvrdil, ze ,, vSichni rodice autistickych déti maji spolecné
prani, a to, aby dité neexistovalo* (Thorova, 2006, s. 39). Je nazoru, ze se déti na svét rodi
aktivni a pfipravené ziskavat informace z vné&jSiho svéta. A praveé kvili nekorespondujicimu
svetu zacinaji byt frustrované a stavaji se tak autistickymi (Sladeckové, Sobotkova, 2014).

Koncem devadesatych let gastroenterolog Wakefield ptiSel s novou, tzv. stfevni teorii,
kterd vyburcovala mnoho odbornikli k dalSim vyzkumlm. Zjistil, Ze existuje spojitost mezi
autismem a chronickymi gastrointestinalnimi potizemi z divodu o¢kovani. M¢l podezieni,
Ze se po oCkovani ve stfevech uvolnuji toxiny, které se dostanou do krve a poSkodi tak mozek.
Tato teorie se ani po mnoha snazenich nikdy nepotvrdila (Thorova, 2006).

Vagnerova (2012) zase tvrdi, ze autismus je podminény genetickymi faktory nékolika
riznych gent, které se spolecné s jinymi vlivy podili na vzniku autismu. Déle bere v potaz
prenatalni exogenni vlivy a funkéni zménu mozku, které mohou byt dal§im faktorem vzniku
pervazivni vyvojové poruchy (Sladeckova, Sobotkova, 2014; Vagnerova, 2012).

Soucasné védecké studie jsou nazoru, Ze jde o geneticky podminéné zmény
vV mozkovém systému. Jde tedy o neurovyvojovou poruchu, ktera je vrozena. Pfiina vzniku
PAS se uvadi jako komplexni a multifaktorialni. Velkou roli hraje také vysoky vék otce,

u kterého se mize zvySovat riziko mutace gentl, a rizikové faktory v gravidité matky pfispivaji



k ¢asnym projeviim autismu. Tento fakt vychazi také z vysledktt mnoha studii zamétenych
na dvojcata, kde bylo zjisténo, Zze pokud jedno dité z jednovajecnych dvoj¢at ma autismus,
je velka Sance, Ze druhé z dvojcat ma také PAS. Na druhou stranu u dvojvajecnych dvojcat
se s timto fenoménem nesetkavame tak ¢asto. Rodiny by proto nemély mit strach si pofidit dalsi
déti, riziko je malé a vétSina sourozencii byva zdrava. Dodnes se tedy nevi, jaky je vyvolavaci
faktor, ktery by mohl pfispét k vzniku poruchy autistického spektra (Adamus, 2016; Thorova,
2006).

1.3 Triada poruch autistického spektra

Projevy autismu jsou velmi rozmanité, ale vSak najit dva stejné autisty se stejnymi
projevy proto neni mozné. Nejvétsi rozdil vidime v socialni interakci s druhymi lidmi,
komunikaci a pfedstavivosti. Mlizeme je rozdélit na nizkofunkéni autisty, kteti potiebuji
neustalou péci druhych, a vysokofunkéni autisty, kteti jsou schopni samostatné se zaclenit a zit
ve spolec¢nosti druhych (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Rozpoznavéni projevii PAS se v poslednich letech v Ceské republice velmi rozvinulo.
Diagnostika déti s PAS je velmi naro¢néd a sloZitd, a proto je potfeba mit dobré odborné
1 praktické zkuSenosti odbornikd, ktefi nemohou vychazet jen z nékolika malo specifickych
projevi, ale musi vychéazet z ur¢ité sumy projevi. Cestnost symptomil se u kazdého ditéte maze
vyrazn€ menit. Nékteré z dovednosti ditéte mohou byt jen opozdéné, nebo naopak Gpln€ chybét.
Velmi ¢asto miZzeme vidét stereotypni, rigidni a kompulzivni chovani, bizarni ritudly, omezené
mnozstvi zajmu a velkou negaci pii jakychkoliv zménach, které jsou klicové pro zivot
ve spole¢nosti. DéEti S autismem vnimaji a prozivaji odliSnym zpisobem, a proto se také chovaji
jinak nez ostatni. U téchto déti musime brat v potaz nejen vyvojové opozdeni, ale také odliSnosti
ve vyvoji ditéte. Jde tedy o kvalitativni postizeni, pro které je typické nevyrovnany vyvoj ditéte
(Adamus, 2016; Jelinkova, 2008).

Poruchu autistického spektra 1ze vypozorovat jiz od narozeni nebo v obdobi kolem 2-3
let ditéte. Pro stanoveni diagnozy popsala v sedmdesatych letech dvacatého stoleti britska
psychiatricka Lorna Wingova tii zakladni problematické oblasti takzvanou ,,autistickou triadu®,
ktera obsahuje problémy v oblasti socialni interakce, predstavivosti a komunikace (Sladeckova,

Sobotkova, 2014).
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Leo Kanner roce 1943 nazval tyto projevy ,,Kannertv infantilni autismus*.

1.

Neschopnost vytvaret socialni vztahy — Déti s autismem maji tento problém
jiz od narozeni. Nezajimaji se o druhé ani o véci, jsou izolovani od ostatnich, nerady
se mazli, neumi pfijimat pochvalu, a hlavné nevyzaduji pfitomnost vrstevnika
a rodicu.

PotiZe s osvojenim jazyka a nasledna nefunkénost rozvinuté reci— Objevuje
se opozdény vyvoj fe€i v porovnani s normalnim vyvojem. Nékdy déti zlistanou
némé, a nékdy se zase zvladnou naucit mluvit pomoci svych specifickych
zvlastnosti. Neumi spravné vyuzivat slova ve vétich a Casto vyzaduji opakujici
se otazky a na n¢ stejnou odpoved.

Echolalie — Déti s autismem si pamatuji par slySenych slov nebo vét, které
opakovan¢ vyuzivaji bez ohledu na kontext.

Problém s vyuzitim zajmen — Zaménuji zdjmeno ,,ty* misto ,,ja“. Tento problém
muze pretrvavat az do Skolniho véku ditéte.

Opakujici se a stereotypni ¢innosti — D¢t s poruchou autistického spektra nemayji
rady zménu Cinnosti, her nebo prostiedi. Vyzaduji své ritudly, které nechtéji menit.
Hra je velmi omezena, pii hfe neumi vyuzivat svou fantazii ani symboliku.
Mimoiadna mechanicka pamét’ — Disponuji svou dobrou mechanickou paméti.
Zvladnou se naucit ndzvy zastavek, abecedu, basnicky, pisnicky, které jsou schopny
nasledné presné zopakovat.

Normalni fyzicky vzhled — Dé&ti s autismem na prvni pohled nepozname, nijak
se od ostatnich déti neodliSuji, ba naopak dle Kennera byvaji velmi krasné

svym oduSevnélym vyrazem.

Socialni interakce a socialni chovani

Neschopnost udrzet socialni interakci s ostatnimi lidmi muizeme brat jako jeden

ze zakladnich projevil déti s PAS. Déti s poruchou autistického spektra nerozumi neverbalnimu

chovani a Spatn€ ho vyuzivaji v socidlnich interakcich s druhymi lidmi (napf. v postoji téla,

mimice ¢i o¢nim kontaktu). Proto nejsou schopny si vytvofit vztahy mezi vrstevniky,

nevyhledavaji je. Nemaji dobrou schopnost socidlniho citéni a emocionalni empatie,

neprojevuji radost ze spolecné Cinnosti, nerady jsou chvaleny a velmi ¢asto nejsou schopny

pfijmout objeti ¢i doteky ostatnich. Nerady se ucastni spolecenskych her, jsou k druhym

odméfené, uzavieni a pii netspéchu nevyhledavaji Gtéchu u druhych lidi. Pfi spontannim

feCovém projevu vyuZzivaji mechanicky naucena slova, z kterych maji radost, ale nepouzivaji
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je jako néstroj k navazani socidlniho kontaktu s druhymi lidmi. Re¢ je opozdéna, objevuje
se echolalie, ktera pietrvava az do dospélosti. Stava se, Ze pii komunikaci s lidmi nedokazou
spravn¢ vyuzivat nékterd z naucenych slov, ktera obohacuji svym vlastnim zargonem
(Vagnerova, 2012; Cadilova, Zampachové, 2012; Yau, 2016).

Dalsi moznosti projevu autistického spektra vidime v problému udrzeni a navazovani
o¢niho kontaktu. Neporozumi gestim a vyraziim obliceje druhé osoby. Pouzivaji ruku druhé
osoby k ziskani véci nebo hracky o kterou Zadaji (Adamus, 2016).

Thorova (2006) uvadi, Ze se u déti s poruchami autistického spektra mizeme setkat
s dvéma extrémnimi protipdly. Prvni je pdél osamély, kdy dité odmitd veskery kontakt s
druhymi, zakryva si o¢i a uSi, protestuje, odchazi do jiné mistnosti nebo se plné¢ vénuje
manipulaci s oblibenym ptedmétem. Naopak u druhého extrémniho polu vidime, jak dité¢ s PAS
dokaze bez problému navazat socialni kontakt s ostatnimi. Ned¢€lda mu problém navazat ocni
kontakt. Avsak nerespektuje socialni normy druhych, dotyka se jich, upfené jim hledi

do obliceje a zvladne nékolik hodin vypravét o vécech, které druhé nezajimaji (Thorova, 2006).

Typy socialni interakce:
Typ pasivni

Tyto déti nemaji problém s navazanim kontaktu. Rady se mazli a vyhledavaji télesny
kontakt druhych. Do her se zapojuji pasivné. Nevi, jak se do hry svrstevniky zapojit.
Komunikaci vyuZzivaji k uspokojeni svych potieb, spontanni komunikace zcela chybi. U déti
se objevuje naivita a omezena schopnost empatie, nedokazou sdilet radost s ostatnimi (Adamus,
2016; Thorova, 2016).

Typ aktivni — zvlastni

Velmi socialné aktivni az obtézujici chovéani. Takové déti nedokdzou dodrzet intimni
vzdalenost ani pravidla spoleCenského chovani, objevuje se socidlni odtlumeni zdbran neboli
desinhibice (hlazeni cizich lidi, libani, dotykani). Pfi konverzaci mluvi ¢asto o sob¢ a svych
zajmech, Ipi na urCitém tématu. Maji bizarni ¢i pfehnanou mimiku a gestikulaci. Druhym
kladou velmi pervazivni a ulpivavé otdzky, aniz by mezi sebou méli blizsi vztah. O¢ni kontakt

je ulpivavy nebo bez komunikacni funkce (Adamus, 2016; Thorova, 2016).

Typ osamély
Tyto déti nevyhledava fyzicky kontakt druhych, nestoji o spolecné pratelstvi ¢i hry.

Rady si hraji samy, nepotiebuji k ¢innostem druhou osobu. Radéji se stdhnou do ustrani,
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nez aby musely navazat kontakt s vrstevniky. Pfi Grazu nevyhledavaji utéchu, maji posunuty
prah bolesti. AvSak zvladnou pfijmout a maji rddy nékteré doteky: houpéni, lechtani.
Setkavame se s détmi, které jsou velmi aktivni, bez empatie k druhym. Jsou agresivni, nici
détem hracky a reakce dospélého nema zadny vliv. Toto obdobi je jen do¢asné a kontakt s lidmi

se Casem zlepSuje (Adamus, 2016; Thorova, 2016).

Typ formalni — afektovany

Déti se ve spolecnosti chovaji velmi konzervativné, maji dobré vyjadfovaci schopnosti.
Doslovné chapou slySené slovo, naopak maji problém s pochopenim ironie, Zertu a nadsazky.
Jsou naivni k druhym lidem, pravdomluvné bez schopnosti empatie a vciténi se do druhych.
Toto chovani je typické pro déti a dospélé s vyssim 1Q. Ptili§ dodrzuji nastavena pravidla, ktera
pii nedodrzovani vedou k afektim. K rodinnym piislusnikiim se chovaji odtazit¢ (Adamus,

2016; Thorova, 2016).

Typ smiSeny — zvlastni

U tohoto typu jde vidét nesourodé az zvlastni socialni chovani. Velmi zalezi na prostiedi
a osob¢, se kterou je kontakt navazan. Dé&ti se vyznacuji méné problémovym chovanim
az odtazitosti k rodi¢im. Diky svému chovani a slovnim vyraziim, které se snazi napodobovat

podle dospélych, budi dojem faleSné socilni zralosti (Adamus, 2016; Thorova, 2016).

Komunikace

Oblast komunikace u déti s PAS byva velmi problémova. ,,Autistické déti nedovedou
a ani nemaji potiebu komunikovat standardnim zpiisobem *“ (Vagnerova, 2012, s. 86). Naru$eni
se projevuje ve vSech jazykovych rovinach, primarné v pragmatické roviné. V piedSkolnim
véku si déti sautismem dokdZou osvojit pét az deset slov, poté slova Uplné¢ zmizi.
Tato skuteCnost je dikazem, Ze déti s PAS vyuZzivaji mechanickou pamét’. Pokud opakovani
slov nevede k zadnému pokroku, dité¢ piestane slova pouzivat. Déti s PAS mizeme podle
zpusobu komunikace rozdélit do dvou skupin. Prvni skupina jsou déti, které zlstavaji némé
a fe¢ se nemusi objevit viibec. V druhé skupiné se po obdobi stagnace se objevuje opozdény
vyvoj fe€i, ktery vede dité k opakovani slov fecenych dospélym (Gillberg, Peeters, 2008; Yau,
2016).

Typicky je bezptizvuény, neemotivni az monotonni hlas ditéte, ktery mize ptipominat
hlas ,robota“. Re¢ je ndpadna a nese maly komunikativni vyznam, objevuje se echolélie
az palilalie. Déti Spatné pouZzivaji osobni zdjmena, maji sklony k vyuZivani infinitiv
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a vynechavaji predlozky a spojky. V neverbalni komunikaci maji problém s vyuzivanim
mimiky a gest. Je pro né obtizné pomoci vyrazu ¢loveka, jeho postoje téla a gest usoudit, co si
druzi mysli. Problém je s vyuzivanim souhlasu a nesouhlasu pohybem hlavy. Sporadicky
pouzivaji gesta pii ukazovani, ztiSeni, tleskdni nebo poslani pry¢. Nechapou jemnd a komplexni
pravidla, ktera jsou klicova pii neverbalni komunikaci, a dochazi tak k ¢astému nepochopeni

se (Hrdlicka, Komarek, 2004; Thorova, 2016; Rihova a kol., 201 1).

Predstavivost, zajmy a hry

Naruseni predstavivosti se odrazi hlavné na schopnosti imitace a symbolickém myslent,
kdy se nasledné projevuji upinavé stereotypni ¢innosti z divodu neschopnosti planovat
a pfedvidat svou Cinnost. Jednat se mize o motorické stereotypy, coZ jsou napf. tfepani prstil
pfed o¢ima, otaCeni se dokola, placani rukama, kolébani, nebo stereotypy verbalni (opakovani
slov ¢i zvukl). Muzeme se také setkat s odmitanim urcitych jidel nebo jejich konzistence,
popiipade s panickymi reakcemi na urcité textilni materialy. Nedostatecna predstavivost mize
u déti zplisobit to, Ze se upnou na jednu aktivitu nebo ¢innost, kterou neustale opakuji. VétSinou
jde o ptedvidatelné Cinnosti pro mladsi déti. Maji velkou zalibu v jizdnich tadech, &islech,
dopravé a dinosaurech. Své hracky rovnaji do fady, hraji si s to¢ivymi pfedméty a ve vSem maji
urcity systém. Diky ptfedstavivosti jsme schopni si vytvofit riznorodé obrazy, pocity a vjemy,
které &lovéku umoziuji vidét riizné situace z riiznych pohledi (Adamus, 2016; Cadilova,
Zampachova, 2012).

Déti Casto Ipé&ji na svych ritudlech a maji odpor 1 k sebemensim zménam v okoli. Staci
jen mald zména v dennim programu a u ditéte to maze vyvolat vybuch vzteku. Objevuje se také
sebeposkozovani, neopatrnost pfi ¢innostech nebo sebezranujici chovani z divodu posunutého
prahu bolesti (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Aktivity u déti s PAS jsou spjaté s jejich zajmem, ktery jim vytvati pocit uspésnosti.
Zvladnou u nékterych ¢innosti vydrzet az n€kolik hodin. Volny ¢as vyuzivaji bud’ k nefunkéni
manipulaci s pfedméty (pfesypavani, roztaceni), anebo jsou schopné vyssi urovné Cinnosti
(fazeni, tfidéni podle kritérii). Déti s dobrymi kognitivnimi schopnostmi se zajimaji o pismena,
Cislice, pozndvani znacek osobnich automobilt a podobné. Déti s PAS jsou specifické svymi
autostimulacnimi ¢innostmi (jezdéni autem na trovni svych o¢i, bouchani se do raznych ¢asti
téla, houpani ¢i toceni). S vékem se volnocasové aktivity a zajmy rozvijeji, ale stale pretrvava
jejich stereotypni charakter (Cadilova, Zampachova, 2012).

Hra, podporuje celkovy rozvoj ditéte ve vSech oblastech. U déti s PAS se hra zastavi

na jednoduché urovni a stereotypni manipulaci (otaci kolecky automobilu). Pii hie je dllezité,
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aby dité melo sviij vzor, ktery je schopné napodobit. Poté dit¢ dokéze dojit do stadia funkéni
nechapou vyznam ukryty v symbolické hie a je pro né pfili§ narocna. Preferuji radéji rutinni
hry, kdy je jim jasny za¢atek a konec. A také hry s pfesnym popisem, kde nemusi zapojit svou
fantazii (stavebnice s pfesn¢ danym navodem). Hry déti s PAS miluji, jsou velmi motoricky
zdatné, avsak problém mize nastat pii hie ve skuping, kdy nezvladaji pockat, az na n¢ piijde
fada. Evokuje to v nich pocit nejistoty a stresu. Proto je velmi dialezitd motivace, i kdyz
namotivovat dité k ¢innosti, ktera ho nezajima, je t€zké (Jelinkova, 2008).

Lze tedy fict, Zze deficity v téchto oblastech jsou celozivotni a jejich zaclenéni

vvvvvv

1.4 Nespecifické rysy chovani

U déti s PAS se kromé projevu tykajicich se diagnostické triady objevuji také
nespecifické variabilni rysy chovani, které jsou velmi ¢asté. Jde o nespecifické projevy v oblasti
smyslového vnimani, adaptability, percepcnich poruch nebo problémi v chovani, s kterymi

musi kazdy rodi¢ &i pedagog poéitat (Adamus, 2016; Cadilova, Zampachova, 2012).

Percep¢ni poruchy

Déti s poruchou autistického spektra se odliSuji svym zvlastnim zplisobem vnimani,
precitlivélosti (hypersenzitivou), nebo naopak v malou citlivosti (hyposenzivitou) na smyslové
podnéty a v neposledni fadé upinavym, neodklonitelnym zapojovanim nékterych smysli. Tyto
podnéty mohou u ditéte vyvolat aZ pfehnané objektivni reakce. Hypersenzitiva se mlize projevit
uzkostnymi az panickymi reakcemi, zachvaty vzteku a kiiku, vyhybavym chovéanim, které
se mohou spontanné s vékem ztracet (Thorova, 2016).

Déti pozoruji predméty zvlastnim zpiisobem. Davaji si je blizko k o€im z riznych thlu
nebo nezvykle daleko, aniz by mély jakoukoliv zrakovou vadu. MiiZe se také objevovat strnulé
zirani na jeden detail. Reaguji ptecitlivéle na blesk z fotoaparatu, slune¢ni svétlo nebo na urcité
barvy. Naopak nereaguji pruzn¢ na zrakové podnéty, vyskytuje se tzv. tunelové vidéni,
kdy vnimaji pouze predméty ve svém zrakovém poli. Proto maji problém s hledanim pfedmétu
na vétsi plose. Casto také vidime, jak si déti prohlizeji predmét ze vSech stran, sleduji riizné
odlesky, stiny a svételné efekty, které se stdvaji zdrojem fascinace (Jelinkova, 2008; Thorova,

2016).
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Sluchové vnimani maji déti s PAS velmi dobfe rozvinuté, dovedou ptesné napodobovat
zvuk nebo melodii pisni ¢i reklam z televize. Maji velmi rady hudbu. Citlivéji reaguji na vetsi
hluk nebo na vysoké tony, které mohou u téchto déti vyvolat strach az vyhybavou
nebo panickou reakci spojenou s moznym zdrojem zvuku. Rodi¢e maji strach, Ze se u jejich
ditéte objevila sluchova vada, i kdyz si jsou védomi, ze dité slysi. Kladn¢ reaguji na rozbaleni
bonbonu, oblibeny zvuk reklamy atd. (Thorova, 2016; Cadilova, Zampachova, 2012).

Chutové vniméani ma velkou roli v pfijimani potravy. Piecitlivélé chutové vnimani
muze u déti zptisobit velké problémy. DéEti maji problém s extrémni vybiravosti u jidel urcité
barvy ¢i tvaru a rad¢ji preferuji jidla bez chuti (chleba, rohliky, sucha ryze). Jiné zase jedi a piji
jenur€ité druhy potravin a napoji. U jinych déti s PAS vidime pravy opak, jsou schopné pojidat
cokoliv. Nemusi mit schopnost vnimat pocit Sytosti a snédi i to, co je pro ¢lovéka nestravitelné
(Adamus, 2016; Cadilova, Zampachové, 2012).

Precitlivélé ¢ichové vnimani nékterych pachii nékdy miize vyvolat pocit na zvraceni.
Mluvime zejména o parfémech, aromatickych pracich a mycich prostiedcich, jidle ¢i potu.
Naopak pii hyposenzitivnim ¢ichovém vnimadni maji déti problém v hygiené, pii pobytu
v zapachajicim prostfedi z diivodu chybéjici gichové kontroly (Cadilova, Zampachova, 2012).

Dité reagujici hypersenzitivné na hmatové podnéty ma problém s mazlenim, dotyky,
ale také s obleCenim a s nechuti spojenou s dotekem — stiihani si nehtt, prstové barvy nebo také
jedeni rukama. Objevuje se také dyspraxie pii novych ¢innostech. Mnohé déti maji posunuty
préh bolesti. Nékdy reaguji precitlivéle na drobné poranéni €i bolest, kterd vede k hysterickym
reakcim pii drobném poranéni. Naopak hyposenzitivni déti neciti bolest nebo velmi malo,
a proto miize dojit az k samotnému sebeposkozovani ¢i sebezranujicimu chovani.

Pomoci vestibularniho systému jsme schopni vnimat pohyby a rovnovéhu naSeho téla. Pfi
hypersenzitivité déti nesnaseji kolotoce, nerady cestuji autem a citlivé reaguji na zatacky. Pokud
se u déti objevuje mala citlivost vestibularniho systému, maji problém s neobratnosti

a rovnovahou, a proto se vyhybaji nékterym ¢innostem (Thorova, 2016).

Odlis$nosti v motorickém vyvoji a projevech ditéte

,Udava se, Ze zhruba 50 % déti S Aspergerovym syndromem a 67 % deti s vysoce
formu autismu “ (Thorova, 2016, s. 138). U déti s PAS mizeme vidét riizné arovné a poruchy
vyvoje motoriky. V prvnim roce Zivota se mize objevovat hypotonie, nebo naopak hypertonie
svall, coz vede rodice k prvnimu znepokojeni ve vyvoji. Problém mize byt také v koordinaci

téla, pfevazné v jemné a hrubé motorice. Déti v predskolnim véku s Aspergerovym syndromem
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a svysokofunkénim autismem maji vyrazné problémy S neobratnosti, s drzenim tuzky,
manipulaci s drobnymi pfedméty a sudrzenim celkové rovnovéhy (koordinace soubézné
s pohybem). Vesker¢ tyto potize jsou piipisovany dysfunkci mozecku u déti. U nemluvicich
déti je vyvoj v poradku. Jsou velmi obratné a odpovidaji vékové normé. U nékterych déti jsou
vyvoj a uroven motoriky opozdéné. Dit¢ se mlize vyvijet v mnoha oblastech pomaleji, ale vSak
vyvoj odpovidd mentalnimu veéku ditéte. V dalSich ptipadech dit¢ miize byt neobratné,
ale vpribéhu zivota se tyto neobratnosti postupné ztraceji. Détem nedélaji problém
zautomatizované pohyby, ale u¢eni se novym dovednostem, pii kterych se objevuje dyspraxie
a dyskoordinace téla (Thorova, 2016).

Déti s PAS jsou znamé svymi stereotypnimi ¢innostmi a ritualy. Ty détem pomahaji
K pocitu bezpeci, piedvidatelnosti a jsou pro né piijemné. Mohou je délat ve stejném potadi,
na stejném misté, ale pokud dojde k naruSeni, mohou déti reagovat velmi agresivné. U déti
s PAS se objevuji autostimulacni ¢innosti, kdy se to¢i dokola, zkoumaji predméty ze vSech stran
a uhll, houpaji se apod. Ritudly s vékem ubyvaji nebo Upln¢ zanikaji. Spousta lidi s PAS
se v prub¢hu zivota dokdze naudit tolerovat mensi zmény v dennim rezimu. Musime vSak mit
na paméti, Ze tyto mensi zmény mohou vést ke stresiim, panice a uzkostem (Adamus, 2016;
Végnerova, 2012).

Velmi Casto se u déti s PAS objevuje sebezranujici stereotypni chovani. Jde o Stipani,
kousani, bouchéni hlavou do okolnich pfedmétl a rozdirani kiZe, které jsou casto vili
neovlivnitelné. Setkavame se také skolidzou a zvlastnim drzenim téla z divodu ¢astého chozeni
po Spickach. ZhorSeni motoriky se objevuje u divek s Rettovym syndromem, pti kterém dochézi
ke ztrat¢ achopovych dovednosti (Thorova, 2016).

