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ANOTACE

Bakalai'ska prace se zaméfuje na problematiku péce 0 dité s poruchou autistického spektra
(PAS). Cilem této prace je specifikovat, jakou pomoc ¢i podporu rodiny s ditétem s PAS
vyuzivaji a jak jsou napliovany potieby jejich déti v bézném Zivote.

Préace je rozd€lena do dvou Casti. Prvni Cast je vénovana teoretickym vychodiskim, které
souvisi s péci o dité s PAS. Tato ¢ast se zaméfuje na popis ditéte s PAS, dale pak na sluzby
a volnocasové aktivity, které miize rodina S ditétem vyuzivat. Ve druhé Casti je piedstaven
kvalitativni vyzkum a zavéry, které jsou z néj vyvedeny. Byly zvoleny polostrukturované
rozhovory s rodici, ktefi byli osloveni skrze organizace a zname.

Tato prace ndm tedy pfiblizi Giroven zivota rodin s ditétem s PAS a poukaze na podporu

Vv praxi a popfipad¢ zachyti nedostatky, které jsou s tim spojené.
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UvVoD

Tématem této bakalarské prace je Péce o dit¢ s poruchou autistického spektra (PAS).
PAS pfedstavuji jednu znejcastéjSich neurovyvojovych poruch, kterd ovliviiuje
socidlni interakci, komunikaci a chovani jednotlivcli. Péce o dit¢ s PAS je naro¢ny
proces, ktery vyzaduje koordinaci riiznych zdroji podpory a pomoci. Rodiny, které se
staraji o dit¢ s PAS, celi fad¢ vyzev a hledaji vhodné zplisoby, jak uspokojit potieby
svych déti a podpofit jejich plnohodnotny Zivot.

Cilem této prace je tedy specifikovat jakou pomoc ¢i podporu rodiny s ditétem s PAS
vyuzivaji a jak jsou napliiovany potreby jejich déti v bézném zivote. Tato bakalatska
prace se zaméiuje na identifikaci dostupnych zdrojii podpory a strategii, které rodiny
vyuzivaji k podpote rozvoje svych déti a zajisténi jejich pohodIného zaclenéni do
kazdodenniho Zivota. Prace muze byt zdrojem informaci pro rodiny s détmi s PAS,
a také miiZe poukazat na nedostatky ve sluzbach, které rodiny trapi, ¢i na to, jaké
existuji problémy v péci o déti s PAS.

Tato prace je rozdélena do dvou Casti, a to teoretické a vyzkumné. Teoreticka Cast se
dale ¢leni do péti kapitol. Druha kapitola osahuje historii povédomi o autismu. Tteti
kapitola obsahuje zakladni piehled o tom, co je to autismus, jak vznika, jak se projevuje
ajaké typy autismu existuji. Ve ctvrté kapitole je popséna péce o dit€¢ a péce o dité
s autismem. Pata kapitola je zaméfend na podporu rodin z finanéniho hlediska
a z hlediska sluzeb. Druha c¢éast prace je praktickd, kde budou rozebrana data
z rozhovort a nasledn€ popsany zavéry, které jsou z nich vyvedeny.

Téma jsem zvolila na zaklad¢ vlastnich sympatii a potieby zjistit vice o poruchach
autistického spektra. Tim, Ze v mém okruhu nezaznamenavam Zadnou rodinu s ditétem
s PAS, bylo pro mé toto téma nezndmé. Nevédéla jsem jaka skali rodiny s ditétem PAS
provazeji a jaké moznosti pomoci pro né existuji. Az po vétSim z4jmu a vyhledavani
vSech informaci jsem se zacala v tématu orientovat. Toto téma jsem si zvolila pfevazné
z vlastni iniciativy, zjistit, jak je v praxi vyuzivand pomoc rodinami s détmi s PAS.
Mohu tim 1€pe upozornit na to, jak narocna je péce o déti s PAS a s ¢im se musi rodiny
kazdodenné potykat. Dal§im diivodem vybéru tohoto tématu byla ma prvni zkuSenost
na praxi s chlapcem s autismem, kde mé spoluprace s nim velmi bavila. Na zaklad¢ této
zkusenosti jsem vyhledala nabidku, ktera shan¢la dobrovolnika na traveni volného ¢asu
pro matku s Sestiletym chlapcem s autismem. Diky této moZznosti jsem nahlédla do

zivota rodice s ditétem s PAS a zjistila, jak je obtizny a Casové néaroc¢ny. Proto mé
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zajimalo, jaké jsou moznosti, kde by dit¢ mohlo kvalitné travit volny cas, coz by

rodicim alespon trochu pomohlo.

1. STRUCNA HISTORIE

Jako prvni bych v této praci zminila vyvoj ptistupu k porucham autistického spektra,
ze kterého vychdzime doposud. Je dilezité znat historii, a to, jak se vyvijelo nahlizeni
na autismus a s tim spojené omyly a chybné teorie, abychom uvedli na pravou miru
nekterd fakta o autismu a mohli se poucit z disledkd, kterym celily rodiny s détmi
s PAS.

Uplné prvni praci na téma pervazivni vyvojové poruchy sepsal na po¢atku 20. stoleti
vidensky pedagog Heller. Ten popsal u déti tzv. infantilni demenci, ktera je dnes
v platné 10. revizi Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN-10) pod ndzvem “jina
dezintegracni porucha® (Hrdlicka, Komarek, 2014, s.11). Autismus byl poprvé
definovan Leem Kannerem v roce 1943. Nazval tyto projevy chovani jako “Casny
détsky autismus®, ktery odvodil od feckého slova autos = sam. Vyjadfoval tim svou
mySlenku toho, Ze déti s autismem jsou rady samy, maji svlij vnitini svét, nezajimaji se
o ostatni, a tudiz nejsou schopny lasky a pratelstvi. Autismus se tudiz zacal nestastné
symptomy schizofrenie, které pouzil v roce 1911 psychiatr Eugen Blauler. Tento vyraz
popisoval jiné mysleni, pii kterém se ¢lovek uzavie do svého vnitiniho svéta a Zije
v jakési fantazii (Thorova, 2012, s.32). Az teprve v 70. letech 20. stoleti se diky
n¢kolika pracim autismus od schizofrenie vymezil (Hrdlicka, Komarek, 2014, s.13).
V roce 1944 ptisel Hans Asperger se svym vlastnim popisem syndromu s podobnymi
projevy jako uvedl Kanner. Asperger syndrom povazoval za poruchu osobnosti, pii
které dochdzelo k naruseni socidlni interakce a komunikace. Katetina Thorova (2012,
s.35) uvadi, ze Asperger pouzil totozny pojem jako Kanner, “autismus®, aniz by véd¢l
o existenci jeho dila. Syndrom nazyval autistickd psychopatie, ktery se po jeho smrti
pfejmenoval na Aspergertiv syndrom. Béhem dalSich padesati let se na toto téma
vyjadfovalo mnoho autorti a vznikaly tak nové teorie a nové pohledy na autismus. Leo
Kanner, ktery nejprve zastaval nazor, ze autismus je vrozeny, pozd¢ji nazor zménil
a pfidal se k zcela odli$né teorii. Spocivala v tom, Ze déti s autismem maji pouze rodice,
ktefi jsou emociondln¢ chladni a o dit€ neprojevuji dostatecny zdjem. Tento nazor

podpoftilo mnoho autord, ktefi pfichazeli s novymi poznatky, jak se autismus v ditéti
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rozvinul diky malé naklonosti rodi¢ti. Thorova (2012, s.38) uvadi, ze toto obdobi, kdy
matky byly obviflovany za postizeni svych déti se fadi mezi , nejcernéjsi obdobi
v déjinach psychologie a psychiatrie . Tuto teorii se podafilo vyvratit az v 60. letech
20. stoleti dilem Bernarda Rimlanda, ktery mél sam syna s autismem a jakoukoliv
jinakost od rodic¢u s “normalnimi* détmi vyloucil. Nebyl vsak sam, diky komu se to
podaftilo. Spolecnost dokézal presvédcit i Ivaar Lovaas, ktery mél védecky podlozené
dikazy o tom, ze autismus neni spojen s ptisobenim rodic¢i (Richman, 2006, s.11).
V této dobé také zacinaly vznikat spole¢nosti pro sdruzeni rodic¢i s détmi s PAS, které
hraly velkou roli v rozvoji prace s rodinami s ditétem s PAS. Po téchto naro¢nych
casech se nyni rodice povazuji za kli¢ové subjekty v rozvoji déti s PAS. Po celém svéte
vznikaji organizace, Skoly a domovy se specidlnim pfistupem k jedinclim s autismem.
V CR také vznikla néktera ob&anska sdruzeni nebo obecné prospéiné spolecnosti, které
poradaji odborné konference a sestavuji vychovné a vzdélavaci programy a zvysuji tak
povédomi o autismu (Thorova, 2012, s.43,44).

Myslim si, ze ackoliv povédomi o autismu proslo bouflivym vyvojem, zdaleka neni
zab¢hlé teorie ¢i 1écebné postupy, které se osvédCuji, ale dle mého nédzoru, se riizné

terapie 1 1écby budou dale vyvijet.

2. COJETOAUTISMUS?

K tomu abychom Iépe pochopili t€Zkosti péce o déti s PAS, potiebujeme védét co si
vlastné pod pojmem autismus predstavit. Pod timto pojmem si kazdy ¢lovek muize
piedstavit mnoho typii projevi, protoze pestrost PAS je velmi rozsahla.

Hana Oslejskova (2008a, s.161) definovala obecné autismus takto: ,,Autismus je
starsi ndazev pro skupinu zavaznych poruch vyvijejiciho se mozku, které jsou nyni novéji
oznacovany jako pervazivni vyvojové poruchy (PDD Pervasive Developmental
Disorders) nebo autistické spektrum ¢i kontinuum (ASD Autistic Spectrum Disorders) *.
PfiSlo mi zajimavé 1ivyjadieni Barryho Michaela Prizanta (2020, s.15), ktery

‘

poznamenal, Ze ,, autismus je jiny zpiisob, jak byt clovekem . JednoduSe se d4 fict, ze
jde o vrozenou poruchu, pii které u jedince dochazi k naruSeni fungovani mozku.
Disledkem je odlisné chovani od jeho vrstevniki a reakce, které by spolecnost nazvala
nevhodnymi. Dochazi k poruse v socialnim fungovéni, verbalni ineverbalni

komunikaci, mysleni a predstavivosti. Typické je stereotypni chovani. Na specifické
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projevy ditéte nemd vliv chybné vychovné vedeni, jak se domnivalo v minulosti
(Fischer a spol, 2014, s.177-179). Slavomil Fischer a spol. (2014, s.176) tvrdi, Ze se
autismus ve spolecnosti vyskytuje vzacné. Michal Hrdlicka (2020, s.17-20) vSak tvrdi,
ze ackoliv je vyskyt autismu vzacny, tak od roku 2000 nadale stoupa. Neni zcela jasné
pro¢ tomu tak je, ale jedna z moZnosti je rozvijejici se pfistup k informacim diky

internetu a také lepsi dovednosti v diagnostice autistickych poruch.

2.1. ETIOLOGIE A DIAGNOSTIKA

Na téma, co zptisobuje PAS jsou neustale vedeny vyzkumy, a proto pficina vzniku
neni jednoznaéné urcena. Ziejmé vsak je, ze dusledkem je organické poruseni mozku.
Je pravdépodobné, ze na vzniku postizeni se mize podilet vice faktort. Jako pficiny
vzniku postiZzeni se uvadéji tyto skutecnosti: genetickd podminénost, exogenni vlivy
v prenatalnim obdobi vyvoje (infekce) a neurochemické odliSnosti CNS (Fischer
a spol., 2014, s.179). PAS se neda zcela vylécit, ale daji se zmirnit jeho symptomy.
Proto hraji dilezitou roli terapie a v€asna diagnostika, ktera mize mit velky dopad na
budouci vyvoj ditéte (Hrdlicka, Komarek, 2014, s.42).

Diagnostika autistickych poruch je velice naro¢na a zdlouhava. Pro stanoveni
diagnozy se vyuzivaji kritéria Mezinarodni Klasifikace Nemoci 10. revize (MKN-10).
Fischer a spol. (2014, s.190) uvadi, Ze se mize tento proces rozd¢lit do tfi fazi. V prvni
fazi mame podezieni, Ze je vyvoj ditéte narusen, tudiz vyhledame 1ékafe — pediatra.
Druhou fazi je, ze se pediatr pokousi zjistit diagnézu pomoci tzv. diferencialni
diagnostiky. Ta spociva v tom, Ze se vylucuji jind postiZzeni s podobnymi symptomy
jako PAS. Pokud vylou¢ime ostatni varianty postizeni, prichdzi diagnostika podle
posuzovaci $kaly na PAS. V Ceské republice se nejéastdji pouziva CARS (Childhood
Autism Rating Scale). Tato Skala obsahuje 15 polozek, které se postupné podle intenzity
projevt hodnoti body na skéle od 1 do 4. Podle ziskanych bodl se urcuje zavaznost
postizeni. (Oslejskova, 2008b, s.83, 84). Pro casnou detekci poruchy pediatii
preventivné vyuzivaji metodu CHAT (Checklist for Autism in Toddlers). Byla
vytvotena pro veék 18 mésict, ale vhodnéji pouzitelna je az od 2 a ptil let. Je to vySetieni
kombinované rozhovorem s rodi¢i a pozorovanim ditéte. Pokud se objevi podezieni,
meélo by byt vySetteni zopakovano zhruba po mésici. V piipadé trvani ptiznaki se dité
posila na specializované pracovisté (Krej¢itova, 2003, s.11). Novéjsi upravenou verzi
CHAT je M-CHAT, ktera vykazuje lep$i senzitivitu a je tedy v dnesni dob& pouZivana
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Castéji (Thorova, 2012, s.280, 281). Probiha i vySetfeni neurologem, psychologem
a psychiatrem (Oslejskova, 2008a, s.161).