V oblasti grafomotoriky je vyvoj déti s PAS velmi riiznorody. Zprvu nechtéji viibec
kreslit, odmitaji si vzit do ruky tuzku nebo viibec nejevi zajem, piipadné se kresba na Emaranice.
Pfes motivaci miiZeme dité naucit kreslit to, co potiebuje a zajima ho (tiskaci pismena, ¢islice),
1 presto je vyvoj kresby nerovnomérny a opozdény. Obtize se objevuji ve vizuomotorice
a jemné motorice. Poté se kresba plynule rozviji, dit¢ hezky kresli a maluje, objevuji se az
nadprimérné kreslici schopnosti. Pak pfichdzi vyrazné zhorSeni, kresba je stereotypni, dité
kresli pouze s piedlohou. Ve skole ma problémy s dysgrafii a neupravenosti sesitd, které
se mohou postupné zhorSovat. Dal§imi typickymi zvlastnostmi u déti s PAS jsou: stereotypni
prvky v kresbé, nékolikamési¢ni ulpivani na tématu, specifické z4jmy, kresli map a plant
a schopnost presné napsat trasu tramvajovych zastavek. V kresbé postavy chybi urcité ¢asti téla
a detaily, kresba ma zvlastni podobu a Casto je zaménéna postava cloveka za zvite nebo za to,

co dit€¢ momentalné zajima (Thorova, 2016).
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Emoc¢ni reaktivity

Déti s PAS odlisné reaguji na pfijemné a nepfijemné podnéty. Jejich frustracni tolerance
je velmi nizka, reaguji emocnimi vybuchy i na banalni situaci. Naopak afektivni labilita
se projevuje stiidanim nalad, vétiinou viak déti maji neutralni pasivni naladu. Casté jsou prudké
zachvaty zkratovitého vzteku spojené s agresi bez vnéjsi pficiny. Divodi mize byt hodné,
pfevazné to jsou neptedvidatelné zmény anebo nedodrzovani ritualt, které vedou k zachvatu
vzteku. U déti preriista pocit strachu a uzkosti ve fobii. Maji specifické strachy, napft. ze pst
nebo vrtacky, dale pak panické reakce, socialni fobii nebo separa¢ni uzkosti (fixace na jednu
osobu). Lidé s Aspergerovym syndromem vnimaji své odliSnosti a tlak rodica a ucitell, proto

se u téchto lidi setkavame se sebevrazednymi pokusy (Adamus, 2016; Thorova, 2016).

Adaptabilita

Z divodu deficitu v oblasti socidlniho chovéani, komunikace a piedstavivosti
je schopnost adaptability vzdy naro¢na. Béhem vzdélavani se dit€¢ podrobi né€kolika zménam
a zkouSkam, které mu poté pomohou v feSeni obtiznych situacich v zivoté. NaruSena funkéni
schopnost je u ditéte dana mnoha faktory (intelekt, aroven komunikace). Souvislosti, s kterymi
déti mohou mit problém, jsou napf. zména obleceni, prestéhovani nabytku, ptechod K jiné
¢innosti, novy ucitel a neochota pii spolupraci. Proto déti s PAS reaguji na zmény velmi
nepiiméfené, bouflivé aZ agresivné, coZ se muze v prubchu Zivota zménit. DEti musime na tyto
zmény piipravovat jiz v utlém détstvi pomoci podplrnych prostiedkd pro jejich lepsi

adaptabilitu (Cadilova, Zampachova, 2012).

Problémy v chovani

Problémové chovani se Casto poji s détmi s poruchou autistického spektra, avSak nejsou
diagnostickym kritériem pro PAS. MiiZe se objevit sebeposkozovani, plivani, vulgarismy apod.
Cetnost, intenzita a pii¢ina jsou velmi variabilni. P¥i¢in, pro¢ se dité chova abnormalné, miize
byt mnoho. Dit¢ mize chovani ,,okoukat”, mluvime tedy o nauceném chovani, nebo jde
o biologicky zéklad u ditéte. Problémové chovani ditéte velmi ovlivituje socialni fungovani celé
rodiny (Adamus, 2016; Bazalova, 2017).

Zhruba 50-70 % déti s PAS trpi problémem se spankem. Jde ptfedevS§im 0 noc¢ni
prochazeni se po byt¢, brzké vstavani a pozdni usinani, coz muze pietrvavat az do dospélosti.
Sexualni chovani je spjato se socidlnim chovanim, tudiZ osoby s autismem budou mit v této
oblasti vyrazné problémy. Jiz v pfedSkolnim veéku se projevuji, nadmérnou masturbaci

(Thorova, 2016).
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1.5 Popis jednotlivych poruch autistického spektra
Pod terminem pervazivni vyvojova porucha si miizeme ptedstavit celé spektrum poruch
(Adamus, 2016; Thorova, 2006, 2016; Richman, 2006; Gillberg, Pecters, 2008; Hrdlicka,

Komarek, 2004; Cadilova, Zampachové, 2012; Rihova a kol. 201 1).
V soucasné dob¢ existuji dva diagnostické manualy, prvni tzv. MKN — 10 (Mezinarodni
klasifikace nemoci) 10. revize, vydana Svétovou zdravotnickou organizaci a americky

DSM — IV (Diagnosticky a statisticky manual duSevnich poruch). Dé&li pervazivni vyvojové

poruchy na:
MKN - 10 (Svétova zdravotnicka | DSM -1V (Americka psychiatricka asociace,
organizace, 1992) 1994)
Détsky autismus (F84.0) Autisticka porucha
Rettv syndrom (F84.2) Rettiv syndrom
Jind dezintegracni porucha v détstvi (F84.3) Détska dezintegracni porucha
Aspergeriv syndrom (F84.5) Aspergerova porucha
Atypicky autismus (F84.1) Pervazivni vyvojova porucha dale

Jiné pervazivni v§vojové poruchy (F84.8) nespecifikovana

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

(F84.9)

Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni | Neni ekvivalent

retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)

Tabulka 1: Porovnani svétového klasifikacniho systému MKN -10 s americkym DSM — IV
(Thorova, 2016, s.61).

Po nékolika letech se podafilo pfepracovat 10. revizi MKN do novéjsi rozsifené
a detailngjsi podoby. MKN — 11 vyrazné pieformulovala klasifikaci pervazivnich vyvojovych
poruch.

»MKN-11 zminuje, Ze existuje nékolik subtypii poruchy autistického spektra, které
souvisi s urovni intelektualniho a jazykového vyvoje. Spektrum zahrnuje celou Skalu schopnosti,
od jednotlivcii s vysokym 1Q a dobrymi jazykovymi schopnostmi po osoby s poruchami intelektu
s neosvojenym funkcnim jazykem.” (MKN-11 dle Autismport, 2022)
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6A02.0 Porucha autistického spektra

6A02.1 Porucha autistického spektra s poruchou intelektu a s mirnym

nebo zadnym naruSenim funkc¢niho jazyka

6A02.2 Porucha autistického spektra bez poruchy intelektu a narusenym
funkénim jazykem
6A02.3 Porucha autistického spektra s poruchou intelektu a se

zhorSenym funk¢énim jazykem

6A02.4 Porucha autistického spektra bez poruchy intelektu a absenci
funk¢niho jazyka
6A02.5 Porucha autistického spektra s poruchou intelektualniho vyvoje

a absenci funkéniho jazyka
Tabulka 2: Klasifikace poruch autistického spektra dle MKN-11 (MKN-11 dle Autismport,
2022)

Déle budou popsany jednotlivé poruchy autistického spektra pomoci MKN — 10.
Détsky autismus

Détsky autismus je znamy také pod nazvem Kanneriv syndrom. Je jadrem poruch
autistického spektra a projevuje se ve vSech cCastech diagnostické triady. Kromé toho
se projevuje také dalSimi dysfunkcemi, a to odliSnym az bizarnim chovanim. Diagnostiku Ize
provést v kazdé vékove skupiné bez ohledu na pritomnost €1 nepfitomnost jiné piidruzené vady
(Thorova, 2016; Gillberg, Pecters, 2008).

Podle Hrdlicky a Komarka (2004) se autismus déli na vysokofunk¢ni, stfedné funkéni
a nizkofunk¢ni.

Vysokofunkéni autismus (leh¢i forma postizeni) je bez ptitomnosti mentalni retardace
(tedy s IQ minimalné 70) a s existenci komunikativni feci.

Stiedné funk¢ni autismus (lehka az stiedné tézkd mentalni retardace) zde je jiz patrné
naruseni komunikativni feci a v klinickém obraze piibyva stereotypii.

Nizkofunk¢ni autismus (t€zka a hluboka mentélni retardace) déti nemaji rozvinutou
pouzitelnou fe¢, minimalné navazuji jakykoliv kontakt s lidmi a v symptomatice ptevladaji
stereotypni a repetitivni pfiznaky.

Déti s détskym autismem odmitaji veSkery socialni kontakt, nejsou schopny pohledu
Z o¢i do o¢i a nedovedou navazat citovy vztah. Nejsou schopny rozvijet vztah s vrstevniky

pomoci hry nebo spoleénych z4jml z divodu nedostatecné socidlné emocni reciprocity
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a opozdéného nebo tiplné chybgjiciho rozvoje mluvené fedi. Casto se objevuji stereotypni

navyky a omezené zajmy (Hrdlicka, Komarek, 2004; Vagnerova, 2012).

Atypicky autismus

Atypicky autismus se vyznacuje typickymi autistickymi projevy, ale zcela nenaplituje
vSechny tfi okruhy diagnostickych kritérii. M4 s détskym autismem mnoho shodnych
symptomu, nicméné se tyto symptomy projevuji opozdénym nastupem az po 3. roce Zivota
ditéte. Nutna je pfitomnost symptomu ve dvou oblastech (Bazalova, 2011; Hrdlicka, Komarek,
2004).

Jde tedy o jednu skupinu, ktera se projevuje pomoci autistickych rysi ¢i sklont.
Typickymi rysy jsou potiZze S navazovanim vztaht s vrstevniky a neobvykld pftecitlivélost
na specifické vnéjsi podméty. Naopak méné naruSena je oblast socidlnich dovednosti nez
u détského autismu. Toto chovani se ptidruzuje k té€zké a hluboké mentalni retardaci (Thorova,

2016).

Aspergeriiv syndrom

Aspergertv syndrom (AS) neboli ,,socialni dyslexie” je povazovan za mirn&jsi formu
poruchy autistického spektra. Od ostatnich se odliSuje v dysfunkci socidlniho chovani
a komunikaci. U téchto déti neni narusena fecova schopnost a kognitivni slozka. Mnoho jedincii
s AS ma normalni vSeobecnou inteligenci, ktera je ale zna¢n€ nemotorna i pies jejich vysoké
1Q. Jejich intelekt mad vliv na dosazené vzdélani a uroven sebeobsluznych dovednosti,
na druhou stranu nezaruduje plné samostatny Zivot v dospélosti (Rihova a kol., 2011; Thorova,
2016).

Typickymi pfiznaky jsou: motorickd neobratnost (neschopnost se naucit jezdit na kole,
plavat ¢i bruslit), egocentrismus, tézké postizeni v recipro¢nich socialnich interakcich, mohou
se také objevovat sebevrazedné sklony a deprese. Casto se projevuje nezajem a odmitani aktivit
druhych osob. Naopak tfe¢ muze byt nepferusend, objevuje se zplsob mluveni zpaméti,
napodobovani fe¢i dospélych nebo recitace urcitych uryvkl. U téchto déti se miiZe, ale také
nemusi projevit opozdéni vyvoje feci. Obvykle v péti letech jiz mluvi plynule, maji velkou
slovni zasobu, ale spi$ jde o mechanickou te¢. UCi se vSe zpaméti, recituji basniCky, uci
se dlouhé uryvky z knih apod. Potize maji v oblasti pragmatického uzivani feci, fe¢ neodpovida
socialnimu kontaktu v dané situaci (Attwood, 2005; Gillberg, Peeters, 2008; Thorova, 2016).

Vyhradné se vénuji jednomu zdjmu, napiiklad dopravnim prostredkiim, zvifatim,

informatice, zemépisu, astrologii ¢i zna¢kam aut. NejveEtsi problém spatiujeme v neschopnosti
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socialniho chovani a interakce s druhymi. Spatné chapou pravidla spoleenského chovani,
nenavazuji vztah s druhymi lidmi, vyhybaji se o¢nimu kontaktu a rozhovoru (Hrdlicka,
Komarek, 2004; Thorova, 2016).

Déti s AS nejsou vSechny stejné, mohou se lisit svou diametralni adaptabilitou, ktera
urcuje schopnost fungovani v bézném zivote. Pomoci zjisténi adaptability, miry symptomatické
poruchy a specidlni péce v raném véku se muze ¢lovek s AS v dospélosti zapojit do bézného
Zivota.

Nizkofunkéni AS se projevuje problémovym chovanim, nutnosti dodrzovani ritualu
se zfetelnou uzkosti a nepfimétenou emocni reaktivitou. V socidlnim a komunika¢nim chovani
se déti projevuji velmi agresivné bez ohledu na druhé osoby, maji snahu testovat hranice
druhych.

Vysocefunkéni AS se projevuje opacnym chovanim, a to schopnosti spoluprace s druhymi,
pfiméfenou emocni reaktivitou az nadprimérnymi intelektovymi schopnostmi a ochotou

vénovat se i jinym ¢innostem ¢i zajmam (Thorova, 2016).

Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi

Tato porucha je znama také pod oznacenim Helleriv syndrom, poprvé ji popsal
specialni pedagog Theodore Heller. Jde o poruchu s normélnim nendpadnym vyvojem ditéte
do dvou let zivota. Poté kolem tietiho az ¢tvrtého roku nastava z neznamych duvodua regres
V jiZ nabytych schopnostech, pfedevsim Vv fe¢i. Zméni se také chovani ditéte — emocni labilita,
zachvaty vzteku, agresivita, uzkosti. Toto obdobi se milize, ale také nemusi zlepSovat. V potaz
bereme i mozny vyskyt téz$iho mentalniho postizeni a epilepsie, avSak pfesna pfi¢ina poruchy

je zatim neznama (Hrdlicka, Komarek, 2004; Gillberg, Peeters, 2008).

Jiné pervazivni vyvojové poruchy
Jiné pervazivni vyvojové poruchy se v Evropé bézné nevyuziva z divodu nepiesné
definovanych diagnostickych kritérii. Prace s témito détmi byva narocna, doporucuje se s détmi

pracovat stejn¢ jako s détmi s poruchou autistického spektra (Thorova, 2016).

Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
Hyperaktivni porucha je nejednoznac¢né definovanou poruchou, kterd se sdruZzuje

s mentalni retardaci (IQ niz$i nez 50), stereotypnimi pohyby ¢i sebeposkozovanim.

V adolescenci se projevuje zna¢na hypoaktivita, ktera nahrazuje hyperaktivitu. Neobjevuje

se ani socialni naruSeni autistického typu (Bazalova, 2011; Hrdlicka, Komarek, 2004).
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Rettiv syndrom

Rettiv syndrom je velmi zavazné pervazivni neurologické postizeni, které se vyskytuje
predevSim u zen. Ma negativni dopad na psychické, motorické a somatické funkce. Pfi¢ina
poruchy je genetického razu. Az do 6-18 mésice je vyvoj téméi v normé, poté prichdzi regres
v fe€i, manudlnich a verbélnich dovednostech. Objevuje se nepravidelné dychani, apnoe
a zadrzovani dechu, pozdéji se vyviji skolidza nebo kyfoskolidza (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Podle klinického obrazu se piidavaji také kroutivé, sviraci ¢i tleskavé pohyby rukou
jakoby ,,myci pohyby*, nedostate¢né zvykani nebo hypersalivace. Retttiv syndrom ma tendenci
se postupn¢ zhorSovat. Ve vétSin¢ piipadi je syndrom doprovazen tézkym mentalnim
postizenim a epilepsii. U chlapcii mutace gent zplisobi tézkou encefalopatii, proto novorozenec
nebo jiz plod nema zaddnou Sanci na pieziti. Divky s Rettovym syndromem jsou rady chvéleny,
rozumi legraci a Skadleni, rady jsou ve spolecnosti dospé€lych i déti, avSak jsou velmi citlivé
na kritiku. Rady se mazli a vyhledavaji fyzicky kontakt s ostatnimi. Divky vétSinou
nekomunikuji, vyjadiuji souhlas/nesouhlas pomoci o¢niho kontaktu ¢i piktogramy (Bazalova,

2011; Rihova a kol., 2011; Thorova, 2016).
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2 Rodina a dité s poruchou autistického spektra

vvvvvv

poskytovat potiebné zazemi, prirozené a nejlepsi prostfedi pro optimalni vychovu a jeho
nasledny Zivot ve spolecnosti a také uspokojovat jeho zakladni biologické potieby (Potmésil
a kol., 2015).

Narozeni ditéte je velmi radostnd udalost pro celou rodinu. Prvotni radost z nového
potomka se ale mize okamzité zménit pii narozeni ditéte s postizenim. Toto obdobi je velmi
nestandardni a neo¢ekavané pro vSechny ¢leny rodiny ve vSech oblastech. Jako prvni pfichazeji
pocity selhani a ménécennosti z pohledu rodici, kteii prebiraji veskerou vinu na sebe. Je tedy
zfejmé, ze chovani k ditéti s PAS bude jiné nez k ditéti zdravému. Rodice k ditéti mohou mit
az extrémni vztah a pfistup, nebo naopak castéji dit¢ odmitaji. Po definitivnim potvrzeni
diagnézy dochazi u rodicii ke zméné rodicovskych vychovnych postojl a reakci. Pro spravny
psychicky vyvoj ditéte je dulezité, aby rodi¢e zménili naroky a o¢ekavani do budoucna, které
kladou na své dité (Hanakova, 2017; Vagnerova, 2012).

Reakce rodinnych pfislusnikti a nejbliz§itho okoli nebyvd moc piivetiva. Rodice
se setkavaji s dost neSetrnymi a netaktnimi slovy, a to i v ptipad¢, kdy okoli vi, co vSe rodice
prozivaji. Z téchto duvodu se stavaji citlivéjsimi a uzkostnéjsimi. Jsou podrobeni neustalym
narazkam typu ,,ja bych ho naucil poslouchat!* nebo ,,dejte ho do tstavu‘. Tyto nardzky jsou
pro rodice bolestné, stejné jako piehnany soucit. BohuzZel, v nékterych piipadech rodice
podlehnou natlaku blizkych a své dit¢ odloZi do ustavu nebo jeden z nich ndpor stresu
nezvladne a jejich vztah se rozpadne (Sladeckova, Sobotkova, 2014).
se specifické projevy neprojevi hned po narozeni a mohou byt velmi nenapadné. D¢t jsou
uzaviené, nestoji o kontakt s rodici, nereaguji na matcin ismev, nemaji rady mazleni, jinak
pouzivaji hracky nebo je pozoruji zvlastnim zpisobem. VSechny tyto symptomy mohou vyvolat
u rodicl (pfedev§im u matek) pocit nejistoty a selhdni. Poté si rodice uvédomi, Ze se jejich dité
chova jinak nez jeho vrstevnici, a za¢nou hledat pomoc. Jako prvni své obavy svéii pediatrovi,
ktery Casto podezieni rodicl bagatelizuje a uklidiiuje je, ze dité vSe dozene. Anebo rodicim
doporudi odborné vysetfeni. Pfichazi dal§i problém, a to, ze v Ceské republice neni dost
odbornych pracovist’, ktera by uméla diagnostikovat autismus. Pro rodice je toto obdobi velmi
naroéné a potykaji se svelkou mirou stresu (Sladeckova, Sobotkova, 2014; Cadilova,

Zampachovd, 2012).
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Dalsim ,,strasakem* pro rodice déti s PAS je jejich blizka ¢i vzdalena budoucnost jejich
déti. Rodice si moc dobte uvédomuji, ze porucha autistického spektra je celozivotni postizeni,
a je tedy nutné, aby se i po umrti rodic¢ti nékdo o dité postaral. Je to no¢ni mura vSech rodici,
a proto je dobré, aby si co nejdiive uvédomili, Ze jejich nevhodné navyky z détstvi Casto
ptetrvavaji az do dospélosti. Je dobré vést dité jiz v utlém véku k ndcviku sebeobsluznych
a praktickych dovednosti, které pak vyuziji v dospélém zivoté. Rodic¢e tak budou mit pocit,
ze pro své dité ud¢lali maximum (Jelinkova, 2008).

Podle Plevové (2007) mnoha rodi¢cim pomaha rodinna terapie, diky niz se Iépe
vyrovnaji s diagnézou ditéte a jeho budoucnosti. Doporucuje, aby se rodi¢e co nejvice
soustiedili na lasku k ditéti a prestali srovnavat své dité s jeho vrstevniky. Dale se zaméiuje
na stykani se s nejblizsi rodinou a pfijmuti jejich pomoci, kterou dité ziskdva nové zkuSenosti
sjinymi lidmi. Také doporucuje poznat jiné rodiny, které maji podobné postizené dité.
Spole¢né si mohou navzajem pomahat a predavat si zkusSenosti, zazitky a vice véfit ve své
schopnosti. Setkavani mtize probihat i formou specializovanych prazdninovych pobyti s détmi.
Na téchto pobytech je pro déti zajisténa péce v dobe, kdy se rodice vénuji sami sobé nebo
se zlucastiuji setkdvani s odborniky v této problematice. Rodice zjist'uji, Ze nejsou sami V této
nelehké situaci a Ze vSe se da zvladnout bez ohledu na piekazky, které zivot s ditétem s PAS
prinasi. Rodice by také neméli zapominat sami na sebe a své zajmy, které vedou k doplnéni
jejich energie. Dalsi podstatna véc je nezapominat na ostatni déti. Pro sourozence déti
S postizenim je tento fakt velmi naro¢ny a predstavuje pro né velkou zaté€z. Pti nedostate¢ném
zajmu ze strany rodici mulze mit sourozenec pocit bezvyznamnosti a odstréenosti.
S nedostatkem lasky a pozornosti se sourozenci vyrovnavaji po cely zivot. Mohou zavidét
postizenému pozornost od rodicl, a proto v obdobi adolescence zainaji mit problémy
se Skolou, chovanim a alkoholem. Nebo naopak dochazi ke vkladani veSkerych naroki
do zdravého ditéte a dochazi tak k pfetézovani organismu a ztraté sebevédomi (Plevova, 2007).

Je dobré, aby rodice také vyuzivali sluzeb poradenskych zatizeni, rané péce a vedeni
intervence za pouziti specidlnich metod prace. Tyto sluzby se snazi problémové situace fesit
nebo je uplné eliminovat. Rodina si sice mize o pfispévek na péci pozadat, ale ze zkuSenosti
vime, Ze na n¢j fada rodin nedosdhne nebo jen na minimalni ¢astku, kterd zcela nepokryje
veSkeré naklady. Je tfeba se také obrnit vii¢i netaktnim az nevhodnym komentdiim
ve spolecnosti. Déti s autismem na prvni pohled nevypadaji, Ze by mohly byt néjak postizené.
Odlisuji se jen svym zvlaStnim chovanim, Casto plisobi nevychované, a proto rodice musi

nepiijemné narazky ignorovat (Cadilova, Zampachova, 2012).
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2.1 Faze adaptace rodici na dité s poruchou autistického spektra

Narozeni ditéte s postizenim znamena pro celou rodinu velkou zaté€z a zménu zivotniho
stylu. Rodice ¢asto veskerou vinu berou sami na sebe a vnimaji tuto situaci jako své selhani.
S vyrovnanim se s diagndzou rodin¢ pomaha fada odbornikt, poskytujicich celkovou oporu
a veskeré dilezité¢ informace, jak danou situaci spole¢né zvlddnout. Na fazi adaptace ma
pozitivni vliv zkusSenost rodicti, pocet déti v rodin€ a kvalita partnerského vztahu mezi rodici.
Zaviset bude také na mife odliSnosti rodi¢ovskych postoji a pohledt viici ditéti s postizenim.

Féaze adaptace se v pribéhu ¢asu méni (Opatiilova, 2006; Potmésil a kol., 2015).

Vagnerova (2012) popisuje pét postupnych stadii vyrovnavani se ¢lovéka S nepiijemnou
situact, jimiz jsou:
1) Faze Soku a popieni
Sok a popteni lze brat jako prvotni reakce rodi¢i po sdéleni skute¢nosti, Ze jejich dité

je trvale postizené. Casto se setkavame s vyroky rodiéti ,,to neni mozné, to nemize byt pravda.
Tyto vyroky bereme jako ochranné mechanismy, které maji udrzet psychickou rovnovahu
u ¢loveka. Prvotni Sok po uréité dobé odezni, rodi¢e doufaji, ze u jejich ditéte dojde ke zmeéné
nebo ke zlepseni stavu v prabéhu zivota. O informace ohledné mozné péce a pomoci zpravidla
nemaji zdjem z divodu nesmifeni se S postizenim. Postupem casu dochdzi k pfijeti této

informace (Vagnerova, 2012; Opatiilova, 2006).

2) Faze bezmoci
Rodice se v této fazi projevuji tim, Ze nevédi, co budou délat. Noveé vzniklou situaci
neumi fesit, protoZze se S ni nikdy pfedtim nesetkali. Objevuje se také pocit viny, beznad¢je,
bezmoci a hanby vzhledem k o¢ekavanym reakcim z blizkého okoli. Neumi si predstavit zivot
a budoucnost se stanovenou diagnézou ditéte. Casto byvaji piecitlivéli z diivodu hledani vinika,
ktery celou tuto situaci zplisobil. Vinu davaji zejména zdravotnikiim nebo samotné matce ditéte

(Vagnerova, 2012; Opattilova, 2006).

3) Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem
Tato faze je charakteristickd zvySenym zajmem rodicu pii hledani feSeni problému a
dalsich prospésnych informaci pro budoucnost ditéte. Maji potiebu védét, jak o dité spravné

pecovat, jaké jsou mozné zpusoby 1éEby, jak mu mohou pomoci, a téz se zajimaji o pficiny

vzniku postizeni. Pfichazi dal$i ochranny mechanismus, a to hledani vinika mimo okruh rodiny
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(zavinéni ze strany lékafi, Spatné podminky porodu apod.). Setkavame se v této fazi takeé
s aktivnim obrannym postojem, kdy jsou rodic¢e velmi agresivni vii€i zdravotnikim. Naopak
pii pasivni obrané rodice utikaji pied situaci, a to tak, ze dité piedaji do ustavu nebo odejdou

od rodiny (Vagnerova, 2012; Opattilova, 2006).

4) Faze smlouvani
Faze smlouvani je pfechodnym obdobim, kdy si rodi¢e uvédomili skute¢nost, Ze jejich
dité ma zdravotni postizeni, ale stale véti ve zlepSeni jeho stavu a doufaji, ze postizeni nebude
tak vazné. Stale ziji v nad¢ji v lepsi budoucnost. Mnohdy ptichdzi inava a vycerpani v dasledku

narocné péce o dit¢ (Vagnerova, 2012; Opattilova, 2006).

5) Faze realistického postoje
Pak pfichazi postupné smifovani se se situaci a pfijeti ditéte s postizenim. Tato faze
je celozivotni a mnozi z rodi¢u se do této faze v prub&hu zivota ani nedostanou. Rodic¢e za¢nou
brat tuto realitu jako celozivotni tkol. Diky tomu se plany do budoucna stdvaji realnéjSimi

(Vagnerova, 2012; Opattilova, 2006).

2.2 Rizikové vychovné postoje rodiny vuci ditéti

Rodina si musi k ditéti utvorit svij specificky vychovny postoj, ktery je ¢asto ovlivnén
vychovou jich samotnych. Déti s PAS se nevyviji v souladu s chronologickym vékem, a proto
dité nedokaze splnit veskeré pozadavky a ptani rodict v oblasti vychovy. Jedna se o nadmeérné
negativni vychovné postoje, nebo naopak piehnané pozitivni, které rodice zaujimaji k ditéti.

Tyto extrémni postoje ovliviiuji dit€ v pribeéhu jeho zivota (Opattilova, 2006).

Vychovné postoje dle Opattilové (2006):
e Vychova zavrhujici
o Dité reaguje vzdorovitym az protestujicim chovanim z divodu, Ze nespliiuje
ocekavani ze strany svych rodict. Jejich chovani k ditéti se mize projevovat
nadmérnym trestdnim, kardnim, omezovanim nebo vyvijenim extrémniho tlaku

na dité.
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Vychova zanedbavajici
o Tento rodiCovsky vychovny postoj prameni zrezignace rodiCli na praci
s ditétem. Dé&ti Casto byvaji zanedbavané, vétSinou ani nejsou splnény jeho

zakladni biologické potieby, ditéti se rodice vénuji minimalné.

Vychova rozmazlujici
o Rodice potiebuji mit stale pocit, ze jejich dité je potiebuje, a proto mu nedavaji
prostor k osamostatnéni se. Casto na dité nekladou zadné naroky, jeho chovani
nadmérné toleruji, odstranuji ditéti veskeré prekdzky, nadmérmné az nezdravé
na ditéti Ip&ji. Poté prichazi moment, kdy si dit¢ uvédomi své postaveni v rodiné

a zacne toho vyuZzivat a s rodi¢i manipulovat.

Vychova tzkostna
o Rodic¢e si nadmérmym chranénim, nezdravym Ipénim kompenzuji své vnitini
nepiijeti ditéte. Nenechdavaji ditéti dostateCny prostor pro jeho individudlni
rozvoj, neustale ho omezuji v ¢innostech, které dité pottebuje. DéElaji vSe misto

ditéte, aby se nezranilo ¢i si neublizilo.

Vychova perfekcionisticka
o Rodice potiebuji, aby jejich dité¢ bylo co nejdokonalejsi ve vSech oblastech.
Snazi se ukdzat své dokonalé dit¢ spolecnosti. Lpéji na uspéchu zejména
ve Skole, kde z diivodu postiZzeni ditéte tyto schopnosti nelze oc¢ekavat. Proto

je dité pod tlakem a pietézovany.

Vychova protekéni
o Rodi¢e odstranuji détem veskeré piekazky, aby zvladly cestu zivotem
bez jakychkoliv problémti. Z tohoto diivodu pak jako dospéli potiebuji neustalou

podporu druhych, jsou nesamostatni a vyZaduji Gstupky od druhych.

Negativné se rodicovské vychovné postoje Casto projevuji v piipadé, je dité
s postizenim jedindCek, zvlast' kdyz rodice nechtéji mit dalsi déti kvali vysokému riziku
postizeni. Naopak velmi kladné vychovné postoje rodi¢e maji, kdyz je v rodin€ star$i
sourozenec zdravy nebo se jim postésti mit mladsi zdravé dit€ — vse vede K lepSimu vyrovnani

se s diagndzou a vedeni zivota (Opattilova, 2006).
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2.3 Sourozenci déti s poruchou autistického spektra

Obecné plati, ze po narozeni ditéte s postizenim byvaji sourozenci téchto déti ¢asto
odsunuti na druhou kolej. Mohou se citit odstré¢ené, prehlizené, neocenéné, a hlavné citi, Ze jeho
sourozenci s postizenim rodi¢e davaji vétsi pozornost. Tyto situace vedou k tomu, ze zdravy
sourozenec zacne se sourozencem bojovat o své misto u rodi¢ii anebo zacne hledat své misto
mimo domov z dtivodu, Ze chce nékam patiit. Ma snahu vynikat ve $kole nebo sportech,
aby mohl kompenzovat naroky rodicu, které¢ dit€ s postizenim nemuze splnit podle jejich
predstav. Na zdravého sourozence jsou kladeny velmi vysoké naroky, ptebiraji zodpovédnost
za svého sourozence, kterému Casto pomahaji i pfes jeho nevyzraly mentalni vék. Maji snahu
co nejvice pomahat svym rodi¢lm, citi veSkeré problémy spjaté s ditétem s postizenim, ¢asto
slysi hadkéach mezi rodici, vidi, jak jsou jeho rodi¢e unaveni, tyto faktory mohou u zdravého
ditéte zpusobit stres. Ten se poté projevuje tim, Ze si dit€ nemusi spontanné hrat, nema radost
ze hry, neraduje se a méné se negativné projevuje. Mnoho zdravych sourozencd se boji,
Ze postizeni chyti od svého sourozence, nebo naopak postizeni chtéji, aby jim jejich rodice
davali vétsi pozornost a travili Snimi vice Casu. Pii setkdni s postizenym sourozencem
ve spolecnosti se citi zdravy sourozenec velmi nekomfortné, citi ponizeni a ma strach z nepfijeti
svymi vrstevniky. Zivot sourozencti déti s postizenim neni fér, ale miize p¥inést dost kladnych
benefitl do jejich Zivota. Maji vétsi toleranci a pochopeni vici druhym lidem, jsou flexibilné;jsi
v feSeni problémovych situaci, jsou citlivéj$i a dokdzou spontanné pomahat druhym. Vzdy
je lepsi, kdyz je v rodiné vice zdravych sourozenct (Potmésil a kol., 2015).

V dospélosti si sourozenci zacinaji uvédomovat situaci a to, kdo se bude starat
0 sourozence s postiZzenim, kdyZ uz rodice nebudou moct. Zdravy sourozenec za¢ne uvazovat
0 své budoucnosti a o tom, co bude pro néj a jeho rodinu nejlepsi. Jeho studium, povolani
a manzelsky Zivot je vysoce ovlivnén rodinnou situaci (Opatfilova, 2006; Potmésil a kol.,
2015).

Typické autistické projevy ditéte s PAS naruSuji vztahy mezi takovym ditétem a jeho
sourozenci. Vztah mezi nimi byva podprimérny, a proto déti travi méné spole¢ného Casu
pii hrach, vzajemné komunikaci a interakci mezi sourozenci. Zdravé déti prozivaji se svym
sourozencem s PAS Vv porovndni se sourozenci s Downovym syndromem vice negativnich
emoci a socialnich postojii. Maji strach z budoucnosti a 0 svijj vlastni Zivot. Casto se u zdravych
sourozencu vyskytuji psychické a emocionalni obtize spojené s problémovym chovanim

a depresemi (Havelkova, BartoSova, 2019).
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2.4 Neziskové organizace pro rodiny a déti s poruchou autistického

spektra

Po roce 1989 v celé Ceské republice za¢alo vznikat mnoho neziskovych organizaci.
Snazily se podporovat nejen rodiny, ale i lidi s PAS ve vzdé¢lavani, zlepsit jejich pracovni
podminky, poskytovat poradenské sluzby apod. Na podnét rodict vznikl v roce 1992 klub
Autistik jako soucast Sdruzeni pro mentalné postizené (SPMP). O dva roky pozdéji se stal
klub Autistik samostatnym sdruZzenim a zafal potadat pro rodi¢e s détmi rehabilitani
a rekreacni pobyty, prednasky a konference pro rodi¢e. Na popud pracovnikli pracujicich
s détmi s PAS vznikla v roce 2000 Asociace pomahajici lidem s autismem v Ceské republice
(APLA CR). Momentalné ptisobi ve vét§ing krajskych mést. Po zméné legislativy byla v letech
2015-2016 obcanskd sdruzeni zapséna jako spolky a tstavy. Doslo k zméndm nazvli mnoha

spolkt na podporu rodin déti s PAS (Thorova, 2016; Valenta, Miiller, 2007).

NAUTIS — Narodni ustav pro autismus

Je to nejvetsi neziskova organizace, ktera poskytuje sluzby rodinam déti s PAS, jejich
sourozencum, piatelim, ucitelim a spoluzakim. Poskytuje kvalitni a komplexni sluzby, které
lidem s PAS pomadhaji k lepSimu zivotu. Dale poskytuje terapeutickou péci, sestavuje
individudlni vzdélavaci plan pro déti, trénuje nacvik socialnich dovednosti a spole¢né analyzuje
problémové chovani ditéte. Tyto sluzby poskytuje jak ambulantng, tak i terénné (NAUTIS,
2023).

AUTISTIK

Na zakladé nespokojenosti s péci a sluzbami pro déti s PAS zalozili rodic¢e téchto déti
Vv roce 1994 spolek AUTISTIK. Tento spolek pomoci dobrovolnikii a Ing. Miroslavy Jelinkové
napomaha s realizaci vzdélavani a vychovy déti s PAS, se zalenénim se do spole¢nosti
a poskytuje pravni podporu. Potfada pro rodiny s détmi rehabilitaéni a terapeutické pobyty,
prednasky a seminare i se zahrani¢nimi odborniky, praktické nacviky v péci a vydava publikace
(AUTISTIK, 2023).
V navaznosti na zaméteni empirické Casti kvalifikacni prace budou dale sepsany organizace,
které se nachézeji v Ostravé a okoli:
RAIN MAN - Spolek rodici a piratel déti s autismem

Tento spolek vznikl na popud rodict a pratel déti s autismem od roku 2000 v Ostrave.

Nejen rodice, ale také pracovnici z pomahajicich profesi se snazi o zlepSeni kvality zivota lidi
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s PAS. Jejich hlavnim cilem je zlepsit spolupraci mezi Skolskym a zdravotnickym zafizenim

(RAIN MAN, 2023).

AlFi

Zakladatelky tohoto spolku se snazi pomdhat rodindm s détmi s PAS v Ostravé. Radi
rodi¢lim, jak pracovat s détmi s PAS, konkrétné s kazdym ditétem, jak se vyrovnat s diagn6zou.
Samy zakladatelky spolku si t€mito situacemi prosly a dokézou se vcitit do situace rodicu.
Poradi, na které odborniky se lze obratit, zprostiedkovavaji pro rodi¢e spolecné setkavani
a prednasky, spolupracuji s organizacemi, jakou jsou C)T)A) nebo NAUTIS. Vedou
také volnocasové aktivity pro déti s PAS a jejich sourozence v podobé sportovnich krouzk,
letnich tabort atd. Nové také oteviely odlehCovaci sluzbu pro déti s PAS v Ostravé (AlFi,
2023).

MIKASA

Mikasa je neziskova organizace, ktera je uf¢ena pro lidi s tézkymi formami autismu
a dale pro osoby se stfedné tézkym az t€Zkym mentalnim postizenim. Nabizi rodindm pomoc
v usnadnéni zivota s lidmi s postizenim. Poskytuje pomoc Vv dennich stacionafich, socialnich
rehabilitacich, poskytuje také sdilenou pomoc (homesharing) a buduje domov MIKASA
pro lidi s postizenim v Ostravé. Tato stavba by méla byt dokoncena v lednu roku 2024, kdy
budou ubytovani prvni klienti (MIKASA, 2023).

ABC — Autismus bez cenzury
Obecné prospésnd spolecnost ABC Vv Ostravé nabizi rodinam s détmi s PAS
individualni konzultace, rodiCovské a sourozenecké skupiny, odpoledni aktivity pro déti,

priméstské tabory, aktivity pro maminky ,,matky na tahu“ a mnoho dalsiho (ABC, 2023).

ADAM - Autistické déti a my

Spolek ADAM se nachazi nedaleko Ostravy, a to ve mésté Havifov. Zakladatelkou
je Marie Gerdova, kterd sama ma syna s autismem. Jejim cilem bylo vytvofit spolek, kde
si rodiny budou navzajem pomahat a sdilet své piib¢hy s détmi s PAS. V dnesni dobé spolek
sdruzuje ptes 130 rodin. Nabizi volnocasové aktivity a terapeutické aktivity organizované

zkusenymi specialnimi pedagogy a psychology (ADAM, 2023).
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PRAKTICKA CAST

3 Vybrana specifika rodin s ditétem s poruchou autistického

A4

spektra zijicich v Ostravé

Vyzkumna c¢ast bakalaiské prace se zabyva kazuistikami chlapcti od 4 do 7 let,
navstévujicich identickou matefskou Skolu v Ostrave. V dalsi ¢asti vyzkumu byly rodi¢im
sdétmi s PAS kladeny piedem pfipravené otazky sméfujici k zjisténi spokojenosti rodin
zijicich na Ostravsku. Veskeré zjisténé informace by mohly zlepsit informovanost a napomoct
tak ostatnim rodi¢im, kteti se momentalné dozveédeli diagnézu svého ditéte a nevi,

jak postupovat ¢i kde hledat pomoct v Ostrave.

3.1 Hlavni cil a dil¢i cile praktické ¢asti
Hlavnim cilem Setfeni v praktické ¢asti bakalaiské prace je zjistit a popsat jednotlivé
aspekty zivota rodin déti s PAS. Pomoci polostrukturovanych rozhovort nastinit kazdodenni

problémy rodica déti s PAS.

Dil¢i cile:
e Zjistit, kdy jsi rodi¢e poprvé zacali v§imat odlisnosti ve vyvoji u jejich ditéte s PAS.
e Zjistit, co rodi¢im pomaha ke zlepSeni vyrovnani se s danou situaci.
e Zjistit, jaké zmény nastaly po narozeni ditéte s neurovyvojou poruchou.
e Ov¢rit, jak jsou rodice spokojeni se sluzbami v Ostravé.
o Identifikovat, které sluzby rodi¢e v Ostrave vyuZzivaji.

e Zjistit, zda se setkavaji S ostatnimi rodinami déti s PAS.

3.2 Metodologie

Pro Setieni byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu, kterd se vymezuje na zékladé
pouzivanych metod. V kvalitativnim vyzkumu vyuZivame data zrozhovord, pozorovani
a z dokumentii. Jde tedy o nenumerické Setfeni, vychazejici z indukce (Svafiéek, Sed’ova,
2014).

K vytvofeni dobrého kvalitativniho vyzkumu je potfeba mit dostatek ¢asu pro sbér dat
a jejich vyhodnoceni, umét se dobie orientovat ve zkoumaném problému a flexibilné

se pfizpusobit pii vzniklém problému (Skutil, 2011).
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3.3 Metody vyzkumného Seti‘eni
V ramci praktické Casti byly vyuzity nasledujici metody:
1. Ptipadova studie neboli Kazuistika

2. Polostrukturovany rozhovor

Pripadova studie neboli Kazuistika

Dle Hendla (2005) spociva ptipadova studie ve sbirani jednoho ¢i vice ptipadu, které
jsou podnétné pii nasledném popisu vztahi mezi nimi.

V praktické casti byla vyuzita kazuistika pro Ctyii chlapce s détskym autismem,
dochdézejici do specialni matetské Skoly v Ostravé. Kazuistiky déti byly zaméfené na zjisténi
jejich specifik v oblasti jemné a hrubé motoriky, osobnostni charakteristiku déti, jejich socialni
chovani, verbalni a neverbalni komunikaci a oblast sebeobsluhy. Tyto kazuistiky byly sepsany
pomoci dokumentace chlapci poskytnuté matetskou Skolou a naslednym doplnénim

informaci pomoci rozhovoru s rodi¢i déti.

Polostrukturovany rozhovor

Na polostrukturovany rozhovor si kazdy tazatel musi pfedem pfipravit otazky, které 1ze
v pribéhu ménit, a pruzné reagovat v zavislosti na situaci (Svaticek, Sed’'ova, 2014).

Pro usnadnéni prace byl v polostrukturovaném rozhovoru s rodic¢i déti s PAS vyuZivan
diktafon, s pisemnym souhlasem respondentt. Jelikoz rodi¢e velmi dobie znam, bylo vytvoreni
dobré atmosféry a celkové uvolnéni v prostoru jednodussi pro ob¢ strany. Respondenti dokazali
odpovédét na veskeré kladené otazky bez jakychkoliv pfedsudki ¢i zamysleni. Kromé
zodpovézeni ptipravenych otazek poskytli rodi€e 1 mnoho jinych informaci, ke kterym bychom
jako pedagogové neméla Sanci se dostat. Nyni mohu fict, ze se po rozvoru s rodi¢i na§ vztah

velmi zlepsil.

Sledované oblasti a otazky:
1. Kdy jste si poprvé zacali v§imat odlisnosti ve vyvoji? Prvni projevy ¢i zmény — kde jste
vyhledali prvni pomoc od odbornikii?
2. Jaké jsou Vase vnitini a vnéj$i zdroje, které Vam (¢i Vasim blizkym) pomahaji se 1épe
vyrovnat s danou situaci. Co Vam pomaha?
3. Nastala ve Vasem zivot¢ n¢jaka zmeéna? Jak vypadal Vas zivot pied a po narozeni ditéte

S neurovyvojovou poruchou?
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4. Jak jste si prizptsobili denni rezim (co Vam pomaha k usnadnéni préce)?

5. Jak jste spokojeni se sluzbami pro déti s PAS v Ostravé? Vyuzivate nékterych sluzeb
pro rodiny déti s PAS? Pokud ano, jak jste s nimi spokojeni?

6. Setkdvate se vradmci téchto sluzeb s ostatnimi rodinami déti s PAS? Co Vam tato

setkani pfinasi?

~

Sledujete novinky v oblasti PAS? Kde hledaji nové informace?

o0

. Nejlepsi/ nejhorsi zkusenosti?

3.4 Charakteristika vyzkumného vzorku a prostredi

Vyzkumny vzorek tvoril celkem 4 respondenty navstévujici specidlni matetskou skolu
v Ostravé. Jde o chlapce ve veékovém rozhrani 4-7 let sdiagndézou détsky autismus

a s ptfidruzenymi vadami.

MS Paprsek

Vyzkum byl realizovan v Mateiské $kole Paprsek, ziizené dle § 16 odst. 9 Skolského
zdkona, v Ostraveé. Tato Skola byla zaloZzena v roce 2015 na popud jedné rodiny, které
se narodilo dit& s postizenim. Rodi¢e nebyli spokojeni se vzdélavanim svého ditéte v MS, jak
s vedenim S$koly, kde se jejich dit¢ doposud vzdélavalo, tak celkové s pfistupem u nas
V Ostrav€, kdy bézné inkluzivni postupy naprosto selhaly. Vytvofili tedy spolehlivy tym
a zalozili Skolu pro déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami od 2 do 7 let.

Jejich hlavnim cilem je se zaméfit na predskolni vzdélavani déti se SVP a holisticky
pristup smérem k rodinam. Do této matefské Skoly dochazi déti s ADHD, vadami feci,
autismem, déti s mentalnim postizenim a riznymi neurovyvojovymi odchylkami.

Mateiskéa Skola se nachédzi v klidné ¢asti Ostravy — Hrablvky nedaleko tramvajové
a autobusové zastavky, coz rodi¢e velmi vitaji pro snadnou dostupnost.

Skola je rozdélena do dvou heterogennich tiid po 10 détech (1 uditelka, 1 asistent
pedagoga). Kazda ze dvou tfid je rozdélena na dvé Casti — edukacni a relaxacni. Dale se zde
nachdzi oddélend kuchyiika — vydejna, kam se déti chodi stravovat, télocvi¢na, polytechnické
mistnost a nové zrekonstruovanéa smyslova zahrada.

Kvalifikovany personal zajistuje kazdému ditéti plan individualniho ptechodu tak, aby
nastoupilo na dalsi cestu vzdélavani zcela sebevédomé a jisté. Do této Skoly dochazi nejen
klinicky logoped, ale také kvalifikovani psychologové, ktefi podporuji nejen déti, ale také jejich

rodiny v nelehké situaci, dale poskytuji profesni podporu pedagogtim.
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Skola také spolupracuje s riiznymi terapeuty ze spole¢nosti C)T)A), pro nacvik

zadoucich socialnich kompetenci.

3.5 Vysledky vlastniho Setfeni zpracované do kazuistik

V bakalatské praci z ditvodu zachovani anonymity neuvadim jména déti.

3.5.1 Kazuistika ¢. 1

Pohlavi: Chlapec

Vék: 4 roky

Diagnéza: Vyvojova dysfazie smiseného typu, ADHD, atypicky autismus, celiakie

Rodinna anamnéza: Matka nar. 1984, zdrava, otec nar. 1987, zdrav, v §ir$i rodin€ — sestra otce
— mentalni retardace (zardénky v gravidité matky)

Osobni anamnéza: Chlapec je zuplné rodiny. Nema prozatim zadného sourozence.
Te¢hotenstvi probihalo bez komplikaci. Béhem porodu a bezprostfedné po ném nenastaly zadné
komplikace. Porodni hmotnost 4100 g, délka 51 cm. Chlapec byl velmi kratce kojen. O¢kovani
bylo fadné s dobrou toleranci. Spaval neklidné, opakované se budil. Samostatnd bipedalni
lokomoce nastala ve 14 mésicich. Kolem 1,5 roku byla slovni zasoba 10-15 slov, poté
se objevuje regres v feci. Ve 2,5 letech jeho slovni zasoba ¢ita 30—40 slov, ktera dokaze aktivné

pouzivat.

Osobni charakteristika chlapce:

Dorozumiva se prostfednictvim neverbalni komunikace s vyuzitim jednoduchych slov.
Po vyzvani ucitelkou dokaze hracku ¢i predmét samostatné pojmenovat. V posledni dobé
se projevuje ndznak skladani vét pomoci 2 slov (médma domtl), obohaceni slovni zasoby, kterou
dokéze funkéné vyuZivat (pit, jist, mama, tata). Preferuje stdlou pfitomnost dospélého
¢i starSiho kamarada u fizenych i spontannich ¢innosti. PIn¢ se pfizptisobil chodu mateifské
Skoly. Chlapci vyhovuje typ heterogenni tfidy. VzhliZi k star§Sim kamaradiim, které napodobuje
a motivuji jej k verbalni komunikaci. Je velmi aktivni, proto je vhodné casto ménit typ ¢innosti
a zafazovat nové prvky. Ma rad zvifata a dinosaury, coz vedlo k celkovému zlepSeni u chlapce.
Pomoci nich zacal pocitat, poznavat barvy, dokaze jednotliva zvifata napodobit vizualné a také
pomoci zvuki. Je velmi dobfe motivovan pomoci odmény nebo oblibené Cinnosti doprovazené
ucitelkou. Navazani ocniho kontaktu je bezproblémové jiz od utlého veéku ditéte. Pti pohybu

mimo matetskou Skolu chodi se star§Sim kamaradem za ruku, dokaze respektovat pravidla
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slusného chovani na prochézce. Pii Spatné nalad¢€ se u chlapce projevuji zachvaty vzteku, které
jsou doplnéné placem, poté vyhledava dospélou osobu k vytesSeni situace ¢i k utéSeni. Tyto
nalady maji kratkodoby charakter a Casto se neopakuji. Rozumi jednoduchym pokynim

¢1 pozadavkiim, které se snazi splnit.

Socialni chovani

Fyzicky kontakt druhé osoby zprvu odmital, nyni je chlapec mazlivy a utéchu sam
vyhledava. Celkové vsak zdjem o dospélou osobu nejevi. Zajima ho v ptipad¢, kdy potiebuje
dosadhnout pozadovaného cile (podat hracku, pomoct pii oblékani). V tomto ptipad¢ bere
dosp€lého za ruku nebo navéaze o¢ni kontakt a zavede ho k mistu, kde potitebuje pomoct.
Na jméno reaguje sporadicky. Velmi kladné reaguje na pozitivni emociondlni projevy dospélé
osoby. V piipad¢, Ze chlapci neni porozuméno, mad momentalné velkou snahu dozadovat
se porozuméni pomoci jednoduchych slov. Pti fizenych ¢innostech potifebuje dopomoc dospélé
osoby a neustale se ujistuje, ze je v jeji pritomnosti. Nasledné pii spontannich ¢innostech
si dokaze hrat sam, ma své oblibené Cinnosti a hry. Ostatni déti dokaze tolerovat v piipadé
konfliktt, napt.: kamarad mu vezme hracku, chlapec reaguje plaéem ¢i vztekanim se. Jde pouze
o0 chvilkovou situaci. Pfi rozcvicee rad cvici a tancuje na pisnicky. Dokéaze pracovat v kolektivu,

chytne kamarada za ruku (spole¢né se toci).

Verbalni komunikace

Pti nastupu do matefské Skoly zpocatku chlapec komunikoval vyhradn€ pomoci
neverbalni komunikace, a to predevSim gesty. Nasledné zacal pouzivat anglickd slovicka
a pocitat anglicky. Béhem roku, kdy dochazel do mateiské Skoly a na pravidelné navstévy
klinického logopeda, doslo k velkému zlepSeni ve verbalni komunikaci. Chlapec zacal
komunikovat vice v ¢eském jazyce, anglické slovicka pomalu vypousti. I piesto verbalni projev
stale vykazuje opozdéni feCového vyvoje. Dité velmi Zivé vokalizuje. Povida si pro sebe. Pfi
hie pouziva adekvatné slova (kocka, pes, auto, autobus). Slovni zadsoba se pohybuje v rozmezi
30-40 slov. Slova slouzi spise k pojmenovani konkrétnich véci, vétSinou nesmeétuji k druhé
osobé. Velky zijem ma chlapec o zvifata, dokdZze pojmenovat i ne zcela béZzné druhy

napf. surikatu, buvola, plamenaka.