V dnesni dobé se autismus s jistotou diagnostikuje az od 2 let. Podle studie, kterou
provadeéli védei z Appsalské univerzity a Karolinského institutu, se ukazuje, ze jiz od 5
meésict se projevuje u déti s PAS odlisna aktivita ve zrakové kiife mozku pfi pozorovani
urcitych typt pohybti. To znamena, Ze by mohlo dojit k v€asnéjsi detekci autismu a diky
tomu by mohli rodiny a specialisté zah4jit pottebné kroky k co nejlepSimu vyvoji ditéte
(Hardiansyah, Nystrom, Taylor, 2023). Cim diive by se diagnézu rodiny dozvidaly, tim
pravdépodobnéji by se mohly hlavni symptomy alespon zmirnit, a tak by se péce o dité
odvijela Iépe. Otazkou je, zda se najde zptsob, jak Ize s jistou pfi tak nizkém veéku urcit
diagnozu u ditéte.

Velka Cetnost dotazi smétuje k tomu, zda se da vlastné autismus vyléc¢it? Hrdlicka
(2020, s.24) ve sv¢ knize zmifiyje studie, podle kterych pér jedinct pfislo o symptomy
PAS, a tudiz se povazovali za vylé¢ené z autismu. Podle Prizanta (2020, s.15) vSak déti
ve veliké vétSiné piipadid z autismu nevyrostou, proto bychom se meéli naucit je

pochopit, a ne je ménit.

2.2. PROJEVY

Abychom si 1épe predstavili cloveéka s PAS, ato s ¢im se rodina s ditétem s PAS
musi potykat, povazuji za dulezité zminit a popsat, jak se projevy Cloveéka s PAS
odlisSuji od ostatnich lidi.

PAS maji $irsi Skalu projevi, zalezi na piesné diagnostikované poruse. Je dulezité
zminit, ze kazdé dit¢ s PAS je jedine¢né, a tudiz 1 jeho projevy nemusi odpovidat vSem
symptomum, které jsou k dané poruse ptidruzené. Déti jsou tedy spiSe rozdilné nez, ze
by si byly podobné. Temperament a povaha ditéte tvoii jeden z diivodu, pro¢ je dité
jedinecné a charakteristika autismu nemtize odpovidat vSem. DalSim davodem
jedinecnosti déti s PAS je to, ze je velmi Casto k tomuto postizeni pfidruZeno postiZeni
dalsi (OslejSkova, 2008a, s.163). Fischer a spol. (2014, s.176) zaznamenavaji ve své
knize, Ze az 80 % dé&ti s klasickym typem autismu ma zaroven néktery z typl
mentalniho postizeni. Nejednd se pouze o mentdlni postizeni, ale také o dalsi
piidruzené poruchy jako napt. hyperaktivita, porucha pozornosti ¢i porucha spanku
(Krejcitova, 2003, s.5). Dana Krejcifova (2003, s.5) ve své praci uvadi, ze se u déti

vétsSinou objevuje deviantni chovani, se sklonem k agresivité a sebeposkozovani. Déti
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mivaji “vybuchy* vzteku v podobé kiiceni apod. Krejcitova (2003, s.5) pise, ze je
nezpusobuji vnéjsi podnéty. Avsak Ellen Notbohm (2021, s.113, 114) se domniva, Ze
deviantni nebo jakékoliv nevhodné chovani ma své pfiCiny, kterych si nemusime
v§imnout, proto zminuje, ze je dalezit¢ pozorné sledovat a snazit se zjistit divod
neptiznivého chovani. Souhlasim Ze, dileZitost pozorovani détského chovani je velka,
da se tak zjistit, ze ditéti mize byt néco nepiijemné ¢i naopak takto mize projevovat
radost. Diky pozorovani se mlZze predejit témto “vybuchim® ptfipadné jejich Spatné
interpretaci. Kazda akce ma svou reakci, to znamena, ze se muze jednat o pouhy détsky
projev palicatosti a odporu pfi ptikazu, ktery nechtéji splnit. Pro zmirnéni téchto
“vybucht® nazyvané také jako “meltdowny*, psychiatii nasazuji farmakoterapii. Zatim
neexistuji farmaka, kterd by uc¢inné ovlivnila triadu problémovych oblasti, které jsou
popsany niZe. Pomahaji tedy pouze na ptidruzené potiZe, jako je napf. nespavost,
hyperaktivita, agrese, sebeposkozovani a podobné (Oslejskova, 2008a, s.161).

I ptes to, ze kazda porucha mize mit trochu jiné symptomy, tak se urcuji zakladni
rysy typické pro jedince s PAS —tzv. tridda problémovych oblasti, jak jsem zminila vySe
v textu (Thorova, 2012, s.63). Mezi typické rysy jednice s PAS fadime narusenou
komunikaci, socialni interakci, ptedstavivost a opakujici se vzorce chovani (Karunova
aspol., 2021, s.27).

2.2.1. Socialni interakce

O poruchach socidlni interakce mtizeme fict, Ze se vyskytuji u vSech jedincii s PAS,
avSak mira projevu poruchy zavisi na hloubce postizeni (Thorova, 2016 cit. podle
Karunova a spol., 2021, s.27).

Obecné se uvadi, ze déti ¢i dosp€lé osoby s PAS Spatné navazuji kontakt s ostatnimi
lidmi, jen velmi malo jsou schopni sdilet s ostatnimi své pocity a porozumét emocim
druhych. Také casto neodhadnou, jak se maji v dané situaci chovat areagovat
(Karunova a spol., 2021, s.27). Socidlni projevy u osob s PAS jsou velmi rozmanité.
Dité se miiZze projevovat velmi osaméle, bez touhy navazani socialni kontaktu anebo
naopak velmi spolecensky, kdy navazuje kontakty se vSemi beze strachu (Thorova,
2012, s5.65). Proto Thorova (2012, s.65) rozd¢lila typy projevi socialni interakce na
osam¢ély, pasivni, aktivni, formalni (afektovany) a smiseny.

- Typ osamély: Nemaji zdjem o fyzicky ani socidlni kontakt,

o komunikaci, jsou radi samy nevénuji ptili§ pozornosti okoli, vyhybaji se onimu
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kontaktu, nevyhledévaji utéchu anebyvaji empati¢ti, mlize se vyskytovat
problémové chovani.

- Typ pasivni: Nevyhybaji se kontaktu ale ani ho nevyhledavaji, maji
zajem se pouze pasivné ucastnit hry s vrstevniky, maji malou schopnost vyjadfit své
potieby, ze socidlniho kontaktu maji malé potésSeni, je u nich omezend schopnost
empatie a sdileni radosti, poruchy chovani se objevuji jen obcasné.

- Typ aktivni: Casto navazuji kontakt s ostatnimi lidmi, nedodrzuji
intimni vzdalenost, mivaji pfehnanou gestikulaci, nejradéji komunikuji o vlastnich
zdjmech, nekdy maji problematické obtézujici chovani, ¢asto navazuji ulpivavy
o¢ni kontakt, s oblibou pouzivaji repetitivné jednoduché socidlni ritudly jako je
napf. pozdrav a Casto je k tomuto typu piidruzena hyperaktivita.

- Typ formalni (afektovany): Mivaji vyssi 1Q, dobie se vyjadiuji,
chovaji se konzervativng, ptisobi chladnym dojmem a jejich odtazitost se miize
projevovat i vii¢i rodiné, dodrzuji spolecenska pravidla, maji potize rozeznat ironii,
nadséazku, jsou pravdomluvni bez ohledu na druhé a maji encyklopedické z4jmy.

- Typ smiSeny: Maji nesourodé chovani, zalezi na okolnostech a také
s kym je hovor veden, osobnost provadi prvky osamélosti a pasivity, maji zvlastni
spolecenské chovani, ob¢asné problémové chovani vi¢i rodicim, zdjem o kontakt
v oblastech jejich vlastnich zdjmi, pouzivaji naucené fraze a ptisn¢ dodrzuji

pravidla.

2.2.2. Komunikace

Komunikacni schopnosti déti s autismem jsou naruseny ve vSech rovinach. Shira

Richman (2006, s.8) uvadi, ze az u40 % déti se fe¢ vibec nevyvine. Jedinci

s rozvinutou fe¢i maji problémy s kreativnim vyuZitim jazyka. Mohou mit Sirokou

slovni zasobu, ale nedokdzou ji spontann¢ pouzit k tvorbé kreativni véty. Casto

spoléhaji na naucend vétna spojeni a pti rozhovoru miize dochazet k tomu, Ze opakuji

véty €1 slova co uz slySely. Déti s PAS potiebuji konkrétngjsi ptiklady toho, o ¢em se

hovofi. Jejich fe¢ je monoténni bez emocniho zabarveni. Casté chyby jsou

i v gramatické strance, to znamena zdmeéna rodl, Cast, skloniovani apod. (Richman,

2006, s.77, 78). Podle Miroslavy Jelinkové (1999, s.2) déti s PAS nechapou smysl

vzajemné komunikace a nevédi, Zze diky ni mizou ovliviiovat své okoli. Proto kromé
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hledani vhodné formy komunikace a ueni, jak ji pouzivat, je musime ucit, proc to
délat.

Thorovéa (2012, s.100) zaznamenala do tabulky nejCastéjSi obtize v neverbalni
komunikaci:

- Gesta — Kyvani hlavy na ndznak souhlasu ¢i nesouhlasu, ukazovani
apod.
- Mimika, vyraz obliceje, usmév — Odrazi jen zékladni pocity. MlzZe byt

v n¢jakych situacich pfehnand, nebo naopak nezietelna.

- O¢ni kontakt — Vyhybani se ¢i naopak ulpivani pohledu.

- Fyzickd manipulace — Své touhy mohou vyjadfovat vedenim druhé
osoby.

- Problémové chovani — Sebedestruktivni ¢i agresivni chovani kvili
neschopnosti se dorozumét.

Komunikace s ditétem s PAS mlZe byt ¢asto obtizna. Kazdy jedinec je individualni,
tudiz je potieba tomu pfizplisobit 1 nasi komunikaci. Hraje velkou roli, jak danou véc
sdélujeme. Je to klicové k tomu, aby ndm dité¢ porozumélo. Mé&li bychom ditéti
informace sdélovat postupné, zietelné a pomalu, tak aby bylo schopno vse vstiebat
a pochopit. Je potfeba byt hodné trpelivy a vSe dostatecné a jednoduSe vysvétlit.
K podpote komunikace jsou nékdy vyuzivané rtizné komunikacni pomicky,

komunikacni karty, fotografie a vizualizace (Pus, 2023).

2.2.3. Predstavivost

Predstavivost a mys$leni u déti s PAS jsou znacné poskozeny. Opét zalezi na hloubce
a typu poruchy, celkové¢ ale dochazi k tomu, Ze déti s PAS nejsou schopny symbolicky
myslet a také imitovat vrstevniky a jejich ¢innosti. Tim padem se nerozviji schopnost
planovani a dochazi k stereotypnimu chovani aulpélosti na predvidatelnosti.
Stereotypni chovani miize byt bud’ motorické (otaceni se dokola, tleskani, kyvavé
pohyby) nebo verbalni (opakovani zvukl a slov). Déale se mize objevovat v oblasti
z4ymu, které jsou u kazdého jedince individualni (napf. jizdni fady, dinosauii, doprava)
(Karunova, 2020, s.28). Dalsim dtusledkem nerozvinuté predstavivosti je, Ze se u ditéte
nerozviji hra spravné aje odliSna od jeho vrstevnikli. Nékteré déti s PAS voli
nejjednodussi manipulaci s pfedméty (roztdCeni, hazeni, mavani), dalSi mohou
pfedméty riizné€ fadit nebo je seskupovat podle urcitého druhu (napft. barva). Nekteré
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déti se zajimaji o pismena, ¢isla a skladani puzzli (Thorova, 2012, s.119, 120). Monika
Knotova a Romana Straussova (2011, s.85) ve své knize pisi, Ze je dulezité ditéti
pomoci hru nacvicovat a rozvijet, a tak podpofit rozvoj jeho piedstavivosti a moznosti.
Zajmy se jako u kazdého ¢loveka v pribéhu Zivota mohou meénit, avSak stereotypni,
ulpivavé a opakujici se charakteristiky ¢innosti zustavaji (Thorova, 2012, s.121).
Prizant (2020, s.58) ve svém dile vystizn¢ uvedl, Ze bychom dit¢ od jeho zalib nem¢li
odrazovat, a nabizet mu pro néj spolecensky pfijateln€j$i zajmy. Mohli bychom tak

znicit jeho zdroj zajmu a radosti, ktery mu pomaha regulovat emoce.

2.3. KLASIFIKACE PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

Tato subkapitola se vénuje rozdéleni PAS a poukazuje tak na rozsdhlou odliSnost
v diagnostice, z které mliZze pramenit velky zmatek rodin ataké obtiZe, co se tyce

poskytovani socidlnich sluzeb.