Neverbalni komunikace
O¢ni kontakt dokaze navazat jen kratkodobé€. Na zménu intonace hlasu chlapec reaguje

velmi pozitivné. Prostfedky neverbalni komunikace uziva sporadicky. Pokud néco potiebuje,
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vezme dospélou osobu za ruku a odvede ji na misto. Na konkrétni véc ukéze prstem.
Momentaln¢ vidime snahu o doplnéni verbalni komunikace. Nesouhlas vyjadiuje kroucenim

hlavy a vztekanim se. Rad se sleduje v zrcadle (d€la rizné grimasy).

Jemna motorika

Pti kresbé chlapec vyuziva dlanovy tchop s palcem dolt, preferuje pravou ruku. Béhem
¢innosti se chlapec dokaze soustfedit po dobu 3-5 minut. Tahy tuzkou jsou plynulé,
bez preruSovani. Pii kresbé postavy dokaze piiradit riizné Casti téla do celku, neumi je vSak
nakreslit. Dokéaze roztiidit drobny material podle riznych kategorii. Ma rad fizené Cinnosti
a dievéné skladacky. Dle vizualni ptedlohy je schopen sam vypracovat ukol. Papir trha

na kousky a macka do kulicky.

Hruba motorika

Po pohybové strance je chlapec samostatny, chiize je jista. Pii chlizi do schodi stfida
nohy, ze schodll vyZaduje oporu, obcas sttida nohy, pfidrzuje se zdbradli. Ma rad micové hry,
hodi mic¢ dospé€lé osobé. Mi¢ hdzi obéma rukama. Prednostné uziva jednu nohu (do balonu
kopne vétSinou jednou nohou), pohyby jsou vSak nekoordinované. Aktivné se zapojuje
do pohybovych ¢innosti s détmi. Nedokaze skakat na misté po jedné noze ani snozmo. Zac¢ina

se ucit jezdit na odrazedle.

Sebeobsluha

Chlapec je stale na plenach, neuvédomuje si svou potiebu. Nehlasi pottebu dospélému.
Nedokaze pustit vodu pomoci pakové baterie ani si sém umyt ruce, vyzaduje pomoc dospélého.
Pomoci fotografie pozna sviij ruénik. V oblékani se chlapec velmi zlepsil, dokaZe si sam nazout
papuce, zvladne se pievléknout do pyZzama, pomoci rukou si zuje boty. Problém mu d¢la
oblékani ponozek, zapinani a rozepinani knoflikii a zipu. Pfi jidle dokéze vydrzet sedéct
u stolecku, ma své vlastni jidlo z divodu celiakie. Pravdépodobné z diivodu dlouhodobého
mixovani stravy ma chlapec oslabenou oblast orofacidlnich svali. Vyzaduje mé&kkou stravu
(jogurty, presnidavky). Kjidlu musi byt motivovan a pobizen. Z tohoto divodu
je vyzadovan dohled ucitelky, protoze si chlapec sam od sebe jidlo nevezme. Ji samostatné 1Zici,
dokaze také jidlo napichnout vidli€kou. Po upozornéni si sam uklidi po jidle (odnese talif

a hrnicek).
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3.5.2 Kazuistika €. 2

Pohlavi: Chlapec

Vék: 5 let

Diagnéza: Détsky autismus, vyvojova dysfazie

Rodinna anamnéza: Matka nar. 1989, zdrava, otec nar. 1985, zdrav, bez sourozence

Osobni anamnéza: Chlapec je z Gplné rodiny, kdy porod probéhl s komplikacemi. Akutni
cisarsky fez s podezienim na hypoxii v 38. tydnu t€hotenstvi. Porodni hmotnost 3280 g, délka
48 cm. Co se ty¢e motoriky, je chlapec v normé. Naopak fe¢ je opozdéna. Aktivné vyuziva dveé

slova (“ne* a “dej). Kojen do 14 mésica.

Osobni charakteristika chlapce:

Chlapec se dorozumiva prostfednictvim nahradniho komunikaéniho syst¢ému VOKS
a fotografiemi. Ma vytvofenou svou knizku, kterou ma stale u sebe a pracuje s ni. Dokaze
st pomoci ni ukazat napt. co chce k jidlu nebo s ¢im si chce hrat. VZdy se ucitelka snaZi, aby
chlapec dané slovo také vyslovil. Kamarady nevyhledava, rad si hraje sim v odpocinkové
mistnosti, kde stavi plySaky do fady, povida si s nimi a prohlizi si knihy a listuje v nich.
Preferuje ptfitomnost dospe€lého nezli kamaradda. U chlapce se objevuji zachvaty smichu
doprovazené skakanim na jednom misté, vyjadiuje tak radost. Na druhou stranu, pokud se mu
néco nelibi, agresivné Uto¢i na kamarady a ublizuje sim sob&. Ma posunuty prah bolesti.
Konflikty fesi bouchanim se hlavou do zemé nebo chytnutim kamarada za hlavu a naslednym
narazem celo na celo. Pfi fizenych ¢innostech je vazany na pedagoga. Preferuje individudlni
péci, kol bere spiSe jako véc, kterou musi udélat, aby si mohl dale hrit. Odmény moc
nefunguji, spiSe vyuZivame domluvu. Pokud dité tikol nechce délat, ukaze to dospélé osobé
pomoci piekiiZzeni rukou s doplnénim slova ,,Nechci!“. V prostorach matetské Skoly chodi
s dospélym za ruku. Jedenkrat dal chlapec star§imu kamaradovi ruku a odvedl jej do jidelny.
Poté byla snaha o opakovani chozeni ve dvojici s kamaradem, bohuzel bez uspésné.
Na vychazku si chlapec bere své oblibené hracky ¢i piedméty z domu z diivodu pocitu bezpeci.
Obcas se stava, ze chlapec na vychazce stagnuje i ptes to, ze véd¢l, kam jde, podle karti¢ek
VOKS (nejde ho uklidit, nutna cesta zpét do matei'ské Skoly). Ma rad pobyt venku na zahradg,

houpackach a na détském hristi.
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Socialni chovani

V prostiedi tfidy u chlapce vidime velky posun. Zacal respektovat kamarada hrajiciho
si vedle né&j. Nereaguje na néj, ptj¢i mu hracku a jde si hrat s jinou hrackou. Fyzicky kontakt
je minimalni, nevyhledava utéchu od pedagoga. Pti spontdnnich hrach vyzadoval neustalou
pozornost pedagogli z divodu agrese a bezpecnosti. Nyni se situaci podafilo castecné
eliminovat. Velmi pomaha relaxa¢ni mistnost, kam si chodi odpocinout. Vzdy skladal plysaky
do fady, bez jakéhokoliv ndpadii. Momentalné mizeme fict, ze jde o naznak hry (prefikava si,
nekdy hovoii za plysdky, méni hlasy, komentuje je pomoci angli¢tiny). Veskera prace
Vv kolektivu zavisi na momentalnim rozpolozeni chlapce. Dobfe reaguje na pozitivni zpétnou
vazbu dospélé osoby. Rad si hraje s knihami, prohliZi si je, otaci, listuje v nich, komentuje
si pozpévovanim (nesrozumitelné pro nezainteresovanou 0sobu), na postavy velmi kladné

reaguje.

Verbalni komunikace

Mluvi minimalné v podobé par zakladnich slov. Spontann¢ uzivd cca 10 slov
propojenych s gestem. Komunikuje pomoci své knihy, kterou aktivné uziva. Knihu nosi
do matetské skoly, avSak doma s ni nepracuje. Chape smysl a pouziti predmétti na kartickach
¢i fotografiich. Chlapec na své jméno nereaguje. Dokaze splnit jednoduché pokyny, jako napf.
,posad’ se*, ,.obuj si papuce!. Casto vyuziva echolalii, opakuje slova, ktera se mu libi.
Po dospélé osob¢ je schopen opakovat text pisnicky, sleduje 1 pohledem, dokaze se pfizpusobit

zméné rychlosti zpévu. Zvladne ¢esky napocitat do deseti.

Neverbalni komunikace

Pti zadosti o pfedméty, které nejsou v jeho dosahu, komunikuje pomoci VOKS karti¢ek
nebo ukdzanim prstem s navazdnim kratkého o€niho kontaktu. DokaZe si fict o pomoc (vezme
ucitelku za ruku) a také Casto vyuzivd gesta napft.: ,,nechci!* pomoci piekiizeni rukou.

V posledni dobé si velmi oblibil Albi tuzku, kterou upfednostiiuje pied telefonem.

Jemna motorika

Chlapec mé vyhranénou lateralitu pravé ruky. Pouziva spravny tchop tuzky. Kresleni
ho nebavi, zvlada jednoduché zakladni tahy s podporou. Pfi vybarvovani vyuziva vSechny typy
barev. Vyvoj kresby je stile u ¢mdaranic, objevuji se bezobsazné ¢maranice. Ani podle predlohy
neni chlapec schopen nekreslit lidskou postavu. Velmi rad tfidi plyséky, je schopen je setadit

podle velikosti od nejmensiho po nejvétsino. Dle vzort piifadi barvy podle posloupnosti. Rad
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pracuje s temperovymi barvami, pomoci houbicky pfipevnéné na kolicek je schopen vybarvit

obrazek. S podporou navlékne koralek na $itirku. VSe pod dohledem dospélé osoby.

Hruba motorika

V oblasti hrubé motoriky vidime velké zlepSeni. Chlapec se zacal zajimat o odrazedla,
zacal §lapat na kole s kolecky. V zimé se zapoji do hry na koulovanou, zvladne ud¢€lat ze sné¢hu
kulicku. Celkova lokomoce je samostatna. V chlzi si je jisty, nedéld mu problém chiize
po schodech, chodi bez opory. Zvladne seskocit z posledniho schodu. S dosp€lou osobou
zvladne probéhnout piekazkovou drahu (ptejde pies lavicku, projde po barefoot podlozkach,
podleze ty¢). Rad si hraje s mi¢em, umi ho hodit chytajici osob¢. Je velmi Sikovny a obratny

na prolézackach, rad se houpe.

Sebeobsluha

Chlapec ma kvuli zdravotnim problémim, ma svou vlastni stravu. Ma svuij striktni
jidelnicek, ktery obsahuje napt.: topinky, ty¢inky, cokoladové croissanty, oplatky, rohliky atd.
Kdykoliv je mu nabidnuto jiné jidlo, ma spi$ tendenci od jidla odchdzet. Pro doplnéni stravy
je chlapci podavan Spektrum Needs. Lzici nevyuziva, ji rukama. Po jidle zvladne po sobé
uklidit, odnese si talif a zasune zidli. S pomoci se dokaze obléct, pozna své obleceni a boty. Pti
pouziti WC je potieba mensi podpory ze strany dospé€lé osoby (je vysazovan na toaletu, nauéil

se mocit vestoje). S motivaci je schopen si sam umyt ruce. Pozna svijj ruénik.

3.5.3 Kazuistika ¢. 3

Pohlavi: Chlapec

Vék: 5 let

Diagnéza: Détsky autismus, opozdény vyvoj feci, ADHD, opozdény psychomotoricky vyvoj
Rodinna anamnéza: Matka nar. 1996, zdrava, otec nar. 1991, epilepsie

Osobni anamnéza: Chlapec je z prvni gravidity. T€hotenstvi a porod prob&hly bez komplikaci.
Porodni hmotnost mé¢l 2800 g, porodni délka byla 47 cm. Ve 3 mésicich se poprvé objevovalo
broukdni, zvatlani od 6 mésice s obCasnymi dvojslabicnymi slovy. Ve 13 mésicich zvladl
pojmenovat otce, ale matku ne. Hlavicku zacal zvedat ve 2,5 mésicich, samostatné sed¢l v 7

mesicich, lezl v 9 mésicich, chtlize jiz ve 14 mésici. Matetskou $kolu navstévuje jiz 2. rokem.
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Adaptace byla naro¢nd, byla nutna velkéd spoluprace rodiny s matefskou Skolou. Po nastaveni

pravidel a rezimu si chlapec zvykl a nyni je velmi spokojen.

Osobni charakteristika zaka:

Chlapec je velmi zivy, komunikativni a rad se zapojuje do spolecnych aktivit ve tiidé.
Vyuzivé vyhradné verbalni komunikaci. Vzhledem k jeho véku je jeho slovni zasoba na vysoké
urovni. Je hyperaktivni, proto je potieba u chlapce Castéjsi stiidani Cinnosti. Vyhledava
spolecnost spise starsich kamaradi, se kterymi si vice rozumi. Vykazuje typické znaky autismu.
Pti hte si hracky postavi do trovné svych o€, vétSinou na nabytek. Po upozornéni pani ucitelky,
ze s auty se jezdi na zemi, dochdzi k afektovanému chovani a projevim vzteku. Avsak tyto
afekty maji kratkodobé trvani. Casto zkousi posouvat dané hranice. P¥i prochizce preferuje
drzeni se za ruku dospélé osoby, nerad se drzi kamarada. Nedokdze rozeznat vhodné a nevhodné

chovani, neakceptuje pravidla soutézivych her.

Socialni chovani

V kolektivu je velmi oblibeny, je Casto stfedem pozornosti diky svému smyslu pro
humor. Casto ale byva §kodoliby, nékdy aZ agresivni. Vétsinou si neuvédomuje dopady svého
chovani pfi interakci s détmi. Diky své bezprostfednosti je obliben i u pedagogt. Pfijima
fyzicky kontakt dospélé osoby. Na kratkou dobu je schopen udrzet o¢ni kontakt. Preferuje
samostatnou hru. Nema rad, kdyZ mu mladsi déti berou hracky a naruSuji mu tim jeho osobni
prostor. Chlapec dobie reaguje na motivaci v podobé oblibené¢ hracky, nékdy mu staci

I pochvala.

Verbalni komunikace

Nema problém s uZivanim verbalni komunikace. Mluvi ve vétach o 5 slovech 1 vice.
Rozumi vétam, které obsahuji jeden pokyn napft. ,,Uklid’ si hracky*, ,,0buj si papuce®. AvSak
své vety formuluje v prvni osobé. NerozliSuje zensky a muzsky rod. Pozna vétSinu zvitat, barev
1 geometrickych tvar. U chlapce vSak pfevazuje mechanicka pamét. Umi plynule napocitat
do sta, ale ¢isla neumi prakticky vyuzit. Pozna vSechny znacky aut. Pamatuje si svou cestu
do matetské Skoly, zna vSechny nazvy tramvajovych zastavek presné jdouci po sobé. Sloviim

ano/ne rozumi, ale nerespektuje je. Je schopen si zapamatovat kratkou basnicku.
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Neverbalni komunikace

Oc¢ni kontakt je schopen udrzet po delsi dobu. Reaguje na své jméno. Neverbalni
komunikaci vyuzivd v podobé gestikulace, mimiky a grimas. Je schopen pii rozcvicce
napodobit jednoduché pohyby po dospélém. V logopedické intervenci chlapec zvlada
napodobovani zvukil zvifat, pohyby rtii a vyrazy tvare. Napodobi jednoduché denni ¢innosti

(¢isténi zubli, myti rukou, zametéani, zehleni).

Jemna motorika

Chlapec pouziva dlanovy tchop s palcem nahofte. Lateralita je nevyhranéna, spise levak,
obcas vezme tuzku do pravé ruky. Pii kresbé postavy dle ptedlohy se chlapec diva na piedlohu,
umi vSe spravné pojmenovat, ale neumi to nakreslit. Samostatné zvladne zmackat mékky papir

do kulicky. Dokaze navlékat koréale na provazek, rozbalit bonbon, naSroubuje vicko na lahev,

vvvvvv

Hruba motorika

Po pohybové strance je chlapec velmi zdatny. Zvlada chodit do schodl a ze schodii
samostatné, stfidd nohy. Je schopen poznat pravou a levou stranu. Umi kopat do mice,
prednostné pouziva jednu nohu. Naucil se jezdit na kole s pomocnymi kolecky, umi jezdit na
kolobéZce. Dokéze skdkat snozmo na jednom misté, poskoky na jedné noze chlapci délaji

problém.

Sebeobsluha

Pii stolovani spravné pouziva 1Zici, vidlicku a niiz. Na vyzvani si pfipravi predméty ke
stolovani, pfipadné je schopen si fict o pomoc. U jidla nedokéaze sedét, Casto odbiha od stolu.
Zvlada si nalit ¢aj do hrni¢ku z konvice, obfas nedokdze odhadnout miru Vv hrnicku. Nema
problém s oblékanim. Dokdze si sam obléknout jednoduché obleceni (tepléky, triko, mikinu).
Obcas ma problém poznat ptedni a zadni ¢ast odévu. Pomoc vyzaduje pfi zapinani a rozepinani
knoflikh a zipu. Nezvlada si sdm obléct ponozky. Pfi obouvani zvladne rozlisit pravou a levou

botu. V ramci hygieny je tieba chlapci vice pomoci.
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3.5.4 Kazuistika ¢. 4

Pohlavi: Chlapec

Vék: 4 roky

Diagnéza: Atypicky autismus, lehk4a mentalni retardace s poruchou chovani, porucha aktivity
a pozornosti stfedné tézka az tézka

Rodinna anamnéza: Matka nar. 1989, zdrava, otec nar. 1985, zdrav, star$i sestra nar. 2014,
symptomy ADHD, sestra — dvojce nar. 2019, zdrava

Osobni anamnéza: Chlapec je z uplné, funkéni rodiny. Ma dve starsi sestry. Porod probéhl
v fadném terminu, bez jakychkoliv komplikaci. Porodni hmotnost 3000 g, porodni délka 49 cm.
Kojen do 6 mésict. Sedat zacal v 6 mésicich, chodit bez opory zacal ve 12 mésicich. Prvni
slova se objevovala cca v 8. mésici, nyni vyuziva aktivné nékolik slov — ,,ahoj*, ,,na*, ,,boli*,
~miam®. Véty netvori. Hygiena upevnéna pies den do 30. mésice, v noci jesté¢ dosud obcasné

prihody. Specidlni matefskou Skolu navstévuje prvnim rokem, adaptace byla plynula.

Osobni charakteristika zZaka:

Od zacatku Skolniho roku ma chlapec svou vlastni asistentku pedagoga, s kterou
si velmi rozumi a davétuje ji. Adaptace probéhla v poradku. Chlapec v pritomnosti déti reaguje
pasivné, nema o né¢ zdjem, vénuje se pouze své ¢innosti, ale na podnét déti nebo pedagogi
se do hry zapoji. Pouze po urcitou dobu, zalezi také na typu hry. KdyZ ma radost, zrychli
se jeho pohyby, pobiha po mistnosti, sméje se. Kdyz je smutny, zacne plakat. Uptednostiuje
stereotypni ¢innosti — roztaceni predmétu, sledovani to¢icich se predméti, kousani se do ruky.
Réd jezdi v auté, ve vlaku a v autobuse. Trvéa na tom, aby se na urc¢ita mista chodilo stejnou
cestou. V matetské Skole problémy pretrvavaji, chlapec je na vychazkach nervozni a velmi
Casto se objevuji zachvaty vzteku. Ma rad détské pisnicky, poslouchd hudbu, sleduje TV,
ma rad vodni hry a lechtdni. Veskeré aktivity jsou provadény pomoci denniho rezimu

S piktogramy, formou strukturovaného uceni.

Socialni chovani

Mezi détmi neni nijak vidét, je samotaf, rad si hraje sam. Kamarady respektuje,
ale nepotiebuje je. Chlapce se podaftilo zapojit do nékterych ¢innosti béhem dne, napft. se zapoji
mezi ostatni déti v komunitnim kruhu, v rannim a relaxa¢nim cviceni. Zvykl si na denni rezim
v matetské Skole, uz se tolik neprojevuje vztekanim pifi zméné cinnosti, velmi pomohla

motivace v podobé bonbonu nebo karticky s piktogramy. Nerad pujcuje své hracky détem
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ve tfidé€. Pro relaxaci byl vytvoten pro chlapce s pomoci rodicii relaxacni bazének, ktery chlapec

velmi rad vyuziva. Ma své misto, kde mtze byt sdm a nikdo ho nevyrusuje.

Verbalni komunikace

Chlapec dokaze aktivné vyuzivat pouze 10-15 slov. Pfi pozornosti na jednu véc
nevnima okoli, nemluvi, jen v extrémnich situacich — kratké spojeni slov. Rozumi pouze
kratkym a jasnym vétam, opakované uzivanym. Objevuje se Casta echolalie, zacina
pojmenovavat néktera zvifata. Obtizné respektuje hranice nastavené dospélou osobou. Dokaze
napodobit jednoduché fikacky (Paci, paci atd.). Na chlapci znama mista reaguje kladné pomoci

grimas, vyskoki ¢i usmévem.

Neverbalni komunikace

Oc¢ni kontakt s dospélou osobou je minimalni, uhyba pohledem. Po osloveni posloucha,
ale nereaguje na zavolani jménem. Pracuje pomoci denniho rezimu s piktogramy. Pomoci nich
se dokaze orientovat v ¢innostech a chape navaznost mezi aktivitami. Pokud néco potiebuje,
pouzije ruku dospélé osoby jako nastroj k tomu, aby ukézal, o¢ zZada. Zvladne pomoci gest

a mimiky poprosit. Rad si hraje pted zrcadlem.

Jemna motorika

Zvladne postavit pét kostek na sebe, stavi ohrady zvifatim. Rad pracuje s plastelinou,
vyvali valeCek. Hmatem rozpozna zékladni pfedmeéty, které spoji s fotografii. Kolecko
ani svislou ¢aru nenapodobi, zatim se objevuje jen ¢mara. Obcas zvladne identifikovat ¢asti
t&la. Rizenou &innost vykonavé oddélené s asistentkou, vytvarnou ¢innost déla zarovei s détmi,

rad pracuje se Stétcem a barvami, mnohdy se usmiva nad hotovym vyrobkem.

Hruba motorika

V hrubé motorice je chlapec velmi obratny, ma rad prolézacky, skluzavky a houpacky.
Samostatna chtize, dokdze stiidat nohy pii chlizi ze schodii i do schodli. M4 rad mi¢ové hry,
dokéze hodit mi¢ dosp€lé osobé, rad si s mi¢em kutéli. Slabé zvladne kopnout do mice, pfi
téchto hrach se zapojuje do kolektivu. Dokaze vylézt na Zebfiny a nasledné seskocit. Rad hraje

na honénou, v béhu dominuje.
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Sebeobsluha

Pfi stolovani adekvatné vyuziva 1zici, pomalu se seznamuje s vidlickou a nozem. U jidla
dokaze po urcitou chvili sedét, nasleduje hyperaktivni chovani. Nedokdze pockat na ostatni
déti, nez snédi své jidlo. Potiebuje pomoc pii oblékani, ¢asto si obléka véci naopak, nevadi mu

to. Je vidét snaha o spolupraci pti oblékani. Sdm si dokéze umyt ruce a dojit si na toaletu.

3.6 Vysledky realizovanych rozhovori s rodi¢i déti s poruchou

autistického spektra

V bakalafské praci bylo vyuzito pro vlastni vyzkumné Setfeni metoda
polostrukturovaného rozhovoru s rodinami déti s poruchou autistického spektra, které jsou vyse
popsany pomoci kazuistiky. Vysledky budou zaznamendvany pisemnou formou

pod odznac¢enim Respondent 1 — respondent 4 (R1-R4).

Otazka 1: Kdy si poprvé zacali v§imat odliSnosti ve vyvoji? Prvni projevy ¢i zmény — kde

jste vyhledali prvni pomoc od odbornika?

R1: ,,Kdyz byl chlapec maly, byl hodné akcni, stale kopal nozZickami a celkové se hodné hybal,
tak jsme mu 7ikali ,, ADHade . Nase prvotni obavy byly, Ze nas syn bude mit ADHD, to jsem si
délala starosti, jak bude vzdeélavatelny, kdyz neposedi u stolu na jednom misté u jidla, porad
béhal. Kdyz se naucil chodit, hned zacal béhat. Pres den tolik nespal jako jiné déti, ale rodina
poprvé zaregistrovala pred jeho druhym rokem na Vinoce u stromecku, kdy ho volal déda
nékolikrat a on neslysel na své jméno. Po uvaze nam prarodice doporucili, at jdeme na usni,
ale po zpétné uvaze jsem si uvedomila, ze priznaky se projevily drive. Prvni odbornou pomoc
jsme vyhledali u pediatra, u kterého jsme sdélili nase obavy, napsal nam ZzZdadanku na
psychologii, kde byla nékolikamésicni objednavaci lhita, takZe jsem béhem cekani dopredu
vyhledavala na internetu. Nasli jsme si spolecnost AIFi a tam jsme si zaplatili screening,
posouzen? rizika s PAS u ditéte. Tam nam vyslo stredni riziko a nasledné jsme byli u pani
psycholozky. U pediatrii neni moc domluva, jsou schopni vam naockovat dité, i kdyz je nemocné,
daji vam papir pro vyplnéni, zda napriklad dité nékam ukazuje a podobne, ale neni to
specifikované a ja jsem se na to nezamerovala, nikdo mi neporadil, v cekarné dokonce neni ani

Zadna nasténka nebo letacek venovany autismu. Zadanku vam taky nedaji pro dalsi odborné
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doktory a reknou vam, Ze si to mdte najit na internetu, takze si vyhledavate néjaké znamé

doktory, ctete si recenze.