Rozdé¢leni poruch autistického spektra miizeme nalézt v 10. revizi Mezinarodni
klasifikace nemoci, pfesnéji pod znacenim F84 — Pervazivni vyvojové poruchy.
Konkrétneé: Détsky autismus, Atypicky autismus, Rettiv syndrom, Jina détska
dezintegracni porucha, Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci
a stereotypnimi pohyby, Aspergeriiv syndrom, Jiné pervazivni vyvojové poruchy
a Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (UZIS, 2023). V roce 2018 byla
publikovana 11. revize Mezinarodni klasifikace nemoci, ve které je vyrazné
preformulovana klasifikace poruch autistického spektra a kategorie pervazivni poruchy
se o jednotnéjsi spektrum poruch. Nyni se rozdéluji podle toho, zda je pfitomné porucha
intelektu nebo funkéniho jazyka (Thorova, 2023). I kdyz MKN-11 vysla uz v roce
2018, tak se teprve v inoru 2024 zvetejnila ¢eska verze na webu WHO, kter4 se bude
testovat a jeSté dolad’ovat (Dankova a kol., 2024, s.34). Autismport na zacatku unora
2024 zvetejiuje komentar, ktery sdéluje, ze novéjsi kategorizace jesté nemize byt zcela
pouzivana, ale v NAUTIS pouZivaji kombinaci star§i a novéjsi verze, tak aby drzeli
krok s ostatnimi staty, ale zaroveii neporusovali podminky CR (Redakce Autismport,
2024). Novou klasifikaci poruch autistického spektra tedy nalezneme v MKN-11 pod
nazvem DuSevni, behavioralni aneurovyvojové poruchy (6A), konkrétn¢ pod

Poruchou autistického spektra (6A02) (Thorova, 2023). Rozhodla jsem se sepsat starsi
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verzi rozdéleni PAS, protoZe jak vidime, organizace s novéjsi verzi jesté samostatné
nepracuji. V ptilozené ptiloze ¢. 2 uvadim irozd€leni nové pro moznost porovnani

zmeén a rozsiteni predstavy o komplikovanosti posuzovani jedinct s PAS.

2.3.1. Klasifikace pervazivnich vyvojovych poruch dle MKN-10 (F84)

Definice dle MKN-10 zni nasledovné: ,,Skupina téchto poruch je charakterizovana
kvalitativnim porusenim reciprocni socialni interakce na urovni komunikace
a omezenym, stereotypnim a opakujicim se souborem zajmii a cinnosti. Tyto kvalitativni

abnormality jsou pervazivnim rysem chovani jedince v kazdé situaci”

Détsky autismus (F84.0)

Détsky autismus diive Kanneriiv syndrom je podle MKN-10 (2023) definovan jako:
»1yp pervazivni vyvojove poruchy, kterd je definovana: (a) pritomnosti abnormalniho
nebo poruseného vyvoje, manifestujiciho se pred vekem tii let, a (b) charakteristickym
typem abnormalni funkce vsech tii oblasti psychopatologie, kterymi jsou reciprocni
socialni interakce, komunikace a opakujici se omezené stereotypni chovani. K temto
specifickym diagnostickym rysiim dale pristupuje bézné skala dalsich nespecifickych
problémii, jako fobie, poruchy spanku a jidla, navaly zlosti (temper tantrum) a agrese
namirend proti sobé. “

Michal Hrdlicka a Vladimir Komarek (2014, s.40) uvadi ve svém dile rozdéleni
détského autismu:

- Vysoce funkénim autismem se oznacCuji jedinci, ktefi komunikuji
a nevyskytuje se u nich mentalni retardace.

- Stir‘edné funkénim autismem se oznacuji jedinci s lehkou nebo stredné
tézkou mentalni retardaci, u kterych je naruSena feC a objevuje se stereotypni
chovani.

- Nizkofunkénim autismem se oznacuji jedinci s téZkou retardaci
a nerozvinutou fe¢i, navazuji pouze maly kontakt s ostatnimi a pievlada stereotypni

chovani.

10



Atypicky autismus (F84.1)

MKN-10 (2023) popisuje atypicky autismus jako: ,,7yp pervazivni vyvojové
poruchy, ktera se odlisuje od détského autismu bud' vekem ndstupu, nebo tim, Ze
nesplnuje vSechny tri skupiny pozadavki pro diagnosticka kritéria. Tato podpolozka by
méla byt pouzita tam, kde je abnormalni a poruseny vyvoj az po trretim roku veku a kde
neni dostatecné prikazna abnormalita vjedné nebo ve dvou ze ti oblasti
psychopatologie pozadované pro diagnozu autismu (porucha reciprocni socialni
interakce, porucha komunikace a opakujici se omezené stereotypni chovaini) i pres
pritomnost charakteristickych abnormalit v jinych oblastech. Atypicky autismus vznikd
casto uvyrazné retardovanych jedincii a jedincu s tézkou vyvojovou receptivni

3

poruchou reci.

Rettiiv syndrom (F84.2)

MKN-10 (2023) popisuje Rettlv syndrom takto: ,,Stav aZ dosud zjistény pouze
u divek s obvyklym ndstupem ve veku 7-24 mésicii. Po obdobi casného vyvoje,
probihajiciho normalne, se objevuje castecna nebo pozvolna ztrata veci a porucha
obratnosti pri chiizi a uZivani rukou, soucasné se zastavou ristu hlavy. Ztrata ucelnych
pohybii rukou, stereotypni kroutivé pohyby rukou a spontanni hyperventilace jsou
charakteristické. Je zastaven vyvoj hrani a vyvoj socidalni, ale socialni zajmy maji
tendenci se udrzovat. Ataxie trupu a apraxie se zacind vyvijet od ctyr let a casto

nasleduji choreoatetoidni pohyby. Témer vzdy je vysledkem tézka mentdlni retardace. *

Kromé mentalni retardace se miiZe vyskytovat ipostizeni télesné. U Rettova
syndromu je zvySena pravdépodobnost brzkého umrti (Hrdlicka, Komarek, 2014, s.52,
53).

Jina détska dezintegracni porucha (F84.3)

Diive nazyvand také jako Hellertiv syndrom, dezintegracni psychéza ¢i infantilni
demence. MKN-10 (2023) ji definuje takto: ,, Typ pervazivni vyvojové poruchy, ktera
Jje charakterizovana tim, Ze po obdobi zcela normalniho vyvoje nasleduje trvala ztrata

drive ziskanych dovednosti v riiznych oblastech vyvoje priibéhem nékolika mésici.
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Dypicky je to doprovazeno ztrdatou zajmu o okoli, stereotypnim motorickym
manyrovanim a poruSenou socialni interakci a komunikaci, podobné jako u autismu.
V nékterych pripadech muze byt porucha v urcitém spojeni s encefalopatii, ale
diagnoza by méla byt zalozena na projevech chovani. *

Porucha za¢ina obvykle kolem tfetiho az ctvrtého roku Zivota, tedy podstatné pozdéji
nez u détského autismu. Pied zacatkem dezintegracni poruchy je normalni vyvoj, ale

regrese je mnohem vyrazngj$i, nez u autismu (Hrdlicka, Komarek, 2014, s.53-54).

Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
(F84.4)

MKN-10 (2023) ji popisuje takto: ,,Tato porucha je Spatné definovatelna s nejistou
nozologickou validitou. Polozka oznacuje skupinu deéti s tezkou mentalni retardact (1Q
pod 34), jejichz hlavni problém tkvi v hyperaktivité a v poruchach pozornosti, ale i ve
Stereotypnim chovani. Po stimulanciich se nezlepsuje (na rozdil od déti s normalni
inteligenci) a muze dochdzet k tezkym dysforickym reakcim (nékdy doprovazenym
psychomotorickou retardaci) po podani psychostimulancii a v dospivani jevi
hyperaktivita sklon knahrazeni sniZenou aktivitou (coz u hyperkinetickych deti
s normalni inteligenci nebyva). Tento syndrom je casto sdruzen s radou vyvojovych
opozdeni, at jiz specifickych nebo globalnich. Do jaké miry je tento typ priznakii

zpusoben nizkym 1Q nebo organickou chorobou mozku, neni znamo. “

Aspergeriiv syndrom (F84.5)
Popis NKN-10 (2023) zni: ,,Porucha nejisté nozologické validity, charakterizovana

tymz kvalitativnim poruSenim reciprocni socialni interakce, které napodobuje
autismus, soucasné s opakujicim se omezenym, Stereotypnim repertodarem zdjmil
a aktivit. Lisi se od autismu hlavné tim, Ze neni opozdéni ve vyvoji reci a kognitivnich
schopnostech. Tato porucha je casto spojena se znacnou nemotornosti. Abnormality
mayji velkou tendenci pretrvavat do dospivani a dospélosti. V casné dospélosti se obcas
vyskytuji psychotické epizody. *

Jaroslav Hoftejsi a Iveta Radkovova (2018, s.10) uvadéji vetsi pomér chlapct
s Aspergerovym syndromem, piesné 5:1 na deset tisic. Osoby s Aspergerovym

syndromem ovladaji mluvenou fe¢ bez obtizi, aviak je t¢Zké s nimi vést rozhovor. Maji
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tendence mluvit pouze o vlastnim, dobfe zndmém tématu, mluvi bez souvislosti a asto
preskakuji od jedné véci ke druhé. VEtsim problémem je vSak neverbalni komunikace.
Zaostavaji v porozuméni riznych socialnich situaci, to znamen4, ze nedokézou rozlustit
riizné signély v feci ¢i mimice. Casto pak diky tomu ve spoleénosti reaguji neadekvatng,
spolecensky nevhodné (Hotej$i a Radkovova, 2018, s.11, 12).

Thorova (2012, s.194) uvadi dalsi rozdéleni Aspergerova syndromu:

- Osoby s nizkofunkénim AS doprovazi problémové chovani, které
vyzaduje pravidelnost. Casto navazuji ¢i si vynucuji kontakt s druhymi, byvaji
agresivni a maji neustdlou potfebu zkouSet hranice druhych osob, jsou emocné
chladni amaji nizké az podprimérmé intelektové schopnosti. Mohou byt
hyperaktivni s poruchou pozornosti.

- Osoby s vysokofunkénim AS nemivaji problémové chovani, je s nimi
mozna spoluprace. Jsou primérné nékdy az nadprimérné inteligentni. Jsou schopni
prerusit svou aktivitu a vénovat se 1 vice riiznorodym cinnostem. Nejsou emoc¢né

chladni, maji pouze mirn¢ odlisnou emo¢ni reaktivitu.

3. PECE O DITE

Péce o dité je jednou z povinnosti rodice k ditéti. Musi mu poskytnout zadzemi
a zajistit jeho bezpecny vyvoj. Tim se mysli uspokojeni vSech Zivotnich potieb, jak
materidlnich, tak i duSevnich a kulturnich. Rodi¢e maji povinnost o dit¢ pecovat do
jeho dovrSeni zletilosti. Podle obcanského zdkoniku, plati vSak ipovinnost ditéte
k rodictm, a to je uznavat jejich autoritu, ctit a poslouchat je. V pozdéjsim véku maji
déti 1 materidlni povinnost k rodic¢tim, tedy zajistit jim vyzivu. Pro spravny vyvoj ditéte
je potieba, aby rodina pefovala v pozitivné naladéném prostiedi, a aby dité¢ bylo

v citové harmonii a citilo se tak v bezpec¢i (Novotny a spol., 2014, s.236-245)

3.1. PECE O DITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Po diagnostikovani PAS u ditéte zacind rodiné GipIn€ nova zivotni etapa, se kterou se
musi vyrovnat. Péce o dité s PAS je zpravidla o néco komplikovanéjsi nez o dité zdravé
a zdaleka nekon¢i dovrSenim plnoletosti. PéCi provazi mnoho uskali. Rodiny maji
problém dité¢ zaradit do b&zné skolky, nebo Skoly, a to mlze zapficinit problémy se

zaméstnanim, a tak omezit finan¢ni pfijem rodiny. DalSi ndro€nosti miize byt cestovani
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hromadnou dopravou, feseni problému pti kazdodennich Cinnostech, jako je Cisténi
zubll nebo obouvani bot. MiZzeme tedy fict, ze déti s PAS potiebuji specialni ptistup,
a to mtize vést k vyCerpani rodinnych ptislusnikt (Pata, 2007, s.49, 73). Problematika
se mize tykat inemoZznosti vyuzit pomoc od S$ir$i rodiny, kvili jejich obavam
z diagnozy ditéte. Mohou mit strach, Ze neporozumi jeho projeviim a potfebam. Strach
se muze tykat 1 samotnych rodica ditéte, protoze si mohou myslet, Ze jejich pribuzni si
nebudou veédét s ditétem rady a neposkytnou mu tak kvalitni péci, jakou poskytuji oni
samotni. Duvodem vycerpanosti rodin mutze byt iSpatnd informovanost jak
o diagnostice, tak i o sluzbach, které nabizeji pomoc témto rodindm. Mohou se citit
samy, ztraceni a bezradni, coz na psychickém stavu urcité¢ neptida. Dalsi nelehkou
piekazkou, kterd me napada je narocnost komunikace s ditétem. Déti s PAS, jak uz bylo
pséno, vyuzivaji odliSnou formu komunikace, tudiz se rodina musi naucit ditéti
porozumét, a hlavné dité naucit, jak vyjadrit jeho potteby (Pata, 2007, s.23).

Celkové péce o dit¢ s PAS potfebuje mnoho trpélivosti a energie, proto potiebuji
rodice pomoc dalSich osob, organizaci i statu, ktefi jim poskytnou potifebnou podporu,
informace a odkazou na sluzby a popftipadé¢ dalsi odborniky — zpravidla to jsou: pediatr,
specialni pedagog, psycholog, pedopsychiatr, neurolog, foniatr a logoped. Komplexni
péce o dité s PAS spociva ve specifickém vychovném a psychoterapeutickém pfistupu.
Nejcastéji se k uceni a ovlivnéni nezadoucich projevii chovani vyuziva aplikovana
behavioralni terapie. Dalsi casto vyuzivany program TEACCH, se vyuziva k tomu, aby
dité Iépe pochopilo socidlni situace a lépe se tak adaptovalo. Nekterym détem jsou

predepisovany i psychofarmaka (Capova a Neumann, 2001).

3.1.1. Treatment and Education Autistic and related Communication
handicapped Children (TEACCH)

Tato metoda pfistupuje ke kazdému ditéti individualné s tim, ze nic jako “normalni*
chovani neexistuje. Nebere je jako podfadnou skupinu spolecnosti, i kdyZz maji n¢které
spole¢né charakteristické rysy. Tento druh vyuky u déti s PAS rozviji jeho silné stranky
a z4jmy (Richman, 2006, s.14, 15). Vyuziva vizualni podporu (barevné kédy, denni
rezimy), fyzickou strukturu (strukturované organizace pracovniho prostoru), zajist'uje
predvidatelnost (schémata denniho rezimu), pracuje s motivaci (pozitivni motivace ve

form¢ materialnich odmén napt. sladkosti) (Thorova, 2012, 403, 404).
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3.1.2. Aplikovana behavioralni analyza (ABA)

Dalsi pomérné znamou a vyuzivanou teorii je ABA. Richman (2006, s.15) ve své
knize uvadi, ,,Ze aplikovand behavioralni analyza (ABA) vychazi z teorie, Ze autismus
Jje neurologicky podminény syndrom, ktery se projevi v chovani postizeného”. ABA
pracuje s jedinci individualné a pfeucuje nezadouci chovani na Zadouci. ABA klade
diraz na pozorovani. Miizeme tak zjistit co pfedchazelo danému chovani a pochopit,
pro¢ tak dité zareagovalo a pak je mozné této reakci predejit. Tato metoda se uci
v malych a pfesné definovanych krocich. Teorii lze vyuzit dvéma zpisoby. Prvnim
zpusobem je uceni postupnymi kroky — dit¢ pomalu vedeme tak, aby zareagovalo
spravné — odménime ho za to, nebo pobidneme ke spravné reakci. Druhym zptisobem
je prilezitostné uceni. To znamena, ze zamérné upravujeme pristup k uréitym vécem,
aby si o néj dité€ pozadalo. Strategii behavioralniho uceni je mnoho, v kazdém prostiedi
mize byt vyuzita jind (Richman, 2006, s.18).

Podle ¢inské studie, kde se provadél vyzkum na u€innost intervenci ABA. Ukazal se
velky efekt u socializace, komunikace a expresivniho jazyka déti. Zbylé zkoumané jevy
byly bez efektu (obecné symptomy autismu, receptivni jazyk, adaptivni chovani,
dovednosti kazdodenniho zivota, IQ, verbalni 1Q, neverbalni IQ, omezené a opakujici
se chovani, motorika a kognice) (Qian, Enyao, Liguo, Weiyi, 2020). Z tohoto ditvodu
mohou rodiny vyuzivat i dalsi terapie, které se zamétuji na posileni jinych stranek u déti

s PAS, aby byl jejich vyvoj co nejlepsi.

4. FORMY POMOCI
Jak uz je zminéno vySe, péce o dit¢ s PAS je naro¢na z mnoha stran, proto rodiny
potiebuji podporu druhych. Nékdy neni moznost vyuzit pomocné ruky od ptibuznych
anebo ji nelze vyuzivat neustale. Proto bych se v této ¢asti chtéla vénovat hlavné tomu,

jakou dal$i pomoc mohou tyto rodiny vyuZzit.

4.1. FINANCNI PODPORA
S péci o dité s PAS souvisi kromé ¢asové a psychické naro¢nosti také vétsi finanéni

naroc¢nost. Nékteti rodi€e nemaji Sanci najit vhodnou praci, kvili ¢asové naro¢né péci
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o dité, ato se pak odrdzi na vydélku. DalSim nakladem je stravovani. Déti s PAS
vétsinou jedi jen stravu, kterou maji ozkousenou, nebo jidla, kterd maji ur¢itou barvu.
To znamena, Ze si berou vlastni jidlo vSude na cesty. V ptipadé motivaci odménami se
kupuji sladkosti anebo také hracky, které nejsou nejlevnéjsi. Dale se vyuziva lékarska
péce, ktera neni lehce dostupnd, proto spoustu rodin musi dojizdét do vetSich mést.
N¢kdy to zabere cely den, a proto si museji vzit dovolenou a ptijdou tak o dalsi finan¢ni
prostfedky. Nejedna se pouze o lékarskou péci, ale io dalsi terapeutické aktivity.
Dalsim uskalim je, ze ne kazdy mé ptibuzné, kteti by pomohli s hlidanim ditéte. Tudiz
kdyZ je to opravdu nutné, i to se musi zaplatit (Dvorackova, 2021).

Proto bych tuto ¢ast rada vénovala systému socidlniho zabezpeceni, kde tyto rodiny
mohou najit finanéni podporu. V CR ho délime na 3 zakladni oblasti neboli pilife
socialni zabezpeceni. Do prvniho pilife spadd nemocenské a dichodové pojisténi.
Druhy pilif je vénovan statni socialni podpote, spada sem napft. rodicovsky piispévek
a pohiebné. Ttfetim a poslednim pilifem je socialni pomoc — tento pilit je pro rodiny
s PAS hlavni. Do tfetiho pilife spadaji konkrétné davky hmotné nouze a davky socialni
péce, které jsem pienesla do grafické podoby schématu pro lepsi orientaci (Arnoldova,
2012, s.14-23). Rodiny maji ddle moznost zazadat o priikaz TP (télesn¢ postizeny), ZTP
(zvlast telesné postizeny) nebo ZTP/P (zvlast télesné postizeny s privodem), diky
kterému maji narok na nekteré ulevy a vyhody napt. v dopravé, na kulturnich akcich
nebo na danich (Zitkova, 2023). Dalsi prikaz, o ktery si rodiny mohou zazadat je
prikkaz osoby s PAS. Tento prikaz nepfina$i zadné finan¢ni ulevy, slouzi pouze pro

informovanost okoli o 0sobé& s PAS (St'astna, 2023).
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Schéma 3. pilire:

Zdroj: Vlastni zpracovani podle Centrum pro pecujici Tiebon (2021, s.2)

4.1.1. Prispévek na péci

Rodiny s ditétem s PAS mohou vyuzit finan¢ni podporu od statu, ato ve formé
piispévku na péci. Jak uz jsem zminila vyse, pée miZe byt i finan¢né naro¢na, a proto
je pro rodiny s détmi s PAS piispévek na péci dulezity. Miize ho pobirat osoba starsi
jednoho roku, ktera se kviili dlouhodobému neptiznivému zdravotnimu stavu o sebe
neni schopna postarat a potfebuje pomoc dalsi fyzické osoby. Tato fyzicka osoba ji
pomaha pii zvladani zékladnich Zivotnich potteb. Tento ptispévek nalezi osobé, ktera
poskytuje pomoc. Vyplaci se mési¢ne, po roce jeho platnost zanika a musi se o néj zadat
znovu (Zékon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach).

O piispévku rozhoduje krajska pobocka Utadu prace a rozlisuje stupné zavislosti od
lehké zavislosti po uplnou zavislost. Pfi posuzovani stupné zavislosti u osob do 18 let
se hodnoti potfeby, intenzita a ndroCnost péce, ktera je vénovana dotycné osobé
s postizenim, s péci, ktera je vénovana zdravé osobé stejného véku. Pti posuzovani
stupné zavislosti osoby od 18 let se hodnoti, jak doty¢ny zvlada tyto zakladni potieby:
mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvéani, télesna hygiena,
vykon fyziologickych potieb, péce o zdravi, osobni aktivity, pé€e o domacnost (Zakon
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach).
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Rizeni o ptispévku na péci za¢in podanim pisemné zadosti na Utad prace. Poté se
provadi socidlni Setfeni. Na zakladé toho, Ufad prace zasle piisluiné okresni spravé
socialniho zabezpeceni zadost o posouzeni stupné zavislosti. Ta vychazi z Iékaiskych
vysledkt, z vysledkil socidlniho Setfeni a ze zjiSténi potieb osoby. Na zakladné toho
vyda Utad prace rozhodnuti ¢i zamitnuti, na které se da odvolat (Zakon &. 108/2006

Sb., o socialnich sluzbach).

Tabulka pro piehlednost stupné zavislosti, podle kterého se pak urCuje vySe

prispévku na péci:

Slovni Pocet uikonu, které zavisla Mésicni ¢astka prispévku
ovni
. . . osoba nezvlada sama na péci
Stupen oznaceni
zavislosti stupné — — — —
Osoba starsi | Osoba mladSi | Osoba starSi | Osoba mladsi
zavislosti
18 let 18 let 18 let 18 let
Lehka
) 3-4 tkony 3 tkony 880 K¢ 3300 K¢
Stupeii 1 zavislost
Stredné tézka
) 5-6 tkont 4-5 tkoni 4400 K¢ 6 600 K¢
Stupen 2 zavislost
Tézka
] 7-8 tkont 6-7 tikont 12 800 K¢ 13 900 K¢
Stupen 3 zavislost
Uplna
i 9-10 ukont 8-9 tkont 19 200 K¢ 19 200 K¢
Stupen 4 zavislost

Zdroj: Kaczor (2022, s.137)

18




Od cervna 2024 bude piispévek na péci zvySen anoveé se piida novy stupen

zavislosti a to 4+, ktery bude nalezet pro osoby mimo pobytové sluzby (MPSV, 2024):

Stupen zavislosti Mésicni ¢astka prispévku
Osoba starsi 18 let Osoba mladsi 18 let
Stupei 1 880 K¢ 3300 K¢
Stupen 2 4900 K¢ 7400 K¢
Stupeii 3 14 800 K¢ 16 100 K¢
Stupen 4 23 000 K¢ 23 000 K¢
Stupen 4+ 27 000 K¢ 27 000 K¢

Zdroj: Vlastni zpracovani podle MPSV (2024).

4.2. SOCIALNI SLUZBY PRO RODINY S DETMI S PAS

Jak uz jsme se dozvedéli vyse v kapitole, rodiny s ditétem s PAS mohou celit velké
zatézi, a proto existuji socidlni sluzby, aby rodindm pomohly a ulehéily, v rdmci
moznosti, péci o dité. Pro ptehlednost a orientaci nize vymezim formy a typy sluzeb,
které mohou rodiny s PAS vyuZivat.

Pomoc poskytuji ziskové a neziskové organizace. Nekteré organizace poskytuji
sluzby zdarma a nékteré za poplatek — zpoplatnéné sluzby jsou feSené statni davkou
konkrétné ptispévkem na péci, kterd je uvedena vyse (Kaczor, 2022, s.212).

Organizace dale mohou nabizet doplitkové aktivity pro traveni volného Casu ditéte.
Tyto aktivity se vétSinou zaméiuji na rozvijeni rtiznych dovednosti, jako je jemna
a hruba motorika, celkova fyzicka kondice a obratnost ditéte. Dale se mize rozvijet
jejich predstavivost a umélecky duch pomoci vytvarné ¢i hudebni vychovy, diky které
se mohou vyjadfit. Déti s PAS tedy nejsou nijak omezeny ve volnocasovych aktivitach
oproti ostatnim détem. Potiebuji pouze jiny pfistup s vEtsi trpélivosti. Organizace také

mohou nabizet rizné ptiméstske, tydenni nebo vikendové tdbory (NAUTIS, 2023).
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Zakon o socialnich sluzbach (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéch)
rozd€luje druhy socidlnich sluzeb, ato konkrétn¢ sluzby socialniho poradenstvi,
socialni péce a socialni prevence. Dale zdkon o socidlnich sluzbach rozdéluje formy
sluzeb na pobytové, ambulantni a terénni. Krom tohoto rozdéleni méme urcité typy
sluzeb, které bych rada v nésledujici ¢asti popsala. Vybrala jsem sluzby, které by mohly

vyuzit rodiny s détmi s PAS.

Rana péce

Podporuje rodinu avyvoj ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. Je
poskytovana rodinam s détmi s postizenim do 7 let. Je poskytovand terénné, to
znamena, ze socidlni pracovnice dojizdi za rodinami do jejich domovi. Nekdy muiize
byt tato sluzba poskytnuta i ambulantné. Tato sluzba je poskytovana zdarma a mtize ji
vyuZivat irodina, kterd prozatim nema stanovenou diagnézu. Socidlni pracovnice
poskytuji socialni poradenstvi a zprosttedkovavaji kontakt se spolecenskym
prostiedim. Pracuji jak s ditétem, tak is jejich rodi¢i, kde poskytuji terapeutickeé,
aktivizacni a vzdélavaci ¢innosti. Pro vétSinu rodicii, byva tato sluzba jedna z prvnich,
kdy je pro rodiny velkou podporou v novém nejistém svéte s diagnézou ¢i pouze

podezienim, ze je vyvoj ditéte jiny, nez by mél byt (MPSV, 2020).

Denni stacionare

Tato sluzba funguje ambulantné, tedy Ze, rodiny osobu s PAS dovezou do daného
stacionaie a zde ho ponechaji po dobu, kterou potfebuji, maximalné je to 8 hodin.
Pokud tedy rodi¢ potiebuje do zaméstnani, mize zde dit¢ nechat. Komplikaci je ovSem
to, ze samotna pracovni doba rodict by méla byt 8 hodin a to znamena, Ze zde neni ¢as
na dovezeni a ptivezeni ditéte ze staciondie. Je zde zajiSténd komplexni péce o dite.
Socialni pracovnice s klienty vykonavaji vzdélavaci, socialn¢ aktiviza¢ni a terapeutické
¢innosti. Mohou také zprostiedkovavat kontakt se spoleCenskym okolim a poméhat pfi

uplatiiovani prav. Sluzba je poskytovana za uhradu (MPSV, 2020).
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Centra dennich sluzeb

Sluzba je poskytovana ambulantné za uhradu. Vede klienty k samostatnosti
a poskytuje jim pomoc pii osobni hygiené astravé po dobu strdvenou v centru.
Zajistuje vzdélavaci, terapeutické, vychovné a aktivizacni Cinnosti. Sluzba nabizi
volnoCasové azajmové aktivity, diky kterym zprosttedkovavaji kontakt se
spoleCenskym prostfedim. LiSi se od denniho staciondie pouze dochazkou, ktera
nemusi byt nijak pravidelna (MPSV, 2020).