R2: ,,Nevsimli jsme si odlisnosti ve vyvoji. Chlapec neprosel screeningem v 18 meésicich

(M — CHAT), neprosel ho opakovaneé, Ze je néco nestandartniho, jsme se dozvedéli az v jeho
dvou letech a dvou mésicich, kdy pani doktorka rekla, ze uz se to musi resit. Méli jsme Zadanky
na typické kolecko neurolog, ocni a psychiatr. Fyzicky, kdy ja vidéla, Ze se chova jinak nez
neurotypicke deti, tak bych rekla, Ze to bylo kolem ctvrteho roku. Vse ostatni jsem si porad
Fikala: "porad je zaostaly, vyvoj neprobiha tak rychle, jak by mél, nejen v nekterych vécech.”" V
nékterych vécech to standardni je, a v nékterych ne. Rikala jsem si, Ze se jesté rozmluvi, protoze
u chlapeckii to byvda pomalejsi, Ze to nebudu tolik resit. Ten prvotni impuls vzeSel od kamaradky.
To, Ze je néco nestandardniho, uz treba v prvnim roce, coz ja jsem vitbec nevédela. Mozna je to
tim, Ze chlapec je naSe prvni dité, neméla jsem srovnani, ani co se tyce generace. Kdyby treba

méla ma sestra deti, mohli bychom srovnat, jenze ja jsem nejstarsi a mam déti prvni. *

R3: ,, Od tretiho mésice mél (reflux) Zaludku, takze jsme chodili na neurologii. Syn byl vzdycky
néjaky zvldstni. Cim byl starsi, jezdil ocima a my jsme si z toho délali tehdy srandu, Ze je

,,autik*. Na psychologii nam to potvrdili.

R4: ,Do 1,5 let vyvoj normalni. Ocni kontakt, prvni détské opakovani mama, tdata. Nasledné
ztrdta klasickych reakci ditéte na zavoldni, na hru. Velmi netrpélivy, silné ADHD. Hra ale se
sourozenci prirozend, spontanni. S dvojcetem specificka zvatlava rec, které rozuméli jen oni
dva. V cca 3 letech syna vnimdni, Ze ne vse je asi normdini, je prisuzoviano opozdénému vyvoji
Feci a specifickym vzorciim chovani. Rodinny pritel ale presné popsal jeho chovani v souladu
S chovanim autisty, kterého znal. Ndsledovalo vysetieni u logopeda, pro potrebu zarazeni do
specialni Skoly, a ten doporucil vysetieni u psychologa. Ten potvrdil autistické rysy a stanovil

predbeznou diagnozu Détsky autismus.*

Shrnuti:

V prvni otazce se vSechny respondentky shodly, ze prvotni impulz v odli$nosti vzesel od blizké
rodiny. Respondentka 1 a 3 se shodly v nazoru, ze si z diagndzy ditéte délaly zprvu legraci. Az
po Castych narazkach zjistily, ze je tfeba zacit jednat. Jako prvni rodice hledali pomoc u
pediatra. Ti stale nejsou plné ptipraveni pomoc rodindm S détmi s PAS pomoci. Rodi¢im

chybé&lo mnoho informaci, které nenalezli ani u 1ékaie, ani napi. na letaccich v ¢ekarnach.
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Otazka 2: Jaké jsou VaSe vnitini a vnéjsi zdroje, které Vam (¢i Vasim blizkym) pomahaji

se lépe vyrovnat s danou situaci. Co Vam pomaha?

R1: ,, Pomadhaji nam rodicovské skupiny, konkrétné v AIFi mame rodicovskou skupinu, s
rodinami se vidame jednou za mésic, mame k tomu néjaké aktivity a vidycky si néco rekneme.
Cerpdame i ze skupin na socidlnich sitich, co zafungovalo, kde co délat, kde co objednat, kde k
doktorim a kde na terapie apod. Byla jsem i ja sama u terapeutky, nasla jsem si psycholozku a
byla jsem u ni rozebrat moji situaci. Cas sama na sebe moc nemam, jelikoz jedu v kolotoci
povinnosti, ale kdy si odpocinu a mam trochu casu sama na sebe, je, kdyz jedu na sluzebni cestu
nebo na pracovni vylet, tfeba do Krkonos. Miizu si dovolit odjet, protoze partner nebo rodice
zvladnou hlidani klidné i na dva az tri dny pryc. Velkou oporu mam ve svém muzi, kdy i on vidi,
Ze toho mam dost, a Fekne mi, at’ si nékam vyrazim a odpocinu si, rada bych zacala pravidelne
chodit plavat. Koupila jsem si dokonce i néjaké antistresové omalovanky a bylo to super, i kdyz

‘

maluji s chlapcem vodovkami, strasné se u toho uvolnim. *

R2: ,,Behem casu se to velice meni. Ze zacatku si kazdy musi projit témi péti fazemi, kdy to
prijme, mam pocit, zZe jsem to prijala velice rychle. Nejvice mi pomaha ma rodina, manzel doma
funguje, mame fungujici rodinu, jsem na néj pysna, ze muj manzel je uzasny clovek a zvladne i
cely vikend sam se synem. Ostatni manzelé, jak slychavam, tak chodi treba pozde z prace nebo
néco podobného. Vyzvedava syna ze Skolky, chodi spolu ven, na cem se domluvime, tak to
funguje. Dale to, Ze poté, co chlapec usne, davam si hodinu jen pro sebe, nékdy to neklapne,
nékdy jsem tak utahand, Ze usnu s nim, ale snazim se, aby ta hodina byla prosté moje. Koukdam

na serialy, ctu knihy, prosté uplné takového odvyknuti od reality doslova. *

R3: ,, Po praci se ihned starame o chlapce a jsme s nim porad, neodpocineme si. Snazime se
mu venovat co nejvice. Pri zjisténi to ze zacatku byl Sok, vyrovnavame se s tim doted'. Ale uz je
to mnohem lepsi, Fikam si: Proc¢ zrovna moje dite, komu jsem co udélala? Ale povzbuzuje mé
to, Ze je Sikovny, je hodné ucenlivy. Jeho babicka ho prijala takového, jaky je, sice s nim neumi
pracovat, i kdyz jim to vysvetlujeme, tak si to délaji podle sebe: ,Za nds se to délalo takhle . Ale
maminka je velmi chapava, a kdyz potrebuji, pohlida ho. “

R4: |, Pevnd a stabilni rodinnd a partnerska pozice. Pri uveédomeéni Si diagnozy rychlé
zapovezeni patrani pPo odpovedich na otazky typu: " Proc¢ zrovna my? Jak se to da vylécit?

Podle ceho se mdame chovat? Kdo nam rekne, CO mdme délat?" Stanoveni si prvnich cilii
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vV podobé samostatnosti v sebeobsluze. Uvedomeéni si, zZe vychovdvat Se musi normalni
sourozenec, tak se musi vychovavat a mit pozadavky | na autistického sourozence. Sice nékdy
V omezeném méritku, kdy nebylo dbdano na veskeré, pro zivot nesmysiné, pozadavky ,slusného
chovani‘. Uvedomeni a nastaveni Si redlného cile vychovy, predchdzi ve zklamdni z viastni a

¢

synovy neschopnosti je naplnit. Sirs7 rodina prijala jeho specifickou vychovu a je tolerovina.

Shrnuti:

Vsechny rodiny se shodly na jednom, a to, Ze zakladem je Gplna a funk¢ni rodina. Respondenti
z rozhovoru udrzuji pevnou a stabilni rodinu, ve které se kazdy mtize o toho druhého opfit a
vzajemné Se podporuji. Respondentka 1 a 2 vyuzivaji sluzby AlFi a vzajemné si dopliuji
informace z rodicovskych skupin. Respondentka 2 jako jedina udrzuje pravidelné jednu hodinu
denné¢ pro sebe, kdy si dopiava a déla aktivity, které ji bavi a udrzuji v dobré psychické kondici.
Ostatni dotazované nemaji ¢as samy na sebe ani na své partnery, ale po spole¢ném rozvoru se
nad touto otazkou pozastavily a zjistily, ze je tieba ud¢lat par zmén. Nejen pro jejich vnitini a
vné&jsi zdroje, které jim napomahaji se 1épe vyrovnat s danou situaci, ale také hlavné pro udrzeni

fungujici rodiny.

Otazka 3: Nastala ve VaSem Zivoté néjaka zména? Jak vypadal Vas Zivot pied a po

narozeni ditéte s neurovyvojovou poruchou?

R1: , Vse kolem sebe jsem dala stranou a zacala se soustredit na dité. Sehnat lékare, sehnat
logopeda, zapsala jsem nas do AlFi a uz jsem jela. Méla jsem pocit, Ze uz je pozde, zZe jsme méli
uz davno zacit. Po dopadnuti pozitivniho vysledku u psycholozky jsme si uvédomili, Ze musime
uz najit specialni skolku. Nevratila jsem se do prace, nevidim vidinu, Ze bych sla na plny uvazek.
Loni pred Vanoci jsem si myslela, Ze budeme jesté planovat dalsi dite, jenze prisel vysledek od
pani psycholozky, cerné na bilém, vysledek a miij muz rekl, Ze dalsi dité ne. Oplakala jsem si
diagnozu, druhé miminko, objevila se nejistota, financni i celkove, jak to zvidadneme, kdyz
nepijdu ani do prace. Nechtené jsem si to Spatné rozpolozeni vybijela na priteli, samozrejmé
otazky typu: "proc¢ my?". Méli jsme Stésti, narazili jsme na materskou Skolu Paprsek a chlapec
sel do skolky, kde je to pro néj adekvatni prostredi, adaptoval se ve Skolce, zacal tam i spinkat
a ja mohla zacit chodit do prace.

R2: ,,Obecne prvni diteé, kdyz jsem cetla nékde na diskusich, je Sok. U nas to bylo o poznani
vetsi Sok, ja jsem velky spac, manzel taky, potrebovali jsme 9 hodin spanku v kuse, aby na nds

nikdo nesahal, abychom méli svoji pohodu. Ja spim zdasadné na brise, takze toto vsechno letélo
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oknem. Tim, ze byl chlapec narozeny akutni sekci, byla jsem v plné narkoze a pri tomhle vsem
Jjsem se musela starat o dite, vstavat v noci, cas na moji regeneraci nebyl. Bolelo mé bricho,
trvalo mi deset minut, nez jsem vstala z postele, takze to byl sileny zacdtek. Do toho chlapec
vitbec nespal od zacatku, takze to bylo kojeni v ki‘esle, protoze jsme v kojeni vieZe nerozchodili,
hodinu jsem s nim chodila v rukdach, bylo to velmi emocné a fyzicky narocné se vitbec postavit,
natoz s nim jesté hodinu chodit a hodinu spanek, a to 24/7. Zadné takové, Ze by spal celou noc,
zadné usnuti v kresle, vitbec to u nas takto nefungovalo. Po néjaké dobé se vse zlepsilo, ale pak
kolem osmého mésice prisla na chlapce separacni uzkost a chlapec zacal vstavat co dvacet
minut. Dva a pul mésice jsem priumeérné spala ctyri hodiny denné rozdelenych do
dvacetiminutovych upadnuti do bezvédomi, on prosté jinak nespal. Tohleto se na nds dost
podepsalo, se spdankem bojujeme do dneska, troufim si rict, Ze spanek jsme vyresili pred
mésicem teprve. Tim, Ze byl chlapec diagnostikovan, tak viitbec nevnimam, néjakou zmeénu pred
a po, protoze je to nase prvni dité, ja jsem nevédéla, jak ho mdam vychovat. To, co mi rikala
rodina, evidentné nefungovalo, takové to, ze on si v postylce zvykne, nechat ho vyrvat. On z té
postylky vyskocil a rozbil si ret, vSechny tyto rady, co nam davala rodina, takové ty klasicka
détska vychova, tak v nasem pripadé odzkouseno a nefunguje. Obecné si myslim, Ze dité je v

zZivoté obrovska zména.

R3: | Jedinou zménu spatiuji, Ze jsem otéhotnéla pri studiu. Diky téhotenstvi jsem také

nedostudovala. “

R4: | Nevim a nedokazu rict, protoze mit 3 deti Vv malém vekovém rozmezi znamend totalni

¢

zménu Zivota, at’ md néjaké dité poruchu, nebo nemad. *

Shrnuti:

Prvni respondentka musela zménit cely svij dosavadni zivot a také svou praci. PO
diagnostikovani ditéte se veskera pozornost presunula na n¢j. A zacalo znamé koleCko béhani
a shanéni co nejlepsich 1ékait, logoped a specialnich matefskych skolek v Ostrave. Nejvetsi
zménu pocitovala po precteni zpravy od psycholozky a nasledném zamitnuti druhého ditéte.
Druha respondentka uvedla, ze velikou zménou byl hlavné jejich spanek. Jako milovnikim
dlouhého nepierusovaného spanku se jim po narozeni ditéte S neurovyvojovou poruchou vse
zménilo. Spanek byl minimalni. Nastala uplna zména v dennim rezimu. Tteti respondentka
kvuli otéhotnéni nedostudovala stiredni Skolu. Posledni respondent nevidél zadnou zménu

Z davodu malého vékového rozmezi mezi détmi.
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Otazka 4: Jak jste si prizptusobili denni reZim (co Vam pomaha k usnadnéni prace)?

R1: ,, Denni rezim jsme meéli vidycky, ten se moc nezménil, ale dobré je, Ze delam z domova,
krom obcasnych sluzebnich cest, muzu byt s chlapcem doma, kdyz je treba nemocny. Chod
rodiny je jeste ochromen tim, Ze pecujeme o nasi babicku. Piktogramy u nds moc nefunguji,
moc jsem ho k tomu nevedla, mné to samotné neprijde vizualné napomocné jako redalna fotka,
bud’ mu ukazu vytistenou fotku, nebo v telefonu. Kdyz nejste sama presvédcena o nécem,

«

nepresvedcite o tom své dité.

R2: ,,Po diagndze chlapce jsme zavedli harmonogram, nebyl to ten klasicky denni
harmonogram, jaky mate treba tady ve Skolce. Spis to bylo: Kam piijdeme ven? Prilozili jsme k
tomu fotku — tohle je nas cil prochdzky. Nez zacal chlapec reagovat na fotky, trvalo mu to asi
rok, porad jsem mu je ukazovala, i kdyz jsme byli na tom miste, ukazovala jsem mu tu fotku a
pordd jsme to nevzdavali, asi po tom roce zareagoval a podival se, kam to teda jdeme, a vedel.
Pozdéji jsem nafotila nase cestovni knihy, do malych fotoalb jsem nafotila tu cestu, i z Google
maps, i z riznych dalsich zdroji, kde jde videt, jak se jde, abychom aspon prosli néjakou
prochazku, kam se piijde, takze na tohle docela dobre reagoval. Dnes je schopny si ze zasobniku
vybrat néjakou svoji fotku, néjaké svoje misto, kam chce jit a nalepi si to na ten harmonogram
a tam jdeme. Koupila jsem zatéZzového hada, sice draha investice, ale ma hodné rad, kdyz ma
ruku kolem krku, kdyz mu da clovek kolem krku ruku, tak se uklidni a usne. Pro mé to znamenalo
dva a pil roku spat v této poloze, a kdykoli jsem se pohla, tak byl hned vzhiiru. Zavedli jsme
toho zatezového hada a zda se to byt lepsi. Potrebuje tu svou pozici, kdy vi, Ze je vSe v poradku,

a presvedci ho, Ze je v bezpeci.

R3: ,, Trvalo nam dlouho, nez jsme zjistili triky, jak na dité. Napr. jak cistit zoubky, aby
nebrecel, jak si zajit na zdachod, aby se nevztekal. Délam mu oporu, rikam mu, Ze to délame
kazdy den, Ze vim, Ze je to pro néj narocné, ale on to zvladne. Pritel ho naopak strasi, Ze bude
mit Cerviky a bude muset k pani doktorce, kazdy ma jinou metodu, ale zabiraji. Nastavili jsme
si to tak, aby vse fungovalo a i on aby byl spokojeny. Nékdy se tomu Vvztekdni stejné
nevyvarujeme, kdyz nema sviij den. Usina tak, Ze lezi s pritelem v posteli, ktery ho placa po

dupce, jakmile usne, preneseme ho do jeho postele, jinak neusne. Jiz vime, co na néj plati.
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R4: ,,Denni rezim se V rodiné nezmenil 7 divodu diagnozy syna. Syn nevyzaduje autistické

casoveé stereotypy. Ba naopak, nebylo by to ani podporovano.

Shrnuti:

Prvni a druhé respondentce pomahalo nastavit si denni rezim pomoci piesnych fotografii.
Rodic¢e piedem ptipravovali své déti na cesty a mista, kam chtéli dojit. Momentaln¢ jsou ve
stavu, kdy si déti dokazou samy fict a ukazat pomoci sborniku fotek, kam chtéji jit. Treti
respondentka uvedla, ze jim dlouho trvalo zjistit, co na jejich dité pisobi a jak s nim pracovat.
Momentalné¢ vnimaji, ze Se rezim pfizptusobil a pomaha tak k usnadnéni prace s ditétem.
Naopak posledni respondentka nijak neptizpuisobila denni rezim ditéti. Je nédzoru, ze dité

nevyZzaduje zadné autistické stereotypy.

Otazka 5: Jak jste spokojeni se sluzbami pro déti s PAS v Ostravé? Vyuzivate nékterych

sluZeb pro rodiny déti s PAS? Pokud ano, jak jste s nimi spokojeni?

R1:,,Jsem rada, zZe jsme v Ostravé, a ne nékde v néjaké malé vesnicce. Sluzby v Ostravé funguji,

za to jsme velmi spokojeni. Chtéla bych hlavné vyzdvihnout v Ostravé AIFi a ABC.

R2: ,,Ja jsem nadmiru spokojend. Nas prvni kontakt byla ranad péce, vede to pani, ktera ma
dva autisty, uz dospélé, a ji nikdo nepomohl, ona byla tady ten priikopnik, ktery tady to v§echno

zaloZil.

R3: ,, Vyuzivame AIFi a jsme hodné spokojeni. Chodi jednou mésicné k nam a rikame pokroky

3

za ten mésic a konzultujeme je. Do AIFi chodi také na krouzek, bavi ho a tési se tam.
R4: ,,Jsme velmi spokojeni. U nas v Ostrave vyuzivame hlavné podporu od spolecnosti ABC. *
Shrnuti:

Dotazani respondenti jsou velmi spokojeni se sluzbami v Ostravé. Nejvic vyuZzivaji sluzby rané
péce, AlFi a ABC.
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Otazka 6: Setkavate se v ramci téchto sluzeb s ostatnimi rodinami déti s PAS? Co Vam

tato setkani prinasi?

R1: ,, Ulevu, pochopeni, sdileni a porozuméni. Toto je cilem kazdé rodicovské skupiny, je to
mnoho informaci na jednom misté. Setkavame se s rodici behem akci, jako treba den déti apod.
Akce byvaji i ¢tyrdenni, po vecerech si povidate s rodici a deti hlidaji asistentky. Zapsala jsem
se v AlFi na odlehcovaci sluzbu, je to hlidani nebo asistence, napr. vyzvednou vam dité ve

Skolce, dovedou ho domii, tam s nim pockaji tfeba dvé hodiny, nez prijde maminka z prace. *

R2: ,,Setkdavame se i zaroven rané péce i ADAMa. Co se tyce rané péce, tam jsme byli na dvou
vikendovych pobytech, kde je dité hlidané asistentkami rdano i vecer a my jsme mohli s rodici
posedét a povyklddat si, méli jsme tam i riizné prednasky. Jeden ten pobyt byl pordadany primo
ranou péci a byly tam rodiny, které byly chlapci vékové hodné blizké, ale ti rodice mi prisii, zZe
moc nejevili zajem se stykat vice. Druhy pobyt, ktery byl v ramci rané péce, ten byl na popud
nasich rodicovskych skupin, tam jsou lidé, kteri se opravdu setkavat chtéji, a chodime
pravidelné na rizné prednasky, travime spolu ten cas jednou mésicné, kdyz uz nic tak jdeme

I

jenom na kafe, také je zajisteno hlidani déti.

R3: ,,S ostatnimi rodici se nevidame a nemluvim s nimi. Necitim potiebu, nejsem moc

komunikativni, a navic nas syn neni typicky autista, pracuje se s nim lépe nez s vetsinou.

R4: |, Setkavani vyplhyvai ze zakladu ABC, ale neni casté z ditvodu nekompatibility chovaini
naseho syna. Probiha spis na bazi setkavani rodicu. Zkusenosti Si moc nevymeénujeme, protoze
problémy vychovy jsou vétsinou pokazdé absolutné rozdilné. Nejsou na svete dva stejni

‘

autiste.

Shrnuti:

Prvni a druha respondentka si navzajem pomahaji a aktivné se zucastnuji spolecnych rodinnych
besed ¢i konzultaci, kde mohou probrat aktualni problémy, nebo se naopak podélit 0 zkusenosti,
které jim pomohly. Ctvrta respondentka ob¢as vyuziva setkavani rodi¢t z ABC komunity, ale
zkuSenosti Si S ostatnimi nevyménuji. JSOU nazoru, ze na svété nejsou dva stejni autisté. Treti
respondentka se jako jedina S ostatnimi rodi¢i nevida a ani je nevyhledava. Nema potiebu s nimi

komunikovat.
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Otazka 7: Sledujete novinky v oblasti PAS? Kde hledate nové informace?

R1:,, Chodi mi e-maily z NAUTISu, kde jsem zaregistrovand, odtama mi chodi nabidky na riizné
Skoleni, obcas néejaké clanky. V AIFi 1 v ADAMovi jsem byla na Skoleni. Dale mam jeden

instagramovy profil ,Poznavame autismus‘, ktery sleduji aktivne. *

R2: ,, Nesleduji publikace, protoze na to nemam kapacitu. Sleduji lidi na Facebooku, kteri to
déelaji za me. A prave néjake ty vytazky novych vyzkumii, co jsou zajimavé, tam publikuji, takze
sleduji , Podivnou smecku *, sleduju pani Jelinkovou, radi o pouzivani vitaminii pro déti, dietam
a stravovacim navykum. Vyhledavala jsem pouze oblast oxidoterapii, tady nic takového nebylo
a musela jsem si to projit sama po vecerech. Z ditvodu zakoupeni hyperbarické komory pro

«

sveho syna. *

R3: ,,Na Facebooku jsem v AIFi skupiné, kde nekomunikuji, pouze si ctu, co tam pisou ostatni

maminky. “

R4: ,, Ne, nesledujeme, prestali jsme to delat. Stanovili jsme si jasnou linii, Ze budeme
vychovavat jako normalni dité, jen s drobnymi upravami plynouci 7 diagndzy. Napr. tolerance
specifického jidelnicku. Shrnuto: Autismus neni omluvenka pro chovdani ditéte, autismus je

I3

pouhé vysveétleni nékterych jevii.

Shrnuti:
Prvni tii respondentky sleduji novinky v oblasti PAS alespoii na socialnich sitich (Facebook,
Instagram). Ctvrta respondentka si v rodiné nastavila jasnou linii ve vychové, a proto

nesleduje zadné novinky v oblasti PAS. Chtéji své dité vychovavat jako normalni dité.

Otazka 8: Nejlepsi/ nejhorsi zkuSenosti?

R1: ,,Nejhorsi zazitek byl asi pred rokem. Byli jsme u pani psycholozky, kdy jsem to neméla v
hlavé jeste srovnané a bylo to pro mne citlivé téma, a cekala nas neempatické neurolozky a dité
mi porad okrikovala, Ze nesmi chodit za stiil v ordinaci, Ze tam sedi ona, Ze je to jeji prostor,
ale on v té dobé nemél Zadné porozumeni, abych mu rekla, Ze tam nesmi. Byli jsme z toho vSichni
nervozni, porad jsem pro néj chodila, on se vztekal, doktorka se nesoustredila, chlapec to citil

v§echno. Rozbrecela jsem se v auté potom, protoze uz toho bylo na meé moc, a na to, Ze to byl
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detsky doktor, tak pani nebyla viibec prijemna a pro déti. V dnesni dobé bych se uz proti tomu
ohradila, i kdyz je to porad lékar a respektujete ho. Narocna byla i trileta prohlidka, kdy se mél
nechat zmérit nebo cist pismenka se zakrytym okem, to bylo neredlné a nebyla to dobrd
zkusSenost, to jsem potom taky plakala, ale ted uz to zvidadne, a dokonce se u toho bavi, umi uz i
celou abecedu a precte ty pismenka a bavi se u toho. Nejlepsi je to, Zze mél dobrou adaptaci ve
Skolce, kde se tesi, ze Skolky chodi s usmevem. Dale ty malickosti, ty jeho posuny, tieba kdyz
nosi domiu ze Skolky vykresy, ja se jimi rada chlubim. Zvladne i besidku. T0, Ze ma hendikep,
neznamend, ze musi byt nékde zavieny, Ze nebude mit Mikuldse a podobné. Se synem mame
spoustu krasnych zazitkii na denni bazi a nejkrasnéjsi je, kdyz zamnou bézi po chodbé ve

«

skolce.

R2: ,, Negativni zkuSenost se mi vybavuje zména logopeda pred rokem, jedina logopedka, ktera
nas byla ochotna hned prijmout, na pocatku se jevila jako super, napodruhé uz to tak super
nebylo viivem velké senzitivni stimulace, vsechno oteviené, vsude hracky, nedovolila mu tam
lézt, nedovolila mu to, musel sedét u stolecku, tenkrat nebyl vitbec schopny sedét, bylo to strasné
narocné. Poté, kdyz to tam proival na zemi, povédéla mi, Ze je to na stacionar, coz jsem si vzala
velmi osobné. Jinak ja se nedivam na ostatni lidi, ale manzel to sleduje hodné, vidycky na ném
pozndm, kdyz je nervozni, protozZe na nds nékdo koukd, a ja se ho snazim néjak usmérnovat. Ja

to umim vypnout v danou chvili a jsem tam pro chlapce. Nejvétsi zazitek asi byl, kdyz jsem

vidéla fotky ze Skolky, kde se usmival.

R3: ,, To, ze se nam syn narodil. Nemdme Zadné Spatné zkusenosti. **

RA4: ,, Nejhorsi jsou asi bezdecné nebo védomé pozndamky okolnich lidi. Syn fyzicky vypada zcela
zdrdv. Dnes jsme uz na tyto projevy imunni. Nekteré zkusSenosti V pristupu statu K détem S PAS

jsou téz velmi specifické. Nejlepsi zkusenosti jSOU asi S materskou Skolou Paprsek.

Shrnuti:
Nejlepsi zkusenosti:
e Prvni respondentka uvedla, ze jako nejlepsi zkuSenost bere dobrou adaptaci ditéte
v mateiské skole. A kazdodenni malickosti, které s ditétem zaziva.
e Pro druhou respondentku to byly fotky z mateiské Skoly, kde vidi syna se usmivat.

e Pro tieti respondentku je nejlepsi zkuSenost jiz to, ze se jim dité narodilo.
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e Ctvrta respondentka je velmi rada za matefskou kolu Paprsek, kterou chlapec

navstévuje.
Nejhorsi zkusenosti:

e Spatny piistup pediatri a jinych odborniki pii prohlidce ¢ navitévé u nich.

e Nepiijemné pfipominky ohledné jejich ditéte od lidi okolo.
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DISKUSE

Prvni ¢ast obsahuje seznameni se S détmi pomoci kazuistiky. ZjisStovala jsem jejich
ptesnou diagnézu, rodinnou a osobni anamnézu. Zaméfila jsem se na lepsi seznameni ditétem
se ditétem a rodinou, se kterou budu dale pracovat. Dale jsem zkoumala osobni charakteristiku
ditéte, jeho socialni chovani, verbalni a neverbalni komunikaci, jemnou a hrubou motoriku
a také, jak se mu vede v oblasti sebeobsluhy. Tyto aspekty nam pomohly se Iépe seznamit
s ditétem s PAS a jeho rodinou. Dale jsem pokracovala ve vybéru optiméalnich rodi¢t pro svou
praci. Rodi¢e jsem dobfe znala, a tak prace s nimi byla bezproblémova. Snazili se byt prospésni
pro mou praci a co nejlépe odpovidat na dotazované otazky. Tento rozhovor nam také pomohl
K lepSimu vztahu mezi ndmi a navzajem jsme se vice poznali. Rodice byli seznameni s otazkami
polostrukturovaného rozhovoru a nasledné¢ na né¢ bez problému a ostychu dokézali aktivné
odpoveédet.

Prvni respondentka si zprvu zavzpominala, na obdobi, kdy byl chlapec jest¢ maly
a fikali mu ,,ADHad¢*. Zpétné matka vidéla prvni piiznaky, které si az pozdé&ji spojila s danou
diagnozou. Chlapec byl velmi akéni, kdyz se naucil chodit, hned zacal béhat. Na to, ze u chlapce
neni néco v pofadku, poprvé upozornili prarodice ditéte, kdy 0 Véanocich na chlapce n¢kolikrat
volali a on se neotoCil. Prvni odbornou pomoc vyhledali u pediatra, kde dostali zddanku
na psychologii. Rodi¢e neotaleli a snazili se hledat informace na internetu. Na své vlastni
naklady si zaplatili screeningovy test posouzeni rizika s PAS u ditéte v AlFi, ktery vysel
pozitivné. Respondentka se také podélila o zkuSenosti pediatrli u nas v Ostravé. Je nazoru, Ze
pediatii nejsou adekvatn€ srozuméni s problematikou PAS, nikdo ji v této tizivé situaci
nedokazal pomoci a neporadil ji ohledné odbornych 1ékaiti, ktefi by mohli rodinam pomoct.
Ve si musela vyhledat sama. Naopak respondentka velmi pochvalila praci v AlFi, ktera vede
rodi¢ovské skupiny. Zde maji rodi¢e mozZnost se podélit o své zkuSenosti s 1€kafi a také o své
vnitini zdroje, které jim napomahaji se vyrovnat s danou problematikou. AlFi nabizi vikendové
pobyty pro rodice s détmi s PAS, kde vecer déti hlidaji asistentky, a rodice tak maji Cas
si popovidat. Cas sama na sebe matka ditéte nema, jedinou moznosti, kdy si alespoii trosku
odpocine, jsou jeji sluzebni cesty. Nejveétsi zménou pro respondentku a rodinu byla jeji prace
a snaha o dalsi dite. Po zjisténi diagndzy ditéte se rodina snazila najit pro dit¢ nejlepsi 1ékare,
logopedy a spole¢nosti, ktery by jim mohly pomoct. Sama se pfiznala, ze se potykala
s myslenkou, Ze je na vSe jiz pozd¢, a proto zacala chodit k psycholozZce a na terapie, aby se
dokdazala vyrovnat s touto situaci. Po pfijmuti diagndzy a smifenim se s tim, ze dalsi dit¢ mit

nebudou, se nad rodinou roztrhaly mraky a kone¢né vysvitlo slunicko, a tim také nadéje. Nasli
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specidlni matetskou skolu v Ostrave, kde se chlapec velmi rychle adaptoval a zvladl celodenni
pobyt v matefské Skole. A matka mohla nastoupit zpatky do své prace. Denni rezim nemusel
byt nijak zménén po narozeni ditéte s PAS. Matka nikdy nebyla piesvédcend o alternativni
komunikaci pomoci piktogramt, a proto spiSe vyuzivaji realné fotografie mist, vytisténych ¢i
ukazanych v telefonu, na které chlapec aktivné reaguje. Rodina je velmi spokojena s veskerymi
sluzbami poskytujicimi pomoc v Ostravé. Vyuziva sluzby AlFi a ABC, které podporuji rodiny
s détmi s PAS. Rodina se velmi aktivné zajimé o novinky v oblasti PAS pomoci NAUTISu.
Matka chodi na velmi zajimava $koleni. Na Instagramu sleduje profil ,,Poznavame autismus*,
kde hleda tipy k vychové a vzdélavani déti s autismem. Za nejhorsi zazitek bere spolupraci
s psycholozkou, kterd neméla zddné porozuméni pro dité. Neustale dité okfikovala a zakazovala
véci, které byly ditéti pristupné. Naopak nejlepsi zkuSenosti maji s matefskou Skolou Paprsek,
kam se chlapec t&s8i a kam chodi rad.

Druha respondentka si vSimla odliSnosti ve vyvoji az kolem c¢tvrtého roku. Chlapec
neprosel v M—CHAT testu v 18 mésicich, ve dvou letech znovu. V tomto piipad¢ si vSimla
odli$nosti jako prvni pediatricka, kterd matce aktivné poméhala. Rodina byla stile ndzoru, ze
chlapec v8e dozene. Chlapec byl prvni dité v rodiné, a proto neméli zadné srovnani. Z tohoto
divodu nebrala matka Vv potaz prvni pochybnosti od své kamaradky, ze je néco s ditétem
nestandartniho, jiz v prvnim roce. Zacatky byly tézké, ale chlapec je z uplné rodiny, kde
rodi¢im pomaha cela rodina, a maji tak dost pevny manzelsky vztah, kdy si jsou vzajemnou
oporou pii tiZzivych situacich. Pro zachovani dobrych vztahti si rodice doptéavaji (pokud to jde)
jednu hodinu denné¢ sami pro sebe. Jednu znejvétsich zmén po narozeni ditéte
S neurovyvojovou poruchou rodi¢e zaznamenali ohledné¢ spanku. Rodi¢e jsou milovnici
dlouhého nepterusovaného spanku a to po narozeni ditéte neslo. Toto obdobi bylo pro rodinu
velmi naroéné jak psychicky, tak fyzicky. Zadné rady od rodiny nepoméhaly. Kdyz si mysleli,
Ze nasli tu spravnou cestu, jak s ditétem pracovat, aby se trosku vyspali, zacala se Vv osmém
meésici projevovat separa¢ni uzkost chlapce. Rodice spali pfiblizné ¢tyfi hodiny denné po
dvaceti minutach, tento problém dokézali vyftesit teprve pied mésicem koupenim zatézového
hada. Dale si nastavili denni harmonogram pomoci fotek, na ktery chlapec zacal reagovat az po
roce snazeni. Rodice si proto vytvotili album — cestovni knihu, podle které chodi na prochazku.
Nyni chlapec dokaze aktivné vyuzivat karticky. Rodina je nadmiru spokojend se sluzbami
v Ostravé. Také se aktivné setkavaji s ostatnimi rodinami, jezdi na pobyty a vzijemné si
pomahaji. JelikoZ na sledovani novinek nemd matka kapacitu, je rada za vesSkeré nové
informace na téchto pobytech. Protoze se rodina snazi délat pro svého syna maximum,

zakoupila hyperbarickou komoru, diky které je vidét u chlapce velké zlepSeni. Matka také
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negativné hodnoti praci logopedky a jeji neprofesionalitu vici ditéti s PAS. Na ostatni lidi
se nediva a nev§ima si jich, to je problém u otce, ktery okolni lidi velmi sleduje a nechava se
jimi negativné ovlivnit. Na fotografiich vidi, jak se tam dité usmiva a je spokojené.

Treti respondentka si zpocatku vS§imala, ze je chlapec jiny, Casto jezdil s hratkami
Vv urovni svych o¢i, ale tehdy si z toho d¢lali legraci a fikali chlapci ,,autik*. Diagnézu potvrdila
az psycholozka. Ze zac¢atku to byl pro rodice Sok, stale si opakovali otdzku: ,,Pro¢ zrovna nase
dité, komu jsme co ud¢lali?“. S diagndézou ditéte se stale nedokazou vyrovnat. Tim,
co povzbuzuje rodice stale doptedu, je to, ze je chlapec velmi Sikovny a ucenlivy. Velkou
podporu mé respondentka ve své matce, je velmi chapavd, a kdyz rodice pottebuji, zvladne dité
pohlidat. Jedinou zménu zaznamenala matka ve svém studiu, které nemohla dokonc¢it kvili
téhotenstvi. Respondentka se také svéfila o dlouhém piizptisobovani denniho rezimu. Nakonec
st kazdy zrodici musel najit svou vlastni cestu, jak s dité¢tem budou pracovat. Jiz védi,
co na chlapce plati. S tim jim také velmi pomohla spole¢nost AlFi, kterou jednou mési¢né
navstévuji a diskutuji zde o svych pokrocich. Jako jedina respondentka v rozhovoru se s jinymi
rodi¢i nevida a nekomunikuje s nimi. Je ndzoru, Ze jejich syn neni typicky autista a pracuje
se s nim Iépe nez s vétSinou. Obcas si piecte v AlFi skupiné na Facebooku nové poznatky
od rodic¢u, ale nijak na né nereaguje. Rodice se s zadnymi negativnimi zkuSenostmi nesetkali.
Naopak jsou velmi radi, ze se jim syn narodil.

Ctvrta respondentka uvedla, Ze do 1,5 roku byl vyvoj v normé. Dité navazovalo oéni
kontakt s rodi¢i opakovalo mama, tata. Nasledné zaznamenavaji velky regres. Prvni odlisnosti
si zaCali rodie vSimat ve tfech letech, ale vSe pfisuzovali opozdénému vyvoji feci
a specifickym vzorciim chovéni. Jako prvni rodice upozornil jejich kamarad, ktery ptirovnal
chovani jejich syna k chovani jednoho autisty, kterého znal. Nasledn¢ museli projit nékolika
vySetfenimi, az nakonec na psychologii potvrdili rodi¢im piedbéznou diagndézu Détsky
autismus. Rodin¢ pomaha pevné a stabilni partnerska zazemi, které si vybudovali. Méli jasnou
cestu, a to vychovavat svého syna stejné jako ostatni déti. Jelikoz méli 3 déti v malém vékovém
rozmezi, byla zatéz na rodice opravdu velkd. Jiz pfedem si uvédomili a nastavili realné cile
vychovy, ale potykali se se zklamanim ze Synovy neschopnosti je naplnit. Rodi¢e nejsou
zastanci denniho rezimu, mysli si, Ze jejich dit¢ nevyzaduje autistické Casové stereotypy.
Jednou z véci, kterou aktivné vyuzivaji, je spole¢nost ABC v Ostravé, s kterou jsou nadmiru
spokojeni a vyuzivaji zde setkavani rodi¢u. Informace si ale s ostatnimi moc nepfedavaji,
protoZe jsou nazoru, ze na svété nejsou dva stejni autisté. Nejhorsi pro rodice jsou lidé, ktefi
maji potfebu na dité negativné reagovat. Také nekteré ptistupy c¢eského statu k détem s PAS

jsou pro rodi¢e nevyhovujici. Za nejlepsi zkuSenost berou rodice matetskou Skolu Paprsek.
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Na konec diskuse bych chtéla citovat slova posledni respondentky, ktera mé vedla
k zamysleni: ,,Autismus neni omluvenka pro chovani ditéte, autismus je pouhé vysvétleni

nekterych jevi.
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ZAVER

Bakalafska prace se zabyva Zivotem rodin s ditétem s PAS, Zijicich v Ostravé. Mimo
jiné také usiluje o celkovy vhled ctendfe do problematiky déti s PAS, coz je obsazeno
Vv teoretické casti. Co se tyCe presné uvedenych poznatkii o détech pomoci kazuistik
a polostrukturovanych rozhovora s rodici téchto déti, ty jsou zaznamenany v praktické ¢asti
bakalaiské prace.

Prvni kapitola teoretické ¢asti je zaméfena na vSeobecné poznatky o poruse autistického
spektra od historie az po etiologii. Dale jsou popsany jednotlivé ¢asti, ve kterych maji déti
nejcetnéji problémy, a to v oblasti socialnich interakci s druhymi lidmi, komunikace a s
celkovou predstavivosti. Tyto oblasti nazyvame tridda poruch autistického spektra. Kromé jiz
znamé triady se Casto u déti objevuji také nespecifické rysy, které jsou podrobné sepsany
v prvni kapitole. Konec prvni kapitoly obsahuje jednotlivé typy poruch autistického spektra,
aby si Ctenafi mohli uvédomit jednotlivé odliSnosti mezi témito typy.

Druha kapitola se zabyva rodinou a détmi s PAS. Kapitola je zaméfena na faze adaptace
rodicu a jejich rizikové vychovné postoje viici ditéti s PAS. Soucasti byli také sourozenci téchto
déti, jejich postoje v rodin€, budoucnost a problémy, které museji jako sourozenci tesit. Pro
lepsi zorientovani, kde hledat pomoc ¢i se dozvédét néco nového, jsem na konec celé teoretické
¢asti ptridala informace o neziskovych spole¢nostech zamétenych na Ostravu.

Praktickd Cast je zaméfena na popis jednotlivych aspektii zivota rodin déti s PAS
Vv Ostravé, sezndmeni se vice s rodinami, jejich kazdodennimi problémy a zjiSténi, co jim
pomaha, kde hledaji pomoc, které sluzby v Ostravé vyuZivaji atd. Jako ucitelka déti vybranych
do vyzkumu jsem se dozvédéla mnoho novych informaci, které bych jinak nezjistila. Tyto
informace mi napomohly Kk lepsi spolupraci a celkovému pohledu na rodinu. Pomoci
polostrukturované¢ho rozhovoru jsem zjistila, ze jsou rodi¢e nesmirné spokojeni s mateiskou
Skolou Paprsek, dale nejvice vyuzivaji sluzby AlFi v Ostravé, kam chodi déti do krouzkd,
spole¢né jezdi na vikendové pobyty, kde maji moznost se ucastnit zajimavych skoleni. Rodice
se vV rozhovorech otevieli ohledné svych zacatki, prvnich odliSnosti ve vyvoji, vSech zmén po
zjisténi diagnozy ditéte a nastaveni svého denniho rezimu. VSichni rodice jsou nesmirné radi,
ze 7iji v Ostravé a mohou vyuzivat veskerych sluzeb, které Ostrava nabizi.

Doufam, ze bakaldfskd prace pomiiZze rodindm, které se momentalné vyrovnavaji
s diagnozou PAS u svych déti. Snazila jsem se ¢tenafe co nejvice seznamit s poruchami
autistického spektra, aby byly 1 pro rodice-laiky pochopitelné. Pevné vétim, ze bakalaiska prace

podpofii a zvysi informovanost rodict déti s PAS v Ostravé.
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SEZNAM ZKRATEK

ADHD
APLA

AS

DSM - IV

MKN - 10

PAS

USA
VOKS

Porucha pozornosti s hyperaktivitou

Asociace pomahajici lidem s autismem

Aspergerav syndrom

Diagnosticky a statisticky manual dusevnich poruch 4.verze
Inteligen¢ni kvocient

Mezinarodni statistickd klasifikace nemoci a ptidruzenych zdravotnich
problému 10. revize

Porucha autistického spektra

Spojené staty americké

Vyménny obrazkovy komunikacni systém

61



SEZNAM POUZITE LITERATURY

10.

11.

12.

ADAMUS, Petr. Strategie uplatiiované v edukaci zZakit s poruchami autistického
spektra. Ostrava: Montanex, 2016. Jazyk a fe¢. ISBN 978-80-7225-436-1.
ATTWOOD, Tony. Aspergerirv syndrom: porucha socialnich vztahit a komunikace.
Vyd. 2. Pielozil Dagmar BREJLOVA. Praha: Portal, 2012. Specialni pedagogika
(Portal). ISBN 978-80-262-0193-9.

BAZALOVA, Barbora. Autismus v edukacni praxi. Praha: Portal, 2017. ISBN 978-80-
262-1195-2.

BAZALOVA, Barbora. Poruchy autistického spektra: teorie, vyzkum, zahranicni
zkuSenosti. Brno: Masarykova univerzita, 2011. ISBN 978-80-210-5781-4.
CADILOVA, Véra a Zuzana ZAMPACHOVA. Metodika price se Zikem s poruchami
autistického spektra. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2012. ISBN 978-80-
244-3309-7.

DOKOUPILOVA, Ivana, Adéla HANAKOVA, Monika KUNHARTOVA, Miloit
POTMESIL, Veronika RUZICKOVA, Katefina KROUPOVA, Eva URBANOVSKA a
Vladimira ZEDKOVA. Specidalnépedagogickd intervence u déti v raném véku.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2015. ISBN 978-80-244-4432-1.
GILLBERG, Christopher a Theo PEETERS. Autismus - zdravotni a vychovné aspekty:
vychova a vzdélavani déti s autismem. Vyd. 3. Pielozil Miroslava JELINKOVA. Praha:
Portal, 2008. Specialni pedagogika (Portal). ISBN 978-80-7367-498-4.

HANAKOVA, Adéla. Rodina a dité s postizenim In DOKOUPILOVA, Ivana a
kol. Rodina a dité se zdravotnim postizenim. Brno: Paido, 2017. ISBN 978-80-7315-
262-8. s 30-31.

HAVELKA, David a Katefina BARTOSOVA. Specidlni sourozenci: Zivot se
sourozencem s postizenim. Praha: Portal, 2019. ISBN 978-80-262-1475-5.
HRDLICKA, Michal a Vladimir KOMAREK. Détsky autismus: Piehled soucasnych
poznatkd. Praha: Portal, 2004. ISBN 978-80-7178-813-3.

JELINKOVA, Miroslava. Vzdélavani a vychova déti s autismem. Praha: Univerzita
Karlova v Praze, Pedagogicka fakulta, 2008. ISBN 978-80-7290-383-2.
OPATRILOVA, Dagmar, ed. Pedagogicko-psychologické poradenstvi a intervence v
raném a predskolnim veku u déti se specialnimi vzdelavacimi potrebami. Brno:

Masarykova univerzita, 2006. ISBN 80-210-3977-9.

62



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

PLEVOVA, Marie. Dité se zdravotnim postizenim a zdravotnim znevyhodnénim v
rodinné terapii: ucebni text. Brno: Masarykova univerzita, 2007. ISBN 978-80-210-
4372-5.

RICHMAN, Shira. Vychova déti s autismem: aplikovand behaviordlni analyza. Praha:
Portal, 2006. Specialni pedagogika (Portal). ISBN 80-7367-102-6.

RIHOVA, Alena. Poruchy autistického spektra: (pomoc pro rodice déti s PAS).
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2011. ISBN 978-80-244-2677-8.
SKUTIL, Martin. Zaklady pedagogicko-psychologického vyzkumu pro studenty
ucitelstvi. Praha: Portal, 2011. ISBN 978-80-7367-778-7.

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

SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach.
Vyd. 2. Praha: Portal, 2014. ISBN 978-80-262-0644-6.

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

THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Rozsitené a piepracované vydani.
Praha: Portal, 2016. ISBN 978-80-262-0768-9.

VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro poméhajici profese. Vyd. 5. Praha: Portal,
2012. ISBN 978-80-262-0225-7.

VALENTA, Milan a Oldtich MULLER. Psychopedie: [teoretické zdklady a metodika].
3., aktualiz. a rozs$. vyd. Praha: Parta, 2007. ISBN 978-80-7320-099-2.

YAU, Alan. Autismus: prakticka prirucka pro rodice. Praha: Csémy Miklos ve
spolupraci s Janou Czémy, 2016. ISBN 978-80-906078-1-1.

63



INTERNETOVE ZDROJE

1. ABC. Co nabizime [online]. [cit.27.03.2023]. Dostupné zZ:
http://www.autistickedite.cz/co-nabizime

2. ADAM. O nas [online]. [cit. 27.03.2023]. Dostupné z: https://autistickedeti.cz/o-
nas/

3. AlFi. Jak jsme zacali [online]. [cit. 27.03.2023]. Dostupné z: http://www.alfi-

ostrava.cz/alfi-z-s/jak-jsme-zacali/

4. Autismport. [online]. 2022. [cit. 27.03.2023]. Dostupné z: https://autismport.cz/o-
autistickem-spektru/detail/porucha-autistickeho-spektra-dle-mezinarodni-
klasifikace-nemoci-mkn-11

5. AUTISTIK. Cinnost spolku Autistik [online]. [cit. 27.03.2023]. Dostupné z:
https://www.autistik.eu/clanky/cinnost-spolku-autistik/

6. MIKASA. O nas [online]. [cit. 27.03.2023]. Dostupné z: https://mikasazs.cz/o0-nas/

7. NAUTIS. O nds [online]. [cit. 27.03.2023]. Dostupné z: https://nautis.cz/cz/o-nas

8. RAIN — MAN. O nds [online]. [cit. 27.03.2023]. Dostupné z: https://www.rain-

man.cz/o-nas/

64


http://www.autistickedite.cz/co-nabizime
https://autistickedeti.cz/o-nas/
https://autistickedeti.cz/o-nas/
http://www.alfi-ostrava.cz/alfi-z-s/jak-jsme-zacali/
http://www.alfi-ostrava.cz/alfi-z-s/jak-jsme-zacali/
https://www.autistik.eu/clanky/cinnost-spolku-autistik/
https://mikasazs.cz/o-nas/
https://nautis.cz/cz/o-nas
https://www.rain-man.cz/o-nas/
https://www.rain-man.cz/o-nas/

SEZNAM TABULEK

Tabulka 1: Porovnani svétového klasifikacniho systému MKN -10 s americkym DSM
(Thorova, 2016, s.61).

Tabulka 2: Klasifikace poruch autistického spektra dle MKN-11 (MKN-11 dle Autismport,
2022)

65



SEZNAM PRILOH

Ptiloha ¢. 1 Autenticky ptepis rozhovort —
Ptiloha ¢. 2 Autenticky pfepis rozhovorti —
Ptiloha ¢. 3 Autenticky pfepis rozhovorti —

Ptiloha ¢. 4 Autenticky ptepis rozhovort —

Respondentka 1............ccooviiiiiiiiiiiinnnn, 67
Respondentka 2..............cocooiiiiiiiiiin.., 72
Respondentka 3..............coeiiiiiiiininnn, 81
Respondentka 4............ccooiiiiiiiiiiiiinnn, 83

66



Piiloha €. 1 Autenticky prepis rozhovoru — Respondentka 1

Kdy jste si poprvé zacali vS§imat odliSnosti ve vyvoji? Prvni projevy & zmény — kde jste
hledali prvni pomoc od odbornikii?

Kdyz byl chlapec maly, byl hodné akéni, hodné€ kopal nozi¢kami a celkové se hodné hybal, tak
jsme mu ftikali ,,ADH&d¢“. NaSe prvotni obavy byly, ze nd$ syn bude mit ADHD, to jsem si
d¢lala starosti, jak bude vzdélavatelny, kdyz neposedi u stolu na jednom misté u jidla, porad
behal. Kdyz se naucil chodit, hned zacal béhat. Pies den tolik nespal jako jiné déti, ale rodina
poprvé zaregistrovala pted jeho druhym rokem na Vanoce u stromecku, kdy ho volal déda
nékolikrat a on neslySel na své jméno. Po ivaze ndm prarodice doporucili, at’ jdeme na usni,
ale po zpétné uvaze jsem si uvédomila, Ze ptfiznaky se projevily diive, kdyZ jsme byli tfteba
venku a on na nas nereagoval a klidn¢ bézel do lesa bez n&jakého pudu sebezachovy, coz je
jeden z prvnich ptiznaki. Prvni odbornou nemoc jsme vyhledali u pediatra, u kterého jsme
sd¢lili nase obavy, napsal ndm zadanku na psychologii, kde byla né¢kolikamési¢ni objednavaci
lhiita, takZe jsem béhem ¢ekéani dopfedu vyhleddvala na internetu. Nasli jsme si AlFi a tam jsme
si zaplatili screening, posouzeni rizika PAS u ditéte, to jsme si vzali separdtné mésic az dva
pred psycholozkou, at’ to vime co nejdiive. Tam ndm vyslo stiedni riziko a nasledné jsme byli
u pani psycholozky. T¢hotenstvi bylo v potadku, jen porod byl naro¢ny, dlouhy a ptirozenou
cestou. Pravda je, Ze kdyz to beru zpétné€, po porodu byl néjaky podchlazeny a odnesli ho na
néjakou vyhiivanou desku. Vyvoj byl v pofadku, uz jedl 1Zici v roce a piil, chodil na no¢nik,
fikal sva prvni slova. Nevim, jestli to mohlo byt diky ockovani, nesledovala jsem to, ale v
prubéhu dvou let zacal regres, nespolupracoval, jeho fe¢ se omezila tieba na slovo auto po dobu
nékolika mésict, fe¢ se viibec nevyvijela. TakZe regres nastal pfiblizn¢ v tom roce a ptl, ale
jestli to bylo po o¢kovani, to nevim. U pediatrii neni moc domluva, jsou schopni vdm naockovat
dit¢, i kdyz je nemocné, daji vam papir pro vyplnéni, zda napiiklad dit¢ nékam ukazuje a
podobné, ale neni to specifikované a ja jsem se na to nezamétovala, nikdo mi neporadil, v
gekarné dokonce neni ani z4dna nasténka nebo letadek vénovany autismu. Zadanku vam taky
nedaji pro dal§i odborné doktory a feknou vam, Ze si to mate najit na internetu, takze si
vyhledavate néjaké znamé doktory, Ctete si recenze. Normalni logoped si vés nevezme, protoze

minimalné dit¢ musi mit ti1 roky, nejlépe az od péti az Sesti let.