Odlehéovaci sluzby

Umozni pecujici osobé¢ ¢as na odpocinek, tim, Ze mohou na do¢asnou dobu umistit
osobu, o kterou pecuji, do téchto sluzeb. Doba, po kterou zde miize byt osoba umisténa,
se lisi podle pravidel dané organizace a podle formy poskytovani sluzby — ta miize byt
terénni, ambulantni nebo pobytova. Klientovi se pomaha pti zvladani béznych ¢innosti,
s poskytovanim stravy as hygienou. Socialni pracovnik nebo pracovnice dale
poskytuje socialné terapeutické a vychovné vzdélavaci ¢innosti. Mize také pomahat
s uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti. Sluzba
se poskytuje za poplatek (MPSV, 2020).

Novym typem odlehéovaci sluzby je tzv. homesharing, ktery jest u nas v CR neni
tolik rozsifeny. Spociva v tom, Ze organizace zaskoli hostitelskou rodinu, kterd pak
bude pomahat rodinam s détmi s PAS. Piedejde se tak socidlnimu vylouceni téchto
rodin (Cernd, 2020).

Centra socialné rehabilitacnich sluzeb

Posiluji sobéstacnost klienta pomoci raznych ¢innosti, které rozviji jejich specifické
schopnosti a dovednosti. Tato sluzba se poskytuje ambulantné, pobytové nebo terénné
za poplatek. S klientem se nacvicuji ¢innosti pro bézny, samostatny zivot. Konkrétné
zvladani péce o vlastni osobu, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostredim
astim spojend orientace v prostoru. Upeviiuji ziskané schopnosti a pomahaji pfi
uplatilovani prav a pfi obstaravani osobnich zalezitosti. V ptipadé pobytové sluzby je

zajisténa strava a ubytovani (MPSV, 2012).
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Osobni asistence

Sluzba je poskytovana terénné, tedy v ptirozeném prostiedi klienta na dobu pfedem
stanovenou. Poskytuje pomoc pfi zvladani béznych ¢innosti, jako je strava a hygiena.
Pracovnik ¢i pracovnice miize zajiStovat také vzdélavaci, terapeutické ¢i vychovné

¢innosti. Tato sluzba se hradi (MPSV, 2020).

Tydenni stacionar

Funguje na bazi pobytové sluzby, kdy je osoba s PAS pies tyden ve stacionafi
a o vikendech travi ¢as u své rodiny. Funguje na stejném principu jako denni stacionaft
s tim rozdilem, ze zde dit¢ pfespava od pondéli do patku. Pres tyden je klientovi
zajiSténa Skolni dochazka, strava a dalSi vzdélavaci a terapeutické cinnosti, které
klienta rozviji a napliiuji jeho volny ¢as. OvSem pro klienty s PAS tato sluzba mtze byt
ze zacatku té€zka, a to kvili zménam. I kdyZ maji jasn¢ dany program, je to pfeci jen
nove prostredi, na které nejsou zvykli, a ne kazdy jedinec to mize dobfe snaset. Sluzba

je finan¢né zpoplatnéna (MPSV, 2020).

Chranéné bydleni

Jednda se opobytovou formu mimo ustavni zafizeni. Podporuje klienta
v samostatnosti, kde pracovnici klientovi napoméhaji podle jeho potieby. Mohou
klientovi poméhat se zajiSténim stravovani, s domacimi pracemi ataké mohou
zprostiedkovavat kontakt se spolecenskym prostiedim. U tohoto typu sluzby vSak
klient, musi byt do jisté miry samostatny, to znamena, Ze pro vétSinu klientl s PAS tato
sluzba neni vhodna, pfesto ji zde uvadim, jako jednu z moznosti pro osoby s PAS, které
se o sebe dokazi ¢asteCné postarat. Sluzba je dostupna od zletilosti a klienti ji museji
hradit (MPSYV, 2020).

Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim

Jedna se o Gstavni pobytové zatizeni, kde je zajiSténa komplexni péce o klienta. Tato
sluzba je poskytovana za uhradu. Problémem vétSiny téchto zafizenich je, Ze jsou
klientim poskytovany minimalni sluzby, ale za to vysoké davky medikaci. Pracovnici

se totiz snazi zvladat velky pocet klientli a nezbyva jim cas se kazdému individualné
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vénovat (Matousek, 2007, s.96). Neni to ovSem pravidlem, jen je velmi obtizné,
vyhledat opravdu kvalitni domov pro osoby se zdravotnim postizenim, kde se klientim
dostane kvalitni péce po vSech smérech. Dalsi komplikaci té€chto sluzeb je to, ze Casto
klienty s PAS odmitaji, pravé kvuli nedostatku personalu, ktery by nebyl schopny
zajistit individualni p¥istup ke klientovi (Cerna, 2020).

Socialné terapeutické dilny

Jsou poskytovany ambulantné, za thradu. Slouzi jedincim, ktefi nejsou schopni
z dlivodu postiZeni byt zaméstnani na otevieném ani na chranéném trhu prace. Vedou
klienty k ziskani pracovnich dovednosti, k samostatnosti a socidlnimu zaclenovani
pomoci pracovni terapie. Na zdklad€ toho, néktefi ziskaji dovednosti pro vstup na
chranény nebo 1 otevieny trh prace. Ti, ktefi nemohou zlepsit své schopnosti a postoupit
o stupeni vys, zde maji prostor pro seberealizaci. Tuto sluzbu mohou vyuzit osoby s PAS
od jejich zletilosti (MPSV, 2012).

5. PRAKTICKA CAST

V této Casti prace se zabyvam samotnym vyzkumem a interpretaci vysledkd.
V kapitolach ptiblizuji, co je cilem mého vyzkumu, jak jsem ziskdvala respondenty,
data a jak jsem tato data nasledné analyzovala. Nasledné zde pfedstavuji a komentu;ji

vysledky z mého vyzkumu.

5.1. CIL VYZKUMU

Cilem mé bakalatské prace je specifikovat, jakou pomoc ¢i podporu rodiny s ditétem
s PAS vyuZivaji a jak jsou naplilovany potieby jejich déti v béZném Zivoté. Zajima mé,
jak rodiny zvladaji narocnou péci o dité a zda vyuzivaji pravé podporu od rodiny, statu
ve smyslu finan¢niho pfispévku a sluzeb, a zda déti vyuzivaji n¢jaké volnocasové
aktivity Ci terapie, diky, kterym si rodice mohou odpocinout a déti rozvijet.

Hlavni vyzkumnou otdzkou je tedy: Jak probiha zajiStovani péce o dité s PAS?

V teoretické ¢asti jsem uvedla, jak mize byt péce o dit€¢ s PAS naroc¢na, a proto je
potieba témto rodindm poskytnout pomocnou ruku v mnoha oblastech. Uvedla jsem

také jakou formu pomoci rodiny mohou vyuzit v podobé finanéniho piispévku

23



a socialnich sluzeb. V této praktické casti se budu vénovat tomu, jakd je skutecnost
vyuziti pomoci a jak jsou napliiovany potieby ditéte. Slovem potieby mam na mysli
potfeby pro kvalitni zivot ditéte — strava, zajmy, bézné Cinnosti, coz je spojeno

s komunikaci, jak si o své potfeby dokéze fict.

5.2. METODA SBERU DAT

Zvolila jsem si kvalitativni formu vyzkumu, ato konkrétné pomoci
polostrukturovanych rozhovort. Polostrukturovany rozhovor spociva v tom, ze ma
danou osnovu piedpfipravenych otazek, tzv. interview guide, ktery jsem si vytvofila.
Mit pfedem pfipravené otazky je pro meé vyhodou, protoze madm oporu a vim, ¢eho se
drzet. Zaroven vim, ze je mozné podle situace poradi otazek meénit anebo pokladat
nepfipravené otazky, abych se dozvédéla co nejvice informaci k danému tématu.
Podstatou je tedy konverza¢niho partnera rozpovidat a pfimét ho, aby se oteviel
(Misovi¢, 2019, s.80).

Rozhovory jsem vedla s rodi¢i déti s PAS. Konverza¢ni partnery a partnerky jsem
ziskavala tak, Ze jsem oslovila nékteré organizace v karlovarském kraji, z ¢ehoz jedna
mi umoznila provést nékolik rozhovorti. Dale jsem ziskdvala konverzacni partnery
a partnerky skrze své zndmé, o kterych jsem védéla, ze spliuji podminky pro mdj
vyzkum. Skrze tyto zndme jsem pak metodou sn¢hové koule ziskala néjaké dalsi
kontakty na osoby zjejich okoli, ktefi byli ochotni se mnou rozhovor uskutecnit.
Oslovila jsem i specialni Skolu v Karlovych Varech, kde se mi nepodafilo ziskat
zadného konverzac¢niho partnera. Shanéni konverzacnich partnerti a partnerek bylo
vcelku slozité, protoze nékteii rodice z organizaci neméli zajem se rozhovoru zacastnit.
Je to naprosto pochopitelné, protoze se jedna o choulostivé téma, které navic zabere
dost casu arodiCe ztoho nic nemaji. TudiZz z pfedpokladanych minimalné deseti
rozhovort, jsem dokazala uskutecnit pouze sedm. Myslim si, Ze to na vyzkum nebude
mit zasadni dopad, protoZe se témata rozhovori hodné opakovala ak saturaci dat
pirevazné doSlo. Pouze téma sluzeb, které rodindm chybi, bych rozsitila o dalsi
vypoveédi konverzacnich partnerti a partnerek, ale néjakd data k interpretaci jsem
ziskala. Rozhovory byly vedeny v karlovarském kraji osobné na misté, které si
konverzacni partnerky a partnefi vybrali, vétSinou unich doma, nebo v kavarné.
Casové rozmezi rozhovori bylo riizné, pii¢emz nejkratsi rozhovor trval &tyFicet minut

a nejdelsi hodinu a deset minut.
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5.3. ANALYZA A KODOVANI

Rozhovory jsem se souhlasem konverzacnich partnerti a partnerek nahravala na
diktafon do svého telefonu a nasledné prepisovala do pocitace. Poté jsem si rozhovory
prochdzela, cetla, zvyraziiovala dilezité informace a hledala podobnosti nebo naopak
odliSnosti vypovédi. Pomoci otevieného kodovani jsem si vytvaiela kody. Nasledné
jsem vytvofené kody seskupovala do témat. V jednotlivych tématech jsem poté

porovnavala, a vyvozovala z nich zavéry, které jsou podrobné popsany v dalsi ¢asti.

5.4. KONVERZACNI PARTNERI A PARTNERKY

Rozhovory jsem vedla vzdy s jednim z rodicu ditéte s PAS. Urc¢ila jsem si vékovou
hranici ditéte od 7 do 26 let. Hranici 7 let jsem zvolila, protoZe rodice jiz budou néjaky
Cas s diagndzou zit, budou védét néjaké informace. Celkové rozmezi jsem zvolila na
zaklad¢ toho, ze se dité vyviji a jeho potieby se méni. Na zaklad¢ toho, rodiny mohou
vyuzivat riizné formy pomoci, od rodiny po terapie. Podminkou k rozhovoru s rodi¢i
bylo pouze to, aby ditéte mélo diagnostikovanou nékterou z poruch autistické¢ho
spektra. To znamend, Ze jsem nerozliSovala dité s atypickym nebo détskym autismem
apod. Dalsi véc, kterou jsem nezohlednovala bylo to, jaké dalsi postizeni je k autismu
pfidruzené, to znamena napiiklad poruchy chovani, mentélni postiZzeni apod. Dlivod
nezohlediiovani téchto dvou faktori bylo zjednoho hlediska, kvili shanéni
konverza¢ni partneri a partnerek a z druhého hlediska, protoze ani sluzby toto
nerozliSuji, diky veliké Skale odliSnosti déti. Konverzacni partnery a partnerky jsem

sehnala v karlovarském kraji, ovSem nebylo podminkou byt odtud.

5.5. ETIKA

Na zacatku kazdého rozhovoru jsem konverzaénim partneriim a partnerkam sdélila,
za jakym Ucelem je rozhovor veden. Informovany souhlas jsem ziskavala slovné, po
tom, co jsem konverza¢ni partnery a partnerky seznamila s tim, Ze nahrany rozhovor
bude slouzit pouze k piepisu do mého pocitace a po piepsani bude smazan. Dale byli

informovéni o pravu na preruseni, ukonceni rozhovoru, nebo pteskoceni otdzky
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kdykoliv budou chtit. V pfepisech jsem zaméiovala jména osob pro zachovani

anonymity, ndzvy organizaci jsem zameénila pismenem X a ndzvy meést jsem ponechala.

6. INTERPRETACE VYSLEDKU

V této casti predstavim vysledky rozhovorl s rodici. Ve vétSin€ piipadd jsem
mluvila s matkami, pouze 2 rozhovory jsem vedla s otci. NejmladSimu ditéti bylo 12
let a nejstar§imu 19, z toho byla pouze jedna divka. Vysledky prokladdm citacemi
konverzacnich partnerii a partnerek, jejichZ anonymitu zachovavam ptejmenovanim.
Pti vyuziti citace z rozhovorii uvadim smysSlené jméno a pravy vek ditéte. Vytvotila
jsem nasledujici témata, kterd mi ptipadala podstatnd pro zodpovezeni otazky tykajici

se zajisténi péce o dit¢ s PAS.

6.1. DIAGNOSTIKA A INFORMOVANOST

Zjistovala jsem v kolika letech byla zjisténa diagnoéza a jaké byly komplikace
v procesu diagnostiky. Déle jsem v této Casti zjiStovala, jak ziskavali informace o tom,
co jsou to poruchy autistického spektra a kontakty na sluzby. Jak jsem zmiinovala

v teoretické praci, v€asna diagnoza déti je dilezita jak pro vyvoj ditéte, tak pro jakousi

vvvvvv

Konverzacni partnefi a partnerky sdélovali, Ze diagnoza ditéte byla stanovena ve 3-
4 letech, coz je onéco pozdéji, nez je zmin€no v teoretické ¢asti. Skoro ve vSech
pripadech byla diagnéza zjistovana na popud rodic¢i kvili podezieni na nespravny
¢ekali na pozdéjsi vek ditéte.

Magdaléna, vék ditéte 13:

., ...kdyz mu byl rok a piil a on porad nemluvil, nedélal zviratka, to, co dela dite, kdyz
se prirozené vyviji, tak vilastné na ukor nds, me, tak furt to bylo takovy dejte mu cas, je

to kluk, ma cas do 3 let... ”

Takové zjiSténi miize podporovat skepsi vici autorit¢ 1€kafe. To navic miize byt

podpoieno i dalSim aspektem, Ze se ukéazalo, ze u tii rodici se objevila problematika
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s diagnostikou a to takova, Ze doktofi mé&li nejprve podezieni na hluchotu. Jedno dité
na ni bylo dokonce léceno.

Hana, v¢k ditéte 18:

., ...2€ je toto tézka oboustrannd hluchota, to Sel pod narkozu, a po 7 letech jsem zjistila,

‘

Ze slysi uplne normalné, takze chudak mél naslouchatka uplnée zbytecné...*

Jak se objevovalo v teoretické Casti, tak se v rozhovorech potvrdilo, ze déti maji
k autismu diagnostikovana idal$i postizeni, tudiz je péce o kazdé dit€¢ opravdu
specificka.

Magdaléna, vék ditéte 13:

., ...jo tak syn ma nizkofunkcni autismus, da se rict, Ze ma mutismus, jakoze nemluvi, ma

tezkou hyperaktivitu, ma epilepsii, jinak je takovej normalni kluk zlobivej...

Kdyz jsem se dotazovala rodicli na to, zda védeli néco o poruchéch autistického
spektra pfed diagnozou, pouze jedna konverzacni partnerka odpovédéla, ze zhruba
védela, o co jde. Ostatni konverzacni partnefi a partnerky neméli tuSeni, a tak prvni,
kdo jim sd€loval, o co jde, byli 1ékafi. Ti v§ak moc informaci nedokazali sdélit.

Marie, vék ditéte 19:

,, ...pant doktorka mi rekla, vidéla jste film Rain man? a ja rikam jo vidéla, a ona, no

tak to je ono, a ja aha.., to bylo vSechno co mi rekli...

Na druhou stranu se rodi¢e shodovali v tom, ze 1¢€kaii byli schopni je odkézat na
nekteré sluzby, ale vétSinou jim nevysvétlili, k ¢emu je dobré tyto sluzby vyuzivat,
pouze predali kontakt na tyto sluzby.

Jifina, vék ditéte 19:

,, ...to mi doporucila pani doktorka, Ze tahle sluzba existuje..."

Bozena, vék ditéte 16:
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,, ...kdyz clovek vitbec nevi co se déje, tak navstivte SPC a ranou péci, ale nerekl viibec
proc, co tam muzeme najit, ja jsem vibec nevédéla jestli potiebuju to? nepotrebuju

to?..."

Déle jsem se dotazovala na to, jak sbirali dal$i informace o autismu, z ¢ehoz
odpovédi byly od I€kaiti, znamych, z internetu, Ci ze sluzeb, které jim doporucili 1ékari.
Rodice také casto srovnavali informovanost jak o autismu, tak o sluzbach tehdy a nyni.
Sdélovali, ze ted’ je informovanost o autismu a o sluzbach vétsi nez pred lety, kdy
prochéazeli novym téZkym obdobim.

Daniel, veék ditéte 18:

. ...V 1y dobé moc informaci nebylo, takze ty informace byly kusi, zkuSenosti s tim

nebyly... “.

Je potfeba si uvédomit, Ze stav, ktery nalézam ve vypovédich, tedy urcita
problemati¢nost s diagndézami, Spatnd informovanost 1ékaiti, a tudiz i rodi¢t odrazi stav
nekolik let zpatky, protoze diagnostika téchto déti probéhla pred 9-16 lety. Od té doby
se mohla technologie diagnostikovéani zlepsit a informovanost doktori pozvednout.
Proto tuto cast beru jako nastinéni kontextu, ve kterém se nachdzeli moji konverzacni
partnefi a partnerky, nez ze bych ztoho vyvozovala zivér o dneSnim stavu

diagnostikovani.

6.2. KOMUNIKACE A POROZUMENT

Pravé komunikace byva stézejni pro vyjadieni potieb, které mame. Proto jsem se
rodi¢li dotazovala na to, jestli jejich déti komunikuji verbaln€, nebo komunikuji
n¢jakym jinym zpusobem. Jak funguji, aby détem porozuméli a aby na druhou stranu

déti porozumély jim.

Kdyz rodi¢ na dit¢ mluvi a néco po ném pozaduje, nastdva tam dvoji problém
ohledné porozuméni. Jednim problém je, Ze dité nepochopi, co po ném rodi¢ chce.
Druhym problémem, ktery rodice identifikovali je, Ze dit€ poZzadavku rozumi, ale prosté
déla, zZe neslysi.
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Magdaléna, vek ditcte 13:

., ...ale Fekla bych, Ze on spoustu véci jako by téch ukonii se nam naucil rozumet, ale

‘

kdyz je to delsi prikaz, tak to nepobere... .
Petr, vek ditéte 12:

., ...on rozumi vSemu jako stoprocentné tomu rozumi, ale nebude poslouchat, kdyz se

‘

mu nechce, ale on jako moc dobre vi, co Fikam... .

Podle interpretaci rodicl, dit€¢ vi, co po ném rodi¢ chce. Pak zlstava otazka
porozuméni mezi rodi¢em a ditétem v subjektivni roving, kdy jsou to prave rodice, kteti
vytvareji ptibéh o tom, Ze dité rozumi a jen “d€la”, ze neslysi, a nebo opravdu dochézi

k nepochopenti jejich promluvy.

Cast dotazovanych rodict sdélila, Ze jejich dité verbalné komunikuje. Vétsina z nich
ma dit¢, které verbaln¢ nekomunikuje, aproto rodiny hledaji rGzné strategie
dorozumivani a pochopeni. Jsou velmi riznorodé, protoze se odviji od schopnosti
ditéte. Zaroven dochazi ike kombinaci vice strategii dorozumivani se. Jednou
z takovych forem komunikace se ukdzalo vyuZiti piktograml. Déle rodiny vyuzivaji
sva gesta asymboly. Ve vyjimecnych ptipadech dit¢ umi svlij pozadavek napsat
slovem. V nékterych ptipadech je to velmi problematické, protoze dit¢ nepiijima
zadnou takovou formu komunikace. Rodice tedy nechéavaji potfebné predméty na dosah
ruky, aby si je dit¢ mohlo kdykoliv vzit, tudiz komunikuje skrze to, Ze na véci ukazuje
a podava je.

Petr, vek ditéte 12:
., ...viibec, prave si to nespoji, funguje to, ze si prinese flasku s tim, Ze ma Zizen treba,
nebo prinese kakao, protoze vi, Ze chce kakao, ale jinak ani tu potrebu nevykonava,

prosté jsou tam ty pleny...

Jifina, vék ditéte 19:
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,, ...dokadze si napsat co chce, nenapise to vétou, ale napise bazen.., nemluvi, ale obcas

pouzije i piktogramy, nebo si tu véc prosté vezme... .

Z vyjadteni rodict je patrné, Ze néco tak pfirozen¢ho jako je komunikace, je
naruseno a je potieba se takové situaci pfizptsobit. Porozuméni se projevuje 1 v tom,
jak jsou rodice schopni vyhodnocovat rizné neverbalni projevy. Nékdy dochazi
i k neporozuméni, ato je pak vétSinou doprovazeno tzv. meltdowny a agresivnim
chovanim, bud’ vuci sobé nebo okoli.

Spoustééem meltdownii v§ak nemusi byt vZzdy jen nedorozuméni. Podle vypovédi
rodicii je to u kazdého ditéte rtizné a rodice uz védi, cemu se vyvarovat, a tim tak
meldowntim piedchézet. Nékdy ale nastane pro rodice bez pticiny.

Bozena, vék ditéte 16:

., ...tak mi rekli, Ze je na predmétovy urovni, to znamena, Ze nechdpe obrazky. S téma
piktogramama se to nedari do ted, ale nelze nekomunikovat, i tyhle neverbdlni autisti,
ktery neumi komunikovat, tak komunikujou, komunikujou télem a tim chovanim, to
chovani je komunikace, takze ito agresivni chovani je komunikace, iz téch zvuku

poznam, kdy je spokojenej a kdy nadava, ale to je tim, Ze ho znam, zZe jsem s nim furt... .

Daniel, vek ditéte 18:

., ...kdyz vstupoval do puberty, zacaly ty zachvaty, bez priciny, nebo alespon pro nds

bez priciny...

Muzeme si povSimnout faktu, kde rodi¢e zminuji porozuméni v kontextu casu
straveného s ditétem, resp. ,,jsem s nim furt”, to poukazuje na velkou zatéz rodin
s dité¢tem s PAS. Dale ve vyjadieni rodicl, mizeme vidét, Ze 1 kdyz travi s ditétem tolik

Casu, tak ne vzdy dokazi pochopit jeho jednani, coz zté¢zuje péci o néj.

Nékteti rodice sdélovali, Ze kdyz jejich déti byly mensi, vyuzivali pro né¢ nazorny
harmonogram dne, aby dit¢ védélo, co ho v dany den ¢ekd. Tedy jak je popséano
v teoretické ¢asti program strukturovaného uc¢eni TEACCH. To se vSak pro nckteré

rodi¢e ukézalo jako problematické, protoze nesmélo nic naruSit tento harmonogram
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jinak u ditéte doslo k meltdownu. V teoretické casti také popisuji piistup ABA, ktery
v praxi rodice vyzkouseli. Jak v ni zminuji, miize se vyuzivat i k rozvoji komunikace.

Ukazalo se, Ze se vétSin€ nepodatilo dité rozmluvit ani timto zptisobem.

Z odpovédi respondentii bych shrnula, Ze pro pecujici osobu je snadnéjsi rozumét
komunikaci ditéte nez komukoliv jinému, ale i tak ne vSechno mohou pochopit spravng.
Tim, Ze si dité ne vzdy dokaze fict, co pottebuje, rodice vétsSinou jednaji podle toho, co
oni usoudi, Ze je pro dit¢ vhodné. Otazkou tedy je, zda rodi¢e vyhodnocuji potieby
ditéte spravné, a nebo dochazi z jejich strany k nepochopeni, o kterém netusi. Proto
nektefi rodice mohou tvrdit, Ze dochédzi k meltdownim u ditéte bez pfiiny. Ve
skute¢nosti, tam ale pro dité pfi¢ina byt mtize, ale pro rodiCe je skryta. Ptistup rodict
k uceni jejich déti se opét 1i8i podle subjektivniho posouzeni, a tak nelze s jistotou fict,

ze stejny typ uceni bude vhodny pro vsechny. Jsem si jista, Ze rodi¢e d€laji maximum

vvvvv

6.3. SOCIALNI SLUZBY

Se zajisStovanim péce pomahaji socialni sluzby. Proto dal$i tématem, ktery jsem
s konverza¢nimi partnery a partnerkami fesila bylo vyuzivani socialnich sluzeb.

Konverzacni partneti a partnerky pievazné sdélovali, ze socidlni sluzby vyuZzivaji.
Nejcastéji  vyuzivaji pomoc ambulantnich sluzeb, konkrétn¢ denniho centra.
V nékterych piipadech vyuZzivaji pobytové sluzby, formou tydenniho stacionafe
a domova pro osoby s postizenim. Jako terénni sluzbu rodice v mensim véku ditéte
vyuzivali pouze ranou péci, nyni nikdo z rodicu terénni sluzby nevyuziva. Nékteti
rodice nyni zaddné socidlni sluzby nevyuzivaji. Davody, které jsem z vypovédi
identifikovala je jednak dostupnost, tedy to, Ze nechtéji dojizdét do jiného mésta.
Socialni sluzby se nachézeji ve vétsin€ ptipadi v okresnich méstech, coz znamena, ze
spoustu rodin musi dojizdét. Druhym diivodem, ktery v rozhovorech zaznél je to, ze
samotné dit€¢ nechce sluZzbu navStévovat. V tomto konkrétnim piipad€ ditcti
nevyhovovalo velké v€kové rozmezi ve skupin€ anésledné¢ odmitalo do sluzby
dochazet. V karlovarském kraji je mozné vyuzit sluzby socialné terapeutickych dilen.
Rodic¢e starSich déti o nich jsou informovani, ale nemaji zajem je vyuzivat. Jsou

presvédcenti, Ze tato sluzba pro jejich déti neni vhodna.
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Hana, v¢k ditéte 18:

., ...n0 vozit ho nékam se mi nechce no... jo jako kdyby to bylo tady, tak klidné i 3x
tydne... "

Marie, vék ditéte 19:

., ...od 18 je doma, protoze jsme jezdili do toho stacionare a tam bylo ze zacatku, zZe
chodili vsichni pospolu, i maly déti i velky a on nemd rad kik, anebo se jako strani tech
malych déti, on to prosté nema rad, nechtél tam jezdit no, vztekal se doma..." [,, ...jako

ja vim, zZe jsou néjaky chranény dilny, ale Martin na to prosté neni, jeho to nebavi... " |

Op¢t je zde klicova role rodice, ktery se rozhodne, jak se k dané situaci postavi a zda
uzna za vhodné vyuziti pomoc socidlni sluzby, a nebo z riznych divodi radéji zvoli
variantu, Ze s ditétem zustane doma.