Jaké jsou VaSe vnitini a vnéjsi zdroje, které Vam (¢i VaSim blizkym) pomdhaji se lépe
vyrovnat s danou situaci? Co Vam pomdha?

Pomahaji mi rodicovské skupiny, konkrétné v AlFi mame rodi¢ovskou skupinu, s maminkami
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se vidame jednou za mésic, mame k tomu n&jaké aktivity a vzdycky si néco fekneme. Cerpam
I ze skupin na socialnich sitich, co zafungovalo, kde co délat a objednat, kde k doktorim a kde
na terapie apod. Byla jsem 1 ja sama u terapeutky, nasla jsem si psycholozku a byla jsem u ni
rozebrat moji situaci. Cas sama na sebe moc nemam, jelikoz jedu v koloto¢i povinnosti, ale kdy
si odpocinu a mam trochu ¢asu sama na sebe, je, kdyZz jedu na sluzebni cestu nebo na pracovni
vylet, tfeba do Krkonos. Miizu si dovolit odjet, protoze partner nebo rodi¢e zvladnou hlidani
klidn€ 1 na dva az tfi dny pry¢. Velkou oporu méam ve svém muzi, kdy i on vidi, ze toho mam
dost, a fekne mi, at’ si nékam vyrazim a odpoc€inu si, rdda bych zacala pravidelné chodit plavat.
Koupila jsem si dokonce i néjaké antistresové omalovanky a bylo to super, i kdyz maluji s

chlapcem vodovkami, strasné¢ se u toho uvolnim.

Co Vasi rodice? Jak se vyrovnali s tim, Ze u chlapce asi nebude néco v poradku?

Kdyz jsem jim to fekla, otec mi fekl, ze uz to védél davno, rodice to poznali. Jsou si vSeho
védomi, ze musi chodit do specidlni $koly, otci jsem o tom fekla, kdyz uz jsem méla diagnozu,
a bylo to pro mé tézké pouzivat dlouhé mésice slovo autista. Otec mi fekl, ze ho bude milovat
pofad stejné, ale vim, Ze je to mrzi. Smutné je, ze mam Ctyfletého syna s plinkou. A maminka,
ze: ,,Jesté¢ mi nefekne babi“. M€ to taky mrzi, ale dostaneme se tam. Dé€laji pro néj prvni a
posledni, jsou velmi starostlivi, trapi je to, ale vidi, Ze se posouvame. Cekala jsem, jestli se

nebudou stranit, ale — chran buih — se to nestalo a maji ho radi.

A co pritel?

On se s tim srovnal mozna lépe nez ja, mozna diky tomu, ze m¢l lepsi startovaci ¢aru, protoze
jeho dvojce-sestra je mentalné postizend, takze v tom vyristal. O to vic mé to bolelo, ze to
proziva znovu a se svym synem. ManzZel chce jediné, aby byl syn samostatny a v budoucnu se
o sebe sam postaral. Mnoho muZzi to nezvladé a odchazi od rodiny, za to jsem rada, Ze ho mam,

nedokazala bych si to pfedstavit.

Nastala ve VaSem Zivoté néjakda tména? Jak vypadal Vas§ Zivot pred narozenim ditéte
S neurovyvojovou poruchou a po jeho narozeni?

Vse kolem sebe jsem dala stranou a zacala se soustfedit na dité. Sehnat 1€kate, sehnat logopeda,
zapsala jsem nas do AlFi a uz jsem jela. Méla jsem pocit, Ze uz je pozdé¢, Ze jsme méli uz davno
zacit. Chlapec chodil do Skolky hned za bardkem, kde jsem z okna vidéla na hfisté, a vydrzeli
jsme tam jen par dni, chlapec nereagoval na své jméno, zacal boj o hracky, zachvaty place a

vzteku, kdy nevédél, co se sebou. Vzala jsem ho domii a chtéla jsem ho tam vzit zase v pond¢li.
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Jednou jsem za nimi $la do zahrady se na n¢€ podivat, panim ucitelkdm jsem vyjadrila obavu, ze
mame asi problém s ADHD, Ze nas ¢eka vySetteni u psycholozky. Rikali mi, Ze kdyZ je uvidim
na zahradce, at’ za nimi chodim, ze si chlapec mize s détmi pob¢hat a zvykat si na kolektiv, ale
ve mné se to n¢jak zavielo, protoze mi pfislo, Ze je toho na n¢j moc, protoze po navratu ze
Skolky tfeba tfi hodiny spal, a to bylo tfeba deset hodin dopoledne. Po dopadnuti pozitivniho
vysledku u psycholozky jsme si uvédomili, ze musime uz najit specialni skolku. Nevratila jsem
se do prace, nevidim vidinu, Ze bych $la na plny uvazek. Loni pfed Vanoci jsem si myslela, Ze
budeme jesté planovat dalsi dité, jenze piisel vysledek od pani psycholozky, ¢erné na bilém,
vysledek a mij muz fekl, ze dalsi dité ne. Oplakala jsem si diagnézu, druhé miminko, objevila
se nejistota, financni i celkové, jak to zvladneme, kdyz neptijdu ani do prace. Nechténé jsem si
to Spatné rozpolozeni vybijela na pfiteli, samoziejmé otdzky typu: Pro¢ my? M¢li jsme §tésti,
narazili jsme na matefskou Skolu Paprsek a chlapec Sel do skolky, kde je to pro néj adekvatni

prostiedi, adaptoval se ve Skolce, zacal tam i spinkat a ja& mohla zacit chodit do prace.

Jak jste si prizpusobili denni reZim, co Vam pomdhd k usnadnéni prdace s chlapcem?

Denni rezim jsme m¢li vzdycky, ten se moc nezménil, ale dobr¢ je, Ze déldm z domova, krom
obcasnych sluzebnich cest, miizu byt s chlapcem doma, kdyz je tfeba nemocny. Chod rodiny je
jesté ochromen tim, Ze pecujeme o nasi babicku. Piktogramy moc nefunguji u nas, moc jsem
ho k tomu nevedla, mné to samotné nepfijde vizualn€ ndpomocné jako realna fotka, bud’ mu
ukéazu vytisténou fotku, nebo v telefonu. KdyZz nejste sama presvédcena o né€em, nepiesvédcite
o tom své dité. Chlapec je velmi chytry a piktogramy jsme mohli pfeskocit, protoze si mnoho

veci umi spojit.

Jak jste spokojeni se sluzbami pro déti s PAS v Ostravé?

Jsem réada, Ze jsme v Ostravé, a ne nékde v néjaké malé vesnicee. Sluzby v Ostravé funguyji, to
jsme velmi spokojeni. Chtéla bych pozvednout v Ostravé AlFi, ABC, didle ADAM, ale to je v
Havitové, ale pofad je to dostupné, s nimi chodime do sportovniho krouzku, jdeme tam 1 na

Mikuléase. Rada bych vyzdvihla vasi skolku Paprsek a logopedii atd.

Setkavate se v ramci téchto sluieb s ostatnimi rodinami déti s PAS? Co Vam tato setkani
prindsi?
Ulevu, pochopeni, sdileni a porozuméni. Toto je cilem kazdé rodi¢ovské skupiny, je to mnoho

informaci na jednom misté. Setkavame se s rodi¢i béhem akci, jako tfeba den déti apod. Akce
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byvaji i ¢tyfdenni, po veCerech si povidate s rodi¢i a déti hlidaji asistentky. Zapsala jsem se
v AlFina odlehcovaci sluzbu, je to hlidani nebo asistence, napt. vyzvednou vam dité ve Skolce,
dovedou ho domt, tam s nim pockaji tieba dvé hodiny, nez pfijde maminka z prace, ale to se
podepisuje spoustu formulafi, anebo hlidaji dit¢ doma nebo pfimo v AlFi centru, tieba tii, Ctyii
hodiny, kdyz potiebujete k 1¢kati a podobné. Stoji to zhruba sto padesat na hodinu. Kdyz jste v
poradniku, musite sluzbu minimalné jednou za tfi mésice vyuzit, jinak dojde na fadu dalsi
rodinka. Chté€la jsem toho vyuzivat jednou za mésic, kde by zstal chlapec tfeba ¢tyfi hodinky,

abychom si s manzelem mohli nékde zajit. Chlapec je tam rad a bude mit zménu prostiedi.

Sledujete novinky v oblasti PAS? Kde hleddte nové informace?

Chodi mi e-maily z NAUTISu, kde jsem zaregistrovana, odtamtud chodi nabidky na rizné
Skoleni, obc¢as néjaké ¢lanky. V AlFiiv ADAMovi jsem byla na Skoleni, v ABC jsem byla na
Skoleni, asi Ctyfi po Ctyfech hodindch (autismus portal). Dale mam jeden instagramovy profil

,»Poznavame autismus®, ktery sleduji aktivné.

Jaké mate nejlepsi a nejhorsi zkuSenosti?

Nejhorsi bude asi to, kdy to bylo asi pfed rokem a byli jsme u pani psycholozky, kdy jsem to
neméla v hlavé jesté srovnané a bylo to pro mé citlivé téma, a Cekala nas neempaticka
neurolozka a dit¢ mi potad okiikovala, ze nesmi chodit za stiil v ordinaci, ze tam sedi ona, ze
je to jeji prostor, ale on v t¢ dobé nemél zddné porozuméni, abych mu fekla, Ze tam nesmi. Byli
jsme z toho vSichni nervézni, potad jsem pro né chodila, on se vztekal, doktorka se
nesoustiedila, chlapec to citil v§echno. Rozbrecela jsem se v auté potom, protoZe uz toho bylo
na m¢ moc. A na to, Ze to byl détsky doktor, tak pani nebyla viibec ptijemna a pro déti. V dnesdni
dobé bych se uz proti tomu ohradila, 1 kdyZ je to potad lékat a respektujete ho. Nasledné u pani
psycholozky, kdy jsem ji to povypravéla, sdélila mi, ze ostatni rodi€e u ni maji podobnou
zkuSenost. Za pul roku jsme tam §li znovu a byla jak vyménéna a byla jina, anebo jsem to uz
moc nefeSila. Jsem rada, Ze ndm chlapce hlida, ma epilepsii. Byla narocna 1 tileta prohlidka,
kdy se mél nechat zméfit nebo Cist pismenka se zakrytym okem, to bylo nerealné a nebyla to
dobré zkuSenost, to jsem potom taky plakala, ale ted’ uz to zvladne, a dokonce se u toho bavi,
umi uz i celou abecedu a piecte ty pismenka a bavi se u toho.

Nejlepsi je to, ze mel dobrou adaptaci ve Skolce. Ze Skolky chodi s ismévem. Dale ty
malickosti, ty jeho posuny, tfeba kdyz nosi domt ze Skolky vykresy, ja se jimi rdda chlubim.
Zvladne i besidku. To, ze ma hendikep, neznamena, ze musi byt nékde zavieny, ze nebude mit

MikulaSe a podobné. Dale jsem byla velmi rada za ptistup ufednic, které byly 1 u nds doma na
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posouzeni kvuli pfispévku na chlapce, dale jsem spokojena s neurolozkou, logopedkou,

psycholozkou. Se synem méame spoustu krasnych zazitkli na denni bazi a nejkrasnéjsi je, kdyz

za mnou bézi po chodb¢ ve skolce.

Jak jste spokojeni s mateiskou Skolou, do které chlapec dochazi?

Za skolku jsme samoziejmé moc radi, syn se tam dobfe adaptoval, a to diky tomu prostiedi.
Uzasné pani u¢itelky, s pani kuchaikou je bezvadna domluva, kooperace, vstiicnost, kdyZ néco
nefunguje a je potfeba si néco domluvit, hned si to fekneme, tfeba: ,,Mamko, to uz nenoste®.
ProtoZe vy jste s t¢mi détmi jesté vice nez my doma, to musime respektovat. Jsem nadSend z
vasi kreativity, ty vase nasténky! Byla jsem nadsend, kdyz jste mi navrhla, ze ho zkusime zbavit
plen, at’ pfinesu vice teplackil, Ze chcete ty déti n€ékam posouvat, Ze se jim individualng
vénujete. Besidky, aktivity, jezdite s nimi na vylety, je tady télocvi¢na, kde se mize vylitat.

Libi se mi, Ze jste i na socidlnich sitich, fotky mtze sledovat cela rodina.
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Priloha ¢. 2 Autenticky ptepis rozhovort — Respondentka 2

Kdy jste si poprvé zacali v§imat odliSnosti ve vyvoji?

Nevsimli jsme si odlisSnosti ve vyvoji. Chlapec neprosel screeningem v 18 mésicich M-CHAT,
ktery se dava u pediatra, neprosel ho opakované, ze je néco nestandardniho, jsme se dozvedéli
az v jeho dvou letech a dvou mésicich, kdy pani doktorka tekla, Ze uz se to musi fesit. M¢li
jsme zadanky na typické kolecko: neurolog, o¢ni a psychiatr. Fyzicky, kdy ja vidéla, ze se chova
jinak nez neurotypické déti, tak bych fekla, ze to bylo kolem ctvrtého roku. Vse ostatni jsem si
porad fikala: Porad je zaostaly, vyvoj neprobiha tak rychle, jak by mél, ne jen v nckterych
vécech. V nékterych vécech to standardni je a v nékterych ne. Rikala jsem si, Ze se jesté
rozmluvi, protoze u chlapecki to byva pomalejsi, Ze to nebudu tolik fesit. Dnes jsem viceméné
rada, Ze to pani pediatr zachytila. Kdyz jsme se bavily s ostatnimi maminkami, tak tam ten
ptipad byl ptesné obraceny. Komunikujeme v ramci rané péce rodi¢e mezi sebou, znam jednu
maminku, ktera to taky nepoznala. Ten prvotni impuls vzesel od té maminky, od téch rodica.
To, ze je néco nestandardniho, uz tfeba v prvnim roce, coz ja jsem vibec nevédéla. Mozna je
to tim, Ze chlapec je naSe prvni dité, neméla jsem srovnani, ani co se tyce této generace. Kdyby
tteba méla ma sestra déti, mohli bychom srovnat, jenZe ja jsem nejstar§i a mam déti prvni.

Chlapec byl prvni a dozvédéli jsme se to, az kdyz byl diagnostikovany, ze je néco Spatn¢.

Nevideli jste néjaké zmény tireba po ockovani?

Toto jsme nepozorovali. Pravda je, Ze prvni o¢kovani probéhlo nékdy okolo piil roku. Jednu
injekci do jedné nohy, druhou injekci do druhé nohy, coz mé piekvapilo, ale véfim své
pediatri¢ce, pani doktorka Vasickova je velmi vzdélany ¢loveék a ma své déti, mame spolu dobry
vztah, co se tyce véci vzdélavacich, miizeme se spolu pobavit, takze jsem véftila jejimu usudku,
Ze je to v potadku. Oc¢kuje se takto standardné. Co se tyce o€kovani na spalnicky v 18 mésicich,
tak praveé chlapec na jeji popud nebyl, coZ mé taky prekvapilo, odiivodnila mi to tak, Ze pro to
nema zadny medicinsky podklad a z jeji osobni zkuSenosti by radéji pockala, jelikoZ neprosel
tim screeningem, aby se to dovyvinulo. Nakonec nebyl ofkovan asi po ¢tyfech mésicich,
protoZe byla epidemie spalnicek, coz je pochopitelné. V nasem piipade odklon od té standardni
vyvojové linie uz byl pfed o¢kovanim. Manzel to vidi trosku jinak, ale nevim, jestli to nevidi
zkreslené. Mozn4 si toho u n¢j v§imnul, mozna tam néjaky ten regres nastal, ale to uz vlastn¢
chlapec neproSel screeningem predtim. Dost mé piekvapily iotazky na screeningu, mné
nepfiislo divné, ze se nediva na letadla nebo Ze v roce a pll nereaguje na své jméno, kdyz jsem

mu néco potiebovala, pfisla jsem k nému. Hrali jsme si jinym stylem. Pani doktorka se nés
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ptala, jestli se naucil tfeba néjakou fikanku, ja na to, ze babic¢ka ho naucila Paci paci. Jenomze
problém byl v tom, ze to nezopakovéaval, ale jen placal. Zpétné si fikam, ze to viditelné bylo,

ale do té doby jsme neméli tyto informace.

Kde jste vyhledali prvni pomoc odbornikii?

Na popud pediatrie jsme se nejprve prihlésili k psycholozce, tam to §lo asi Uplné nejrychleji,
coz tam jsme meli obrovské §tésti, protoze byl praveé covid a pani psycholozce asi nékdo vypadl
a d¢lala spoustu véci, jako pohovory online. Prvni pohovor byl pfes pocita¢, chlapce nevidéla,
prvni pohovor je rodici a potom se vySetfuje dité. Objednali jsme se na celé to kolecko,
neurologie, o¢ni a tak dale, ale tam jsou strasné dlouhé ¢ekaci lhity. Vibec jsem nevédéla, do
¢eho jdu, jedind méla ¢ekaci listinu, ostatni tady v okoli vdm rovnou feknou, Ze ani nemaji
¢ekaci listinu, at’ si zavolame nékam jinam. KdyZ uz jsem potom chtéla od ni odejit nékam
jinam, tak se bohuzel nikam nedostanete. Nevim, zda se mezi odborniky fadi i rand péce, to je
totiz prvni instituce, se kterou jsme komunikovali, jest¢ pted psychologem. Jakmile je
podezieni na PAS, tak uZ vds mizou pfijmout, tam jsme méli také Stésti, diky covidu nékteré
rodiny pustily a najali nov¢ lidi a ta spoluprace mohla zacit s nimi. To bylo po screeningu dva

a pul letech chlapce.

Jaké jsou VaSe vnitini a vnéjsi zdroje, které Vam (¢i VaSim blizkym) pomdhaji se lépe
vyrovnat s danou situaci nebo diagnozou u ditéte? Co vam pomaha?

Béhem casu se to velice méni. Ze zacatku si kazdy musi projit t€émi péti fazemi, kdy to pifijme,
mam pocit, ze jsem to piijala velice rychle, protoze jsem musela velice rychle, protoze ja jsem...
To byl docela zajimavy rok, chlapec vlastné neproSel tim M-CHAT testem a uz jsme byli
odeslani pry¢ a mné nasli nador, takZe jsem byla rovnou poslana automaticky do onkologického
centra do Nového Ji¢ina, takze néco jako podezieni na autismus u chlapce $lo troSku do ustrani,
tekla jsem si: Dobfte, chlapec Zije, ale prvni musim pteZzit ja a pak budeme fesit tohle. I kdyz
jsem se z toho dostala a jsem naprosto v pofadku, tak jsem méla takovou tu silu: utekla jsem
hrobnikovi z lopaty, tak pojd'me néco dé¢lat. TroSku se mi i poupravil ten ndhled na svét, na lidi
a tak. Toto byl takovy ten prvotni kopanec do mého zadku, kdy jsem si opravdu fekla, Ze
potiebuji n&jak to zménit, tak jak fungujeme doma. No, a kde na to beru silu? Nejvice mi
pomahd ma rodina, manzel doma funguje, mame fungujici rodinu, jsem na n¢j pySna, ze mij
manzel je Uzasny ¢lovek a zvladne i cely vikend sam se synem. Ostatni manzelé, jak slychavam,
tak chodi tfeba pozd¢€ z prace nebo néco podobného. Vyzvedava syna ze Skolky, chodi spolu

ven, na ¢em se domluvime, tak to funguje. Déle to, ze poté, co chlapec usne, ddvam si hodinu
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jen pro sebe, n¢kdy to neklapne, nékdy jsem tak utahand, ze usnu s nim, ale snazim se, aby ta
hodinka byla prosté¢ moje. Koukdm na seridly, ¢tu knihy, prosté uplné takové odvyknuti od

reality doslova.

Jak to vzal manZel?

Myslim si, ze dlouhou dobu maskoval to, Ze to pfijal, bylo to pro néj té¢zké i nadale, ale je to
Vv takovych vinach. Na zacatku ty pady byly Uplné Silené a pak vykoukla pozitiva a pak zase
byly dalsi negativni véci. Ted si myslim, Ze uz je to obracen¢, uz jsme to ptijali a pievladaji ty
pozitivni véci, umime se k sobé chovat, nékdy to sice zase spadne, ale pak zase jdeme dale.
Trvalo mu to ale dlouhou dobu. Musime si ale uvédomit, ze on se hodn¢€ bal i 0 mé&, v tom bylo
dobré obdobi, kdy oni museli mésic tipln€ fungovat spolu a byli nuceni si k sob€ najit cestu. J&
jsem tam prost€ nebyla, nefungovala jsem, j& jsem prosté potiebovala leZet a oni fungovali. To

nam asi pomohlo paradoxné asi tipln€ nejvic, tam se ten vztah uplné nastartoval.

Co na to iikaly babicky, kdyZ jsou starsi a za jejich dob to tak nebyvalo?

Moje mamka, si myslim, Ze to tak nedavé najevo, ona byla takova ta skdla, o kterou jsem se
mohla v tu chvili opfit, o manzela také samoziejme a tak dale, ale maminka to vzala tak dobfe:
,,Co budeme délat? Jak mu mizeme pomoct?“ A vzala to tak naprosto logicky. Nikdy nemluvila
o svych pocitech, nékdy jen fekne, Ze je to tézké, ale ted’ vyplyva napovrch, jak vychovavala
mé, jak vychovavala sestru, ma k tomu spoustu zkuSenosti a v mnoha situacich si vi rady. Moje
mamka je mladd, ona mé méla v jednadvaceti letech, tam je to relativné v pohod¢. Babicka, to
teda bylo hor§i. Myslim si, Ze prvni rok byl pro ni hodné€ naro¢ny z hlediska psychiky, protoze
tam je to starost nejen o chlapce, ale starost i o0 m¢, protoze kdyz ji umiel manzel, fixovala se
hodné na mé, byla jsem oblibené vnouce v tu chvili, hodn€ mé& hlidavala, a jest¢ se mi narodilo

dite.

Nastala ve VasSem Zivoté néjaka zména? Jak vypadal Vas Zivot pred a po narozeni ditéte
S neurovyvojovou poruchou?

Obecné prvni dité, kdyz jsem Cetla n€kde na diskusich, je Sok. U nés to byl o poznani vétsi Sok,
ja jsem velky spac¢, manzel taky, potiebovali jsme 9 hodin spanku v kuse, aby na nas nikdo
nesahal, abychom m¢li svoji pohodu, ja spim zasadné na btiSe, takze toto vSechno letélo oknem.
Tim, Ze chlapec byl narozeny akutni sekci, byla jsem v plné narkdze a pii tomhle vSem jsem se
musela starat o dité, vstavat v noci, ¢as na moji regeneraci nebyl. Bolelo m¢ bricho, trvalo mi

deset minut, neZ jsem vstala z postele, takze to byl Sileny zacatek. Do toho chlapec viibec nespal
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od zacatku, takze to bylo kojeni v kfesle, protoZe jsme kojeni vleZe nerozchodili, hodinu jsem
s nim chodila v rukéch, bylo to velmi emoc¢né¢ a fyzicky naro¢né se viibec postavit, natoz s nim
jesté hodinu chodit a hodinu spanek, a to 24/7. Zadné takové, Ze by spal celou noc, zadné usnuti
v ktesle, viibec to u nas takto nefungovalo. Trvalo mi asi dva mésice, nez jsem se tak néjak
zregenerovala po tom porodu jako takovém a myslela jsem si, ze potom kolem ¢tvrtého mésice,
kdy zacal vstavat jen jednou za noc, se to zlepsi, ale pak kolem osmého mésice zacalo, coz jsem
nevédéla, ze ptijdou separacni uzkosti, a chlapec zacal vstavat co dvacet minut. Dva a pul
mésice jsem pramérné spala ¢tyfi hodiny denné rozdélenych do dvacetiminutovych upadnuti
do bezvédomi, on prost¢ jinak nespal. Tohleto se na nas dost podepsalo, se spankem bojujeme
do dneska, troufam si fict, Ze spanek jsme vyftesili pfed mésicem teprve. Do té doby chlapec
vstaval v noci, byl pravideln¢ vzhiru dvé az tfi hodiny. Samoziejmé, kdyz jsem byla na
matefské, si feknete: To dospite pies den. O to to bylo horsi, protoZe ja jsem byla prosté
nevyspala, musela jsem se o ného starat, musela jsem si s nim hrat, coz pro mé v tu chvili bylo
naro¢né, potfebovala jsem chvili pro sebe. Posledni rok jsme si k sob¢ nasli cesticku troSku vice
1 po té moji nemoci a po tom, co jsem nastoupila do prace, si myslim, Ze to bylo trochu lepsi,
m¢ela jsem i troSku ¢as sama na sebe ve smyslu délat néco, co mé bavi a je prospé$né i pro jiné
lidi, ne jenom byt potfad s tim dité¢tem. To byl podle mé& dal$i milnik v naSem zivoté. Tim, ze
byl chlapec diagnostikovan, tak viibec nevnimam néjakou zménu pied a po, protoze je to nase
prvni dit€, j& jsem nevédéla, jak ho mam vychovat. To, co mi fikala rodina, evidentné
nefungovalo, takové to, Ze on si v postylce zvykne, nechat ho vytvat. On z té postylky vyskocil
arozbil si ret, vSechny tyhlety rady, co ndm davala rodina, takové ty ,.klasicka détska vychova®,
tak v naSem ptipad¢ odzkouSeno a nefunguje. Byla jsem velmi rada, Ze ndm potom né€kdo fekl,
co miizeme nového zkusit, jak to nastavit jinak, a v tomto to bylo oto€eni k lepSimu. Obecné si
myslim, ze dité je v Zivoté obrovska zmé&na. Madm jednu kamaradku, kterd vzdycky chtéla
miminko, §la si cilené za tim, nevychazelo ji to, bylo to stra§né¢ smutné a ted’ uZ ma druhou
hol€icku rok od sebe narozené¢ a je naprosto St’astnd. Ma uplné€ tizasné déti a jde to vidét, myslim
si, ze to bylo asi 1 o tom nastaveni, jak to ten clov€k pfijme, jak moc je to narocné, jak zvlada

nespavost.

Jak jste si prizpusobili denni reZim (co Vam pomdha k usnadnéni prace)?

Po diagnoze chlapce jsme zavedli harmonogram, nebyl to ten klasicky denni harmonogram,
jaky mate teba tady ve Skolce, spis§ to bylo: Kam ptjdeme ven? Ptilozili jsme k tomu fotku
— tohle je nas cil prochazky. Rezim jako takovy chlapec vzdycky mél, mél ho teda svij, Ze

vstaval ve tfi rano, to se bohuzel délo, takze jsme na hiisté chodili okolo Sesté¢ hodiny rano,
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kdyz uz bylo svétlo. Nikdo tam nebyl, coz bylo bozi. Chlapec to mél velmi rad, Zze tam nikdo
neni, zadné déti, s kterymi by se musel handrkovat o houpacky nebo néjaké hracky. Po navratu
domt vzdycky chodil spat. Chlapec, nez zacal reagovat na ty fotky, trvalo mu to asi rok, potrad
jsem mu je ukazovala, 1 kdyz jsme byli na tom mist¢, ukazovala jsem mu tu fotku a potad jsme
to nevzdavali, asi po tom roce zareagoval a podival se, kam to teda jdeme, a v&éd¢l. Pozdéji jsem
nafotila naSe cestovni knihy, do malych fotoalb jsem nafotila tu cestu i z Google Maps i z
ruznych dalSich zdroji, kde je vidét, jak se jde, abychom asponi prosli néjakou prochazku, kam
se pujde, takze na tohle docela dobie reagoval. Dnes jsme uz ve fazi, ze z n¢kterych fotek jsme
ptesli na piktogramy, i kdyz ted’ mam pocit, ze je ted’ néjaky regres, jako by néjaké piktogramy
nevidél, jako by je neznal, pritom diive to tak bylo, ale vime, Ze to byva v takovych vinach,
takze doufame, Ze se to zase zlomi. Dnes je schopny si ze zasobniku vybrat néjakou svoji fotku,
néjakou svoje misto, kam chcee jit, a nalepi si to na ten harmonogram a tam se jde. Harmonogram
tydne mame taky, potad ho to uc¢im, ale nevim, jestli to uplné chéape, uklada se to nékde v tom
mozeCku, takze to snad pfijde. Na zavér, nemuseli jsme ten denni harmonogram néjak
uzpusobovat, ten rezim se uzpusobil az se Skolkou. Chlapec byl zvykly dopoledne spat a ten
nejdelsi tsek, kdy byl vzhiiru, byl odpoledne, ale ve Skolce se to podatilo zménit a chodi spat
az po obéde. Mésic uz spi v noci. Kontaktovala jsem vyzivovou poradkyni, hodné to lidem dava
velky regres 1 v jidle i ty afekty, které jsme spolu fesili, a ptestal pit mléko Uplné, neji zadné
mlécné vyrobky, takZe mu musi chybét bilkoviny. A ona mi poradila mnoho véci, které mizu
vyzkouset, a fekla mi, Ze mu chybi hoi¢ik, tak jsme ho zacali dopliiovat a zaal spat. Jsem tedy
naStvand na vSechny ty naSe skupiny, kam chodime, kdyZ jsem to v nich zminila, tak nam tekli:
,J0, to vime*, ale nikdo nam to nefekl. Tabletky nespolkne, takze mame sprej na kiizi a u néj
je az stoprocentni vstiebatelnost, 1 kdyby to bylo v osmdesétiprocentni, v tekuté podobé to smrdi
po chemii, musel by to vypit, uz tak vypije kazdy den spektrum. CoZz za to jsem velmi rada, Ze
v tom svém piticku vypije ty svoje mineraly, které potfebuje k tomu svému fungovani, a jesté
ho nutit vecer, to uz by bylo asi nad naSe sily. Koupila jsem zaté¢Zového hada, sice draha
investice, ale ma hodn¢ rad, kdyz ma ruku kolem krku, kdyz mu dé ¢lovék kolem krku ruku,
tak se uklidni a usne. Pro mé to znamenalo dva a ptl roku spat v této poloze, a kdykoli jsem se
hnula, tak byl hned vzhtiru. Zavedli jsme toho zatéZzového hada a zda se to byt lepsi. Potebuje

tu svou pozici, kdy vi, Ze je vSe v potadku, Ze je v bezpeci.

Jak jste spokojeni se sluzbami nebo organizacemi pro déti s PAS u nds v Ostravé?
J4 jsem nadmiru spokojend, protoze chlapec byl diagnostikovany v dobé, kdy je autistd uz

pomérné hodné. Instituce uz jsou stanovené, coz je dobfe pro nas, takze nas prvni kontakt byla
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rana péce, vede to pani, kterd ma dva autisty, uz dospé€lé, a ji nikdo nepomohl, ona byla tady
ten prukopnik, ktery tady to vSechno zalozil. Doted’ jsme v kontaktu a radi ndm, co mizeme
d¢lat jinak, maji obecny piehled ohledné skolek, co délat, co funguje, co funguje u jinych rodin
a co ne. Pfed rokem a ptl jsme se dostali do ADAMova spolku, tam jsme nejprve zacali chodit
na rodi¢ovské setkéni, ptisli jsme na to ndhodou, Ze néco takového je, vnimam to tam velmi
pozitivn¢, protoze mame piehled, kam se miize chlapec dostat, i z pozitivniho i negativniho
hlediska, nékteré¢ déti tam jsou jako vice postizené, nékteré lehceji, tak vime, co si mizeme
dovolit, 1 s témi rodinami konzultujeme, co se ndm dafi a nedafi, nékdy jenom tak pokecame o
nasich trablich, co jsme udélali pozitivniho a co se ndm povedlo. Chlapec nastoupil na sportovni
krouzek poradany ADAMem, tak to minuly rok bylo trosku peklo, dvakrat tam byl spokojeny,
ale potom nevime, co se stalo, ani s détskym psychologem jsme nebyli schopni zjistit, co se
stalo, ale nebyla jsem schopné ho vytahnout z auta, to byly tak Silené afekty, Ze na milj popud
jsme tekli, ze kon¢ime, ud¢€lali jsme si pauzu, a kdyz tam nastoupil ted’, tak tam chodi moc rad.
Musela jsem se jako rodi¢ naucit, musim se zajimat a otevfit ten dialog, kdyz se mi néco nelibi,
a nenadavat za jejich zady. Spoustu véci se da domluvit, vyfesit, oni nabizi tu pomocnou ruku,
jako tady ve skolce, tfeba jako to, kdyz jsme fesili prvni rok s pani feditelkou to, kdyz chlapec
nejedl. Premek, ktery vede sportovni krouzek i spolek ADAM, to nataci a konzultuje s nami,

co jsme udélali spravné a co naopak, a je tam k vzdy k ruce.

Setkavate se v ramci téchto sluZeb s ostatnimi rodinami déti s PAS? Co Vam tato setkavani
prindsi?

Setkavame se i1 zaroven ran¢ péfe 1 ADAMa. V ADAMovi je to jednodussi, tam jsou ty
rodi¢ovské setkani, dvouhodinova setkani, kdy sedime tak, jak to zndme z téch filma,
v krouzku, kdy kazdy fekne to svoje a Pfemek k tomu fekne svllj nazor, anebo ostatni rodice
poradi, kazda ta skupina je jina, protoze ta skladba téch lidi je jind a tam jsou i rodice, co maji
dit€ uz 1 dospélé, tam chodime jednou mésicné. Co se ty€e rané péce, tam jsme byli na dvou
vikendovych pobytech, kde je dit¢ hlidané asistentkami rano i vecer a my jsme mohli
s rodi¢ema sedét a povykladat si, m¢li jsme tam i rizné predndsky. Jeden ten pobyt byl
pofadany piimo ranou péci a byly tam rodiny, které byly chlapci vékoveé hodné blizké, ale ti
rodi¢e mi ptislo, ze moc nejevili zajem se stykat vice. Druhy pobyt, ktery byl v rdmci rané péce,
ten byl na popud na$i rodicovské skupiny, tam jsou lidé, ktefi se opravdu setkavat chtéji,
a chodime pravidelné na rtizné piednasky, travime spolu ten ¢as jednou mésicné, kdyZz uz nic,

tak jdeme jenom na kafe, také je zajisténo hlidani déti.
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Sledujete novinky v oblasti PAS? Kde hleddte nové informace?

Nesleduji publikace, protoze na to neméam kapacitu. Sleduji lidi na Facebooku, ktefi to délaji
za mé&, a pravé n¢jaké ty vytazky novych vyzkumii, co jsou zajimavé, tam publikuji, takze
sleduji ,,Podivnou smecku®, sleduji pani Jelinkovou, ona ma uzavienou skupinu a radi
0 pouzivani vitamini pro déti, dietdm a startovacim navykim. Aktivné si nevyhleddvam
informace ohledné autismu. Vyhleddvala jsem pouze oblast oxidoterapii, tady nic takového
nebylo a musela jsem si to projit sama po vecerech. Komora jako takova ma na délku dva metry,
na Sitku asi metr a ptl, je to valec, my to mame doma misto postele v détském pokoji, k tomu
jsou takové dvé bedynky ve velikosti mensi skiinky, jeden je ten oxidator, druhy je tlakovac,
ktery tam nahani ten vzduch. Ze zacatku jsme méli komoru pijcenou, to byla sedaci, ta byla
vEtsi, ale potom jsme si koupili lehaci, je jednak lepsi, technologicky novéjsi, takze proudici
vzduch je mnohem p#ijemngjsi. Ceka nas druhy turnus, chodili jsme tam kratce v zafi, ale potom
jsme to puj¢ili zase jiné roding, ktera to chtéla vyzkouset. Chodili jsme tam leden az biezen, to
bylo ¢étyficet ponorti, mezitim se ndm to vSechno zlepsilo, tfeba porozuméni feci. Nejveétsi
pomoc byla ale pfi odplenkovani, Ze pochopil, co a jak, diky té komote. Dokonce co se tyce
socialnich véci, Ze vydrzi sedét v mistnosti s cizima neurologickymi détma, kde jsme jednu
dobu jezdili za znamyma, na hfisti prestal shazovat déti ze skluzavek. Do komory se chodi
minimalné na jednu hodinu pii tlaku 1,3 atmosféry, tlakovani ze za¢atku trva asi tficet minut,
aby si pomalic¢ku dité vyrovnévalo, ted’ uzZ mu sta¢i néco okolo osmi minut na natlakovani.
Vevnitf to mé okynka, je to naSe chvilka, mame to spojené s vecefi, takZe si tam dame
brambiirky a vecerni pohadku, ma tam notebook, sviij telefon, ma to takovy relax, mé to spojené
s tim pifijemnym, ze zacatku jsme ho viibec nenutili, vlezl tam sam. Dfive se stalo, Ze chtél i
vylézt, cozZ je problém, protoze se to musi odtlakovat, ale to jsme poznali, Ze mél hlad nebo se
mu chtélo ¢urat. Ted’ uz to vydrzi a umi si i fict, co chee, diky svym kartickam a je uplné v klidu,
vi, co ho ¢eka, je tam prosté hodinu a pil. Museli jsme si to najit vSechno, zaplatit a neni to

levna zalezitost, asi ¢tvrt milionu.

Nejlepsi a nejhorsi zkuSenosti?

Negativni zkuSenost se mi vybavuje zména logopeda pfed rokem, jedind logopedka, kterd nas
byla ochotnéa hned pfijmout, na poc¢atku se jevila jako super, napodruhé uz to tak super nebylo
vlivem velké senzitivni stimulace, vSechno oteviené, vSude hracky, nedovolime mu tam 1ézt,
nedovolila mu to, musel sedét u stolecku, tenkrat nebyl vibec schopny sedét, bylo to strasné
naro¢né, a kdyz to tam profval na zemi, povédéla mi, Ze je to na stacionaf, coZ jsem si vzala

velmi osobné. Dalsi jsme méli po znamostech, nebyla klinicky logoped, néjakym zpiisobem nas
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posunula, to ano, ale tim vlivem, Ze byla na matefské a méla hodn¢ déti nemocné a tak, takze
chlapec byl ptil roku upln€ bez logopedické péce. Nakonec jsme se dostali k pani Mikudové,
ktera nas vede za m¢ velmi dobfe. Jinak j& se nedivam na ostatni lidi, ale manzel to sleduje
hodn¢, vzdycky na ném poznam, kdyZ je nervdzni, protoze na nas nékdo kouka, a ja se ho
snazim né&jak usmeriiovat. Ja to umim vypnout v danou chvili a jsem tam pro chlapce. V prvnim
roce jsem chlapce nosila v nositku, protoze jsem jesté nefidila, ale tim, Ze pro nas je naro¢né
jezdit MHD, tak jsem ho zacala vozit autem. Nakupovat s nami chodi, ale musi mit svoji naladu,
musime to dobfe naplanovat, kdyz jsme byli v Tescu, tak vétSinou ho davame do toho voziku
nebo kosiku, ale uz je velky, tak jezdi v téch autickach, do nich to jesté¢ zvladne, ale jinak
objednavame nejvice pies rohlik.cz, ale zrovna v Decathlonu jsme potfebovali koupit mikinu,
pottebovali jsme ji vyzkouset, a kdyz tam nejsou lidé, tak je to uplné v pohodé, ale v momenté,
kdy je v obchod¢ hodné lidi, coz bylo, tak vbéhl do obchodu s jasavym kiikem, kde si mohl
vyzkouset boty, kde se chodi po kaminkéch, on to ma strasn¢ rad a leze po tom vzdycky, takze
se strasné t¢sil 1 na ty kola, kteryma si miize pohybat, ale tim, ze tam bylo tak hodné lidi, nebylo
mozné, takze ho zpracovat tak, aby nefval na cely obchod a skutecné jit na tu mikinu, bylo
dovolena, kdy jsme jeli Sest hodin a pil hodiny v auté, chlapec to po cesté tam zvladl v pohodé,
kdy polovinu prospal, ale na cesté zpatky to bylo velice naro¢né, protoze si myslim, Ze jsme
jako rodi¢e nevykomunikovali délku toho pobytu. On zvladl téch pét dni, ale ten Sesty den se
mu nelibil, 1 kdyZ se mu na dovolené libilo, chtél uzZ doml a nevédél, kdy teda ptijede domi,
protoZe je zvykly byt téch pét dni ve Skolce, ale o vikendu mit to svoje. V auté se nam 1 hodné
pozvracel a po navratu jsme ho na dalsi dva tydny strcili babickam na chatu, protoze byly
prazdniny a Skolka byla zaviena, takZe to jsem méla 1 strach, ale tam se Upln€ spravil, tam ma
prostedi, kde je to v potfaddku. Takze to mi doslo, ze chyba byla, Ze jsme to my jako rodice
nevykomunikovali spravné, kdy mél védét, kdy se vrati domii. PfiSté tam pojedeme zase a mam
uz pfichystany tydenni harmonogram.

Pozitivni jinak — ja se raduji 1 z maliCkosti, velké véci jsou v tom, Ze mi nékdo pomohl a ekl
mi, co mam d¢lat, to znamend, nase pediatricka, ktera byla schopné zjistit i borelidzu, protoze
chlapec mél atypickou reakci, a jeste¢ nemel ani klist€, on mél jenom komara, i ta komunikace
s ni je pfijemna. Ona ndm vlastné doporucila Paprsek, do té doby jsme o ném vibec neveédéli.
Nejvetsi zazitek asi byl, kdyz jsem vidéla ty fotky z té Skolky, kde se usmival. Chlapec se doma
tak pomalicku vyviji, tam to vidim, v 1ét¢ jsme byli ¢trnact dni Gpln€ spolu, kdy manzel jezdil
do prace a ja jsem si to uzila, jak ten den naplnit, aby nedoslo k afektu, jak vykomunikovat ten

den, aby vSechno véd¢l, co se bude ten den dit, a letos to bylo uplné v pohodé dovolena.

79



Konec¢né po péti letech dobie nastaveno. Jak to byva po navratu do skolky to byl veliky pokrok,

ze se mi ho podatilo pfifadit k vam.
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Priloha ¢. 3 Autenticky ptepis rozhovort — Respondentka 3

Kdy jste si poprvé zacali vSimat odliSnosti ve vyvoji? Prvni projevy & zmény — Kde jste
vyhledali prvni pomoc od odborniki?

Od tretiho mésice mél (reflux) zaludku, takze jsme chodili na neurologii a syn byl vzdycky
n&jaky zvlastni. Cim byl starsi, jezdil o¢ima a my jsme si z toho délali tehdy srandu, Ze je

»autik®. Na psychoterapii nam to potvrdili.

Jaké jsou VaSe vnitini a vnéjsi zdroje, které Vam (¢i VaSim blizkym) pomdahaji se lépe
vyrovnat s danou situaci? Co Vam pomdaha?

Po praci se ithned stardme o chlapce a jsme s nim potad, neodpocineme si, az kdyz spi.
Vénujeme se mu co nejvice, aby toho poznal co nejvice. Pii zjisténi to ze zacatku byl Sok,
vyrovnavame se s tim doted’, ale uZ je to mnohem lepsi. Rikam si: Pro¢ zrovna moje dit&, komu
jsem co ud¢lala? Ale povzbuzuje mé to, ze je Sikovny, je hodné ucenlivy. Jeho babicka ho
ptijala takového, jaky je, sice s nim neumi pracovat, 1 kdyz jim to vysvétlujeme, tak si to délaji
podle sebe: ,,Za nas se to dé¢lalo takhle®, ale maminka je velmi chépavd, a kdyz potiebuyji,

pohlidé ho.

Nastala ve VaSem Zivoté néjaka tména? Jak vypadal Vas Zivot pied a po narozeni ditéte
S neurovyvojovou poruchou?
V dobg, kdy jsem ot¢hotnéla, jsem studovala, a diky tomu jsem nedostudovala, udélala jsem si

jednu Skolu a jesté jsem Sla na druhou, kterou jsem nedodélala.

Jak jste si prizpiisobili denni reZim (co Vam pomdahd k usnadnéni prdace)? Vite, jak s ditétem
pracovat, co na ného pomaha?

Trvalo ndm dlouho, neZ jsme na to pfisli, napft. jak Cistit zoubky, aby nebrecel, jak si zajit na
zachod, aby se nevztekal. Délam mu oporu, fikdm mu, Ze to délame kazdy den, Ze vim, Ze je to
pro n¢j naro¢né, ale on to zvladne. A pfitel ho strasi, ze bude mit ¢erviky a bude muset k pani
doktorce, kazdy ma jinou metodu, ale zabiraji. Nastavili jsme si to tak, aby vSe fungovalo a i on
aby byl spokojeny. Nékdy se tomu vztekdni stejné nevyvarujeme, kdyz nema svlij den. Usina
tak, ze lezi s ptitelem v posteli, ktery ho placé po zadecku. Jakmile usne, preneseme ho do jeho
postele, jinak neusne. Vime uz, co na n¢j plati. Doma hraje i na telefonu, pfevazné naucné

barevné hry pro déti. Sdm se diky tomu naucil pocitat, anglickou abecedu.
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Jak jste spokojeni se sluzbami pro déti s PAS v Ostravé? VyuZivite nékterych sluZeb pro
rodiny déti s PAS? Pokud ano, jak jste s nimi spokojeni?

Vyuzivame AlFi a jsme hodné spokojeni. Chodi jednou mésicné k nam a fikdme pokroky za
ten mésic a konzultujeme to. Jest¢ do AlFi chodi na krouzek, bavi ho a t&si se tam. Vyrabi rizné
véci, stiidaji se u n¢jakého lega, my mame zpétnou vazbu od dozoru. S ostatnimi rodici se
neviddme a nemluvim s nimi. Necitim potfebu, nejsem moc komunikativni, a navic chlapec
neni typicky autista, pracuje se s nim Iépe nez s vétSinou. Na Facebooku jsem v AlFi skuping,

kde nekomunikuji, pouze si ¢tu, co tam piSou maminky.

Nejlepsi a nejhorsi zkuSenosti?

Zachvaty vzteku moc nemd, v AlFi nam poradili, abychom se tomu vyvarovali, takze kdyz
vime, Ze se neciti komfortné, opustime obchod. B€hem toho nakupuje jenom jeden. S chlapcem
postupn¢ jdeme prvné do Hrusky a postupné ptidivame na velikosti obchodu. Ted’ v obchodé
problém nemame, ukazuje si na néjaké hracky, ale stac¢i mu to vysvétlit, ze ma doma hodné
hracek, pfedtim to nechapal, ale dnes uz ano. Kdyz to nechépal, museli jsme odejit a vratili
jsme se, az kdyz uz to pochopil. V obchodé nemusi byt ve voziku, staci drzet za ruku, ale
nesmime ho poustét, protoze by pobral vSechno, na co by si vzpomnél. V cizim prostiedi chodi
rad za ruku, nevzpira se. Bydlime naproti pies cestu s maminkou, rad tam chodi na zahradu,
kde ma volnou ruku, ted’ si oblibil sestfenici, které uz neublizuje, chovaji se k sobé hezky, asi
musel trochu dospét. Miminka ho nezajimaji, sestra ma ptilrocni mimco a chlapec mu neda ani
pusu, ale kdyz spinka, tak vydrzi i hodinu chodit a v§em fikat, at’ jsou potichu, ze spinkd. Museli
jsme piestat navitévovat zabavni park Zirafu, protoZe ublizuje détem, které si ho neviimaji. Se
sestrou jsem se domluvila, Ze se nebudeme tolik stykat, protoZe jeji dcera chlapci bere hracky

a d¢la naschvaly a chlapec ji ublizuje.
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Ptiloha ¢. 4 Autenticky ptepis rozhovori — Respondentka 4

Kdy jste si poprvé zacali v§imat odlisnosti ve vyvoji? Prvni projevy ¢i zmény — kde vyhledali

prvni pomoc od odborniku?

Do 1,5 let vyvoj normalni. O¢ni kontakt, prvni détské opakovani méma, tata. Nasledné ztrata
klasickych reakci ditéte na zavolani, na hru. Velmi netrpélivy, silné ADHD. Hra ale se
sourozenci pfirozena, spontanni. S dvojcetem specificka zvatlava fec, které rozuméli jen oni
dva. V cca 3 letech syna vnimani, Ze ne vSe je asi normalni, ale pfisuzovano opozdénému vyvoji
feci a specifickym vzorcim chovani. Rodinny pfitel ale piesné popsal jeho chovani v souladu
s chovanim autisty, kterého znal. Nasledovalo vysetieni u logopeda, pro potifebu zafazeni do
specialni Skolky, a ten doporucil vysetfeni u psychologa. Ten potvrdil autistické rysy a stanovil

pfedbéznou diagndzu détsky autismus.

Jaké jsou VaSe vnitini a vnéjsi zdroje, které Vam (¢i VaSim blizkym) pomahaji se lépe

vyrovnat s danou situaci? Co Vam pomdaha?

Pevna a stabilni rodinna a partnerska pozice. Pii uvédoméni si diagnozy rychlé zapovézeni
patrani po odpovédich na otazky typu: Pro¢ zrovna my? Jak se to da vylécit? Podle ¢eho se
mame chovat? Kdo nam fekne, co mdame dé&lat? Stanoveni si prvnich cili v podobé
samostatnosti v sebeobsluze. Uvédoméni si, Ze vychovavat se musi normalni sourozenec, tak
se musi vychovavat a mit poZzadavky i na autistického sourozence. Sice n€kdy v omezeném

méfitku, kdy nebylo dbano na veskeré, pro Zivot nesmyslné, pozadavky ,,sluSného chovani®.

Uvédomeéni a nastaveni si realného cile vychovy, pfechazi ve zklamani z vlastni a synovy
neschopnosti je naplnit. Sirsi rodina piijala jeho specifickou vychovu a je tolerovana. Mezi
vngjsi zdroje 1ze téz zaradit veskerou produkci z révy vinné, produkci z Zivo€isné fiSe a Cerny

humor (zvlasté otec).

Nastala ve VaSem Zivoté néjaka ;ména? Jak vypadal Vas Zivot pred a po narozeni ditéte

S neurovyvojovou poruchou?

Nevim a nedokazu popsat, protoze mit 3 déti v malém vékovém rozmezi znamena totalni zménu

Zivota, at’ ma néjaké dité poruchu, nebo nema.
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Jak jste si prizpusobili denni reZim (co Vam pomdha k usnadnéni prdce)?

Denni rezim se V rodin€ nezménil z divodu diagndzy syna. Syn nevyzadoval autistické Casové

stereotypy. Ba naopak, nebylo by to ani podporovano.

Jak jste spokojeni se sluzbami pro déti s PAS v Ostravé? VyuZivate nékterych sluZeb pro

rodiny déti s PAS? Pokud ano, jak jste s nimi spokojeni?

Jsme velmi spokojeni. U nas v Ostravé vyuzivame hlavné podporu od spolecnosti ABC.

Setkavdte se v ramci téchto sluZeb s ostatnimi rodinami déti s PAS? Co Vam tato setkdavani
prindsi?

Setkavani vyplyva ze zakladi ABC, ale neni ¢asté z divodu nekompatibility chovani naSich
syntl. Probiha spis na bazi setkdvani rodicl. Zkusenosti se moc nevyménuji, protoZze problémy

vychovy jsou vétSinou pokazdé absolutné rozdilné. Nejsou na svété dva stejni autisté.

Sledujete novinky v oblasti PAS? Kde hledate nové informace?

Ne, nesledujeme, ptestali jsme to délat uz v raném veku syna. Stanovili jsme si jasnou linii, Ze
budeme vychovavat jako normalni dité, jen s drobnymi Gipravami plynoucimi z diagnozy. Napf.
tolerance specifického jidelnic¢ku. Shrnuto: Autismus neni omluvenka pro chovani ditéte,

autismus je pouhé vysvétleni n€kterych jevi.

Nejlepsi a nejhorsi zkuSenosti?

Nejhorsi jsou asi bezdééné nebo védomé poznamky okolnich lidi. Syn fyzicky vypada zcela
zdrév. Dnes jsme uZz na tyto projevy imunni. Nékteré zkusenosti v piistupu statu k détem s PAS

jsou téz velmi specifické. Nejlepsi zkuSenosti jsou asi s matefskou Skolou Paprsek.
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