Rodice se vyjadfovali ik dostupnosti rtiznych typu sluzeb v karlovarském kraji
a zajimav¢ je, ze jejich vyjadieni byla v celku rozdilna. N¢kdo je se sluzbami naprosto
spokojeny a nékdo ma vyhrady k nékterym typlim sluzeb. V jednom piipadé jsem
ziskala i porovnani sluzeb z jiného kraje, ve kterém komunikacni partnerka diive Zzila.
Vyjadfovala se pravé o nabidce sluZzeb v karlovarském kraji, ktery s porovnanim
s nabidkou sluzeb ve zlinském kraji pro ni neni viibec dostacujici.

Magdaléna, vék ditéte 13:

,, ...ten karlovarskej kraj na tom neni tak Spatné v ramci takovejhle sluzeb, zZe si ho

nekam odvedete..., [,,...no ty pobytovy sluzby, aby se tady trochu rozjely... “].

BozZena, vek ditéte 16:

., ... kdyz to srovnam, tak v tom zlinskym kraji opravdu ta podpora je, zZe ty rodice maji
moznost si najit néjakou organizaci, kterd jim pomiize, ale tady v tom karlovarskym

«

kraji nic neni... “.
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Jedna z mych otazek byla zaméfena i na to, zda by si rodi¢e predstavovali néjakou
sluzbu, ktera by jim péci o dité usnadnila. Rodi¢e byli pfevazné spokojeni se sluzbami,
které nyni vyuzivaji. Nékteii sdileli své predstavy a piani, kterd by jim péci o dit€¢ mohla
usnadnit. Pfedstavy souviseji pravé s velkou zavislosti ditéte na rodicich, coz
problematizuje svéfeni ho jiné osobé€. Tato predstava pojednavala o jakémsi asistentovi
v domacnosti, ktery by travil s ditétem cas, a proto by pak bylo mozné dité poslat,
s timto pro n& znamym asistentem, na vikend pry¢, aby si rodiny mohly na chvili
odpocinout a nacerpat energii. Podobnou ptedstavou bylo i to, aby bylo mozné vyuzit
pomoc osoby, kterd by ditéti pfes den naplanovala néjaky program a vzala ho ven,
stravila s nim alesponi 2 hodiny, aby si rodiny mohly vyfidit zaleZitosti co potiebuji,
anebo se prost¢ na chvili mohly vénovat sami sob&. Takovou pomoc nabizeji
odleh¢ovaci sluzby, kterych je v kraji opravdu mélo. VéEtSinou se zaméiuji na jinou
cilovou skupinu, a nebo na déti do 7 let. Jedna z konverza¢nich partnerek zminila, Ze
by si prala vyuzivat homesharing, ktery, jak jsem popisovala v teoretické Casti, se u nas
teprve rozviji av karlovarském kraji zatim neni vibec dostupny. Zmifiovala jsem
i moznosti dobrovolnickych sluzeb, které funguji na bazi dvouhodinového “hlidani”.
Rodi¢e vsak vici tomu vyjadiovali své obavy. Tykaly se strachu, svétit své ditéte
neprofesionalnimu pracovnikovi, dale pak i strachu z toho, ze by timto dobrovolnikem
m¢éla byt divka ¢i Zena, ktera si s jiz vyvinutym chlapcem neporadi.

Petr, vek ditéte 12:

., ...driv byl jenom denni stacionar, a ten je jenom na 8 hodin denné, takZe to byl
probléem, kdyz jsem potreboval treba ziistat dyl v praci nebo tak prosté to neslo, tedka
ten tydenni staciondr uplné momentadlné spliiuje vsechny moznosti, pozadavky, ktery
bych potreboval... .
Marie, vék ditéte 19:

., ...on je vlastné zavislej na nas, by tady musela byt néjaka asistentka, ktera by s nama
bydlela, nebo nékdo kdo je na néj zvyklej, aby s nim jel tieba na ten vikend a my méli

vikend volnej... “,

Magdaléna, vek ditéte 13:
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. --.jd bych wvitala, aby to byli chlapi, protozZe jo, neumim si prestavit nejakou

¢

drobounkou holcinu, ktera by s nim sla ven... ",

Rekla bych, Ze konverza¢ni partnefi a partnerky byli o sluzbach informovani v celku
dobfe. Je moZné, Ze je to 1nizkou cCetnosti sluZzeb v karlovarském kraji, kterou
konverza¢ni partneti a partnerky zminovali. Sluzby se vétSinou vyskytuji ve vétSich
okresnich méstech, tudiz zalezi, kde konverzacni partnefi a partnerky ziji. Nabidka
sluzeb by se mohla piesunout 1 do ostatnich mést v okresech, aby se nabidka sluzeb
pozvedla atim 1ijejich pfistupnost. S kapacitnim problémem se nesetkal zadny
konverzacni partner/ partnerka. Z vypovédi usuzuji, Ze by se v karlovarském kraji
mohly rozvinout odleh¢ovaci sluzby a pobytové sluzby. Téma o pobytovych sluzbach
je pro rodic¢e choulostivé, protoZe se poji s myslenkou tykajici se budoucnosti, ve které
jiz nebudou schopni se o své dité sami postarat. Otazka toho, co s dité¢tem bude az oni
sami nebudou nebo se o n¢j nebudou moci postarat, pro n¢ zatim neni zodpovézena, ale
bézi jim hlavou. S témi rodic€i, se kterymi jsme se o tomto tématu bavili, tyto sluzby do
budoucna, at’ uz neradi, zvazuji. Proto také sd€lovali jejich ptani, které se tykaly prave

rozsifeni nabidky a zajisténi co nejvétsi kvality pobytovych sluzeb.

6.4. VOLNOCASOVE AKTIVITY A TERAPIE

Dalsi okruh otdzek byl zaméten na volnocCasové aktivity a terapie. Zajimalo mé, zda
konverzacni partneti a partnerky vyuZzivali nebo vyuzivaji, n€které z téchto aktivit. Po
reSersi jsem zjistila, ze v karlovarském kraji je takovychto aktivit opravdu malo.

V oblasti zajml, konverzacni partnefi a partnerky jen vyjimecné v minulosti
s ditétem vyzkouseli krouzek a vikendovy pobyt. Pfevazné ale v minulosti nevyuzivali
a ani nyni nevyuzivaji zadné krouzky a tabory pro déti. Je to z riznych divodi, bud’ je
to z individualnich divodt, naptiklad ditéti nevyhovuje kolektiv vice déti, a nebo
o nich rodice nemaji povédomi. Z rozhovorti vychdzi najevo, Ze ve volnocasovych
aktivitach jsou tedy opét klicovi rodice déti, ktefi se snazi prizptisobit jejich potiebam
a zalibam. Tim, Ze s nim travi nejvice Casu, tak vi, jak by dité chtélo svij volny cas
travit, a tudiz se to snazi zatfizovat. NejCastéjsi aktivitou je pouzivani elektronickych
pomicek, tomu se nevyhnula ani jedna rodina. Dalsi aktivity se pak velice 1i§i podle
povahy ditéte. Nekdo rad chodi do ptirody, jiny zas nerad vychdzi z domova, a tak se

zabavuje skladanim puzzld. Pestrost zalib je opravdu velika.
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Daniel, vék ditéte 18:

., ...no nebylo to mozny,...pro néj i ta skola byla takova otravna, no a protoze jsme
mekky, tak jsme ho do niceho nenutili a snaZili jsme se to kompenzovat my sami, cili ty

I3

volnocasové aktivity jsme prizpisobili jeho potiebam... *

Petr, vek ditéte 12
,, ...vitbec nic se ke mné nedostalo, ani nevim, Ze néco takového funguje, vim, Ze s x byli

na horach...

S terapiemi pro dité je to o néco lepsi nez s volnoCasovymi aktivitami. Rodice, ktefi
vyuzivaji socialni sluzby sdélovali, ze dité vyuziva rizné terapie pravé v ramci téchto
sluzeb. Nekteti si terapie zkusili zajistovat sami. Zde rodi¢e identifikovali problém
spojeny s vyskytem nekterych typi terapii samostatné, a ne v ramcei sluzby. Shodovali
se, ze nic takového, kam by dit€ mohlo dochédzet pouze na terapii jako je arteterapie,
muzikoterapie, nebo na nacviky socidlnich dovednosti neni. Dalsi terapie, které rodice
zminovali byla ergoterapie a svételna terapie, kam uz je mozné dochazet pouze na
stanoveny Cas, kdy terapie probéhne. Zde ale rodie narazeji na problemati¢nost
financovani téchto terapii, protoze ceny nejsou nastaveny, tak aby si je mohl dovolit
kazdy.

Magdaléna, vék ditcte 13:

., ...ale pravé ty muzikoterapie, arterapie ma v tom staciondri, protoze nejblizsi takovy

‘

to je v Plzni, a to kvili tomu se mi tam nechce...*

Bozena, vék ditéte 16:

., ...mistnost snoozeland, nové oteviena s terapeutkou, nevim, kolik to tam presné stalo,
ale docela dost, jestli za tu hodinku da clovek prosté 500,-, tak je to prosté hodné, nebo
v Sokolove udeélali nové ergoterapii, ale to je zase vstupni dotaznik 1500,-, jako kdo si
to miize dovolit, a pak tam dochazet jednou tydné, a to je problém s téma terapiema, Ze

I3

Jje jich madlo a kdyz jsou tak jsou drahy, takze stejné nejsou pro kazdyho...*
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Jak si miizeme povSimnout, utvafet volnocasové aktivity je dalsi napor na rodice.
Nemaji moc moznosti kam své dit¢, alespoit na par hodin v tydnu odlozit. Rodice

identifikovali absenci organizace, ktera by pomahala v rozvijeni dovednosti ditéte.

6.5. RODINA

S novou diagnézou rodina ¢eli mnoha zmé&nam. Proto jsem v tématech tykajicich se
rodiny rozebirala to, jak diagnéza ovlivnila celkovy chod domécnosti, jak vyuzivaji
pomoc ostatnich rodinnych ¢lent a jak mezi sebou sourozenci vychazeji.

Konverza¢ni partnefi a partnerky pocitovali velkou Zivotni zménu v riiznych
oblastech, hlavné¢ tedy v Zivotnim stylu. Nékteré rodiny se naprosto piizplsobily
potiebam ditéte a uzaviely se pfed okolnim svétem. Jiné rodiny po diagnostice
nepocituji velkou zménu a Ziji béZny Zivot, ktery neberou negativné nebo tak, Ze by
byly v nééem kviili pé¢i omezeni. Ve vzacnych ptipadech byla ovlivnéna psychika
rodi¢ii natolik, Ze se jejich vztah rozpadl.

Petr, vek ditéte 12:

., ...to jako nedopadlo dobre uplné, Zena to uplné dobre nedala psychicky, se jako by

zhroutila psychicky da se Fict, takze na to bere prasky ...

Daniel, veék ditéte 18:

«

., ...dd se Fict, Ze chod cely rodiny byl prizpiisoben jemu...

Vztahy mezi sourozenci jsou velice rizné. Jedna z variant, kterd zaznéla je, Ze spolu
bez problému vychazi a maji hezké vztahy. DalSi odpovédi, které zaznivaly byly
takové, ze si sebe navzajem nevSimaji. U nékterych konverzacnich partnerti a partnerek
jsme otevieli téma spojené se sourozenci, které se netykd zajisStovani péce ditéte, ale
myslim si, Ze je zajimavé ho zminit. Tim tématem je, Ze néktefi rodie zamétovali
veskerou pozornost na dit¢ s PAS a ostatni sourozenci §li stranou, nebo byli jinym
zplisobem poznamenani.

Marie, vék ditéte 19:
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., ...holky tim trpéli ve skole, Ze se jim deéti smaly, Ze maji postizenyho brdchu, takze ty
taky viastné trpély, protoze prosté vétsina pozornosti Sla na Martina Ze jo, takze holky

I3

Sly stranou... *

Daniel, vek ditéte 18:

,, ...nejvic se to podepsalo na mladsim synovi, na jeho brachovi, kterej byl svédkem téch
meltdownii, on se snazil zabranit mu, aby se nezranil, ochranit mamu, takZe to se

odrazilo psychicky...

Bylo by dobré, kdyby se pfi péci o dité¢ s PAS nezapominalo na jejich sourozence,
pro které je evidentné situace v rodiné rovnéZz komplikovana. Jak bylo zminéno
v rozhovorech mohou si pfipadat, ze nedostavaji dostatecnou pozornost, zaroven jsou
pritomni u meltdownti a nebo dokonce zaZzivaji posméch ve Skole kvuli sourozenci
s postizenim. V karlovarském kraji jsem nenaSla Zadnou sluzbu, kterd by vénovala
pozornost sourozenctim déti s postizenim, at’ uz by se jednalo o podplirny rozhovor,

nebo cokoliv co by se vénovalo stavu sourozence.

Se zajiStovanim péce Casto pomahaji, nebo alespoin néjakou dobu pomadhali
prarodice anebo sourozenci déti s PAS. Jen ve vzacnych ptipadech se objevilo, ze by
nevyuzivali, Zadnou pomoc rodinnych pfislusnikii. Pokud se tak stalo, bylo to z diivodu
toho, Ze prarodi¢e m¢li vlastni zdravotni problémy, kviili kterym nemohli s péc¢i o dité
pomoc. DalSim divodem bylo to, Ze se prarodice bali diagnozy, neveédéli, co si pocit
aco dit¢ vyzaduje. Rodice tedy obcasné vyuzivaji i pomoc sourozenct ditéte, ale
nechtéji na né prenaset zodpoveédnost do budoucna. V nekterych ptipadech chtéji
pouze, aby o sourozenci méli rozhodovaci pravo, ale péci na nich jednohlasné nechtéji
“hodit”. Naroc¢nost se zajistovanim péce je také rozdilna, podle toho, zda jsou pecujici
dva nebo jen jeden z rodica. V ptipad¢, Ze jsou na péci rodice dva ukazalo se, ze matky
zlstavaji s ditétem doma a manzel Zivi rodinu. Rodi¢e samozivitele museji zastavat roli
pecovatele a roli zivitele rodiny, coz se mnohdy Spatné kloubi dohromady, a poté je
pomoc ostatnich nezbytna.

Magdaléna, vek ditéte 13:
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,, ...bude muset probéhnout soud o opatrovnictvi, aby ho méla dcera, kdyby se nam néco
stalo, aby ona méla to rozhodovaci pravo ohledné jeho, ale to je tak asi jediny, co bych

po ty holce chtéla, ja rozhodné nestojim o to, abych ji ho dala na krk...

Rodiny tedy pfevazné pomoc ostatnich ¢lent vyuzivaji, nejvice prarodict a dalSich
déti. Pomoc ovSem nebyva, tak Casta a pravidelna. OvSem i1 obCasna pomoc je pro né
dillezitd. Konverzacni partnefi a partnerky maji Casto pocit, ze své rodice zatézuji
a nechtéji jim pridélavat starosti a stres, proto pomoc rodinnych ¢lentit vyuzivaji jen

kdyZ je to opravdu nutné.

6.6. FINANCNI PRISPEVKY

Dale mé& zajimala finan¢ni stranka rodin, protoZe ta miZe souviset s vyuzitim dalSich
typlti pomoci.

Rodiny aktivné vyuZzivaji ptispévky na péci. VEtsina z nich méla komplikace pii jeho
vyfizovani, které se nejCastéji tykaly stupné zavislosti. Velmi €asto se objevuje, Ze byl
rodinam uznan neodpovidajici stupenn zavislosti ditéte, na ktery se pak odvolavali.
Vétsinou po jednom odvolani, poptipadé po druhém, ziskali odpovidajici stupen
zavislosti asnim spojeny financ¢ni pfispévek na péci. Vyjimecné se stalo, Ze
s navaznosti na vytizovani ptispévku na péci, se u rodin neobjevila socidlni pracovnice
na Setfeni. Dalsi finan¢ni pomoc, kterou rodiny zminily je, invalidni diichod a ptispévek
na specialni pomucku, konkrétn€ na motorové vozidlo.

Bozena, vék ditéte 16:

,, ...problém je v tom, Ze to nechtéji uznavat, nebo uznavaji o stupen min, Ze to posuzujou
ne uplné spravne, to je jako nejhorsi, kdyz se potom sejdou ty rodice, maji to dité na
stejny urovni ajeden ma 2. stupen a druhej ma 4., takze jak to? Ja myslim, Ze to
posuzovani by se taky mélo zménit, protoze to posuzovani ocividné zadlezi na tom, jakej

tam je clovek... “.

Petr, vék ditéte 12:

., ...jako je strasné Spatné postaveny, jak nekdo miize rozhodovat o nekom, koho v Zivot

nevidel... “,
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Stava se, ze praveé prispévek na péci je jedinym piijmem rodin, coz by spravné
nemélo byt, protoze je uréen jen pro potieby ditéte. Kvili diagndze ditéte a specifické
péci nekteti rodice zminovali problemati¢nost s hledanim vhodné praci, a proto se
stane, Ze rodiCe, respektive rodi¢e samozivitelé jiné pfijmy nemaji. Ve vzacnych
piipadech se stalo, ze prispévek na péci neptisel v obvyklou dobu. To mize byt velka
komplikace pro rodiny, opét obzvlast’ pro rodi¢e samozivitele, ktefi pocitaji s urcitou
finan¢ni ¢astkou, aby zvladli zaplatit veSkeré poplatky.

Magdaléna, vék ditéte 13:

., ...5talo se, Ze ten prispévek neprisel, Zze mate prosté néjaky svoje platby a prispevek
vam porad nejde a vy potiebujete néco zaplatit, a prisel viastné az koncem mésice
tenkrat, tak oni miizou do konce mésice ho poslat, ale tenkrat jsem se zminila, vlastné
jsem se byla ptat na urade, a pani tenkrat urednice na me vyjela, jak si to jako
predstavuju, platit z toho ndajem, Ze to jsou penize pro to dité a ma to na péci a ja si
z toho nemdm co platit najem, opravdu je to v zakoné, Ze to je pro to dité a vy nemate
vyuzivat ty jeho penize... .

Jifina, vék ditéte 19:

., ...a ty penize to bylo strasné madlo, tak ja jsem byla rada, zZe jsem zaplatila najem,
a jako nic moc ty penize, na to, ze ¢lovek musi bejt doma, musi Zivit sebe, a jesté to dite,
to jsme méli jeste (jméno dalsiho ditéte), a kam bych ja jako mohla chodit do prace,

kdyz treba chodil dopoledne, ale kdo jako zaméstnd na 4 hodiny... .

Usoudila bych, Ze finan¢ni zabezpeceni od statu rodicim velmi pomah4, ale jsou zde
i problematické stranky, které¢ jim vyuzivani financ¢nich pfispévkli moc neulehcuji.
Problémy se tykaji uznavani stupné podpory. I kdyz jsou dané tabulky, jak popisuji
v teorii, podle kterych se rozhoduje o stavu ditéte a vysi ptispévku na péci, tak i presto
rodice identifikuji rozdilnost mezi uznanymi stupni zavislosti déti na stejné urovni.
Jedna se tak orozdil v tisicich korunéch, o které rodice ptichazeji, kvili Spatnému
posuzovani. Rodice proto poukazuji na zménu, kterd by ve vyhodnocovani méla byt -
bud’ aby se n¢jak sjednotilo a nebo ohodnocovalo na zakladé seznameni se stavem
ditéte. Narocnost na péci svobodnych rodict je velka. Problemati¢téjsi je to se

zaméstnanosti. Konverzacni partnefi a partnerky ve snatku uvedly, Ze Zivitelem rodiny
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je muZ a zena zlstavd doma, aby zajistila neptetrZitou péci o dité. Zde se o to vice,
vyjevuji genderové rozdily a tradi¢ni rozdé€leni roli muze jako zivitele a Zeny jako
pecovatele. Z rozvedenych konverzacnich partnerti a partnerek pracuji vSichni. Ti
uvedli, Ze je to hlavné diky pomoci sluzeb a vyjimeéné diky pomoci sourozencii ditéte
s PAS. Ne vsichni v§ak maji hlavni pracovni pomér, nékteti pracuji pouze brigadné

prave kvili ¢asu, ktery musi vénovat ditéti a jinou pracovni moznost nemaji.

6.7. ZDRAVOTNICTVI

V rozhovorech se hodné& otevirala témata tykajici se zdravotnictvi. Chtéla bych tedy
zminit tuto problematiku, kterd ovliviluje i samotnou péci o dité. Dotazovala jsem se
ina to, zda konverza¢ni partnefi a partnerky s détmi vyuzivaji pomoc dalSich
odbornik.

Nékteti konverzacni partneti a partnerky diive vyuzivali logopedii, nyni uz nikdo.
Déle nékteti chodili s ditétem k psychologovi, nyni uz jen vyjimecné. Neurologa
vyuzivaji také jen vyjimecné, hlavné kvili ostatnim pfidruzenym diagnézam. Pomoc
psychiatra je pro rodi¢e nezbytna, protoze ditéti predepisuje 1éky. Rodice se svérovali,
ze si neumg;ji predstavit, jak by zvladali stav déti bez I¢kti. V rozhovorech se objevovala
problematika pfi nutnosti operace ditéte, se kterym souvisi 1 pfedoperacni odbér krve
a nasledna narko6za. Rodice sdélovali, ze jejich déti s PAS maji nizky préh bolesti, ktery
injekei.

Magdaléna, vék ditéte 13:

., ...no v tech 5 letech jsme mu nasadili léky, protoZe on nemohl spat, takze jsme nespali
ani my a uz jsme byli vystaveny, a to opravdu pomohlo, i na zklidnény ty rodiny i jeho,
ale jak rikam clovek se tem lékum prosté brani, hleda si jiny cesty, ale ono to prosté

nejde... “.

Jifina, vék ditéte 19:

., ...problém byl, Ze na ni nezabiraly injekce na uspani, dali ji t7i injekce a nic, az ta
ctvrta zabrala, ale méla jsem strach, co to sni udéla, jesté kdyz mi rekli, Ze na dospélyho

chlapa staci jeden a piil injekce a na ni zabrala az ¢tvrta... *
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Marie, vk ditéte 19:

., ...ted’ mél jit na zakrok jako na uspani a vytrhani zubii, vzit mu krev, pét nas drzelo,
a to mél tri neuroli a mél mit 1, drzeli jsme ho v péti a sestra lezela pod nama a brala

mu krev a stejnak jsme ho neudrzeli, pak se vyskubl a krev byla vsude... “.

V nasledujici vypovédi miizeme vidét obavu rodici ztoho, jak s ditétem
vykomunikovat to, co ho boli a najit vhodné 1¢kare, ktefi jsou dost trpélivi na to, aby se
ditéti vénovali a ptisli na pfic¢inu bolesti.

Magdaléna, vék ditéte 13:

., ...problém nastava tehdy, kdyz ho néco boli, a vy nevite co ho boli, jo, jak to s nim
prosté vykomunikovat, prosté co ho boli, k jakymu doktorovi mame jit, protoze ne

vSichni doktori na to maji trpélivost... .

Velky problém, ktery se objevoval skoro uvSech konverza¢nich partnert
a partnerek, byla nedostupnost zubaiské péce v karlovarském kraji. VSichni
komunikacni partnefi a partnerky dojizd¢ji do specializované kliniky do Plzné, protoze
se déti nenechaji oSetfit. Rodi¢e zminovali neochotu zdejSich zubait, oSetiit déti s PAS
a neschopnost poradit jinou zubni ordinaci, kterd by byla schopna dité oSetfit. Rodice
se tedy vétSinou obraceli na organizace, které jim s timto poradily, a nebo si vyhledali
informace sami na internetu nebo pies znamé. Vzacné nékteré rodiny vyuzivaji nacviky
v specializované zubni ordinaci v Plzni. To v karlovarském kraji neni mozné.

BozZena, vk ditéte 16:
,, ...kdyZ Fesime treba zubare, tak ho nikde nechtéj, protoze je autista a reknou, Ze na to
nejsou uzpiisobeny a kdyz se jich zeptam, kam mam teda jit, tak mi reknou, no to ja

nevim, takzZe ani neporadi... “,

Magdaléna, vék ditéte 13:
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., ...tohle tady chybi takova ta ochota, i treba mistnich zubarii, to je schiizka u zubare
na pét minut, ale prosté nikdo neni ochotnej to udélat, a to tady do budoucna chybi,

i kdyby si to mél ¢lovek zaplatit... “.

Zdravotni péce je rozséahlejsi téma, na které se v této praci nezamétuji. Tim, Ze se
toto téma objevovalo ve vSech rozhovorech, bylo pro mé¢ podstatné ho zde zminit
a poukdzat tak na mezery s tim spojené. Je to totiz prostor, na ktery by se mohly zame¢fit
poradenské sluzby pro rodiny déti s PAS, aby rodi¢iim byly schopné rovnou pomoci
v otazkdch zdravotni péce. Z rozhovorl usuzuji, ze pomoc odbornikii vyhledavaji
hlavné v psychiatrické oblasti, kviili predepisovani 1éciv. Nejvétsi absence je zubnich
ordinaci v karlovarském kraji, které by byly ochotné dit¢ sPAS vysSetiit.
Psychologickou pomoc pro sebe nebo pro ostatni déti nikdo nezminil, ale ptimo jsem

se na to nedotazovala.
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ZAVER

Rodice déti s autismem casto Celi zvySenému stresu a tlaku, a proto je dulezité
poskytnout jim dostate¢nou podporu a zdroje, aby mohli efektivnéji zvladat vyzvy
spojené s péCi o své déti. Proto se ma bakalaiskd prace vénovala problematice péce
o dité s poruchou autistického spektra a jejim cilem bylo specifikovat jakou pomoc ¢i
podporu rodiny s ditétem s PAS vyuzivaji a jak jsou napliiovany potieby jejich déti
v bézném Zivote.

V prvni ¢asti prace jsem nejprve sestavila teoreticky zaklad pro mulj vyzkum.
Popisovala jsem, co jsou poruchy autistického spektra ajaké typy existuji, abych
poukazala na pestrost poruch a diky tomu i velkou obtiZ s péci o tyto jedince. Déle jsem
zminovala problematiku péce o dité s PAS. V posledni casti teorie jsem se zabyvala
formami pomoci, které rodiny s détmi s PAS mohou vyuzivat. Ve druhé ¢asti prace jsem
se zabyvala pfedstavenim samotného vyzkumu, ktery byl provadén pomoci
polostrukturovanych rozhovorti s rodi¢i déti s PAS. Nasledné jsem interpretovala
a zhodnocovala data.

Podle zrealizovaného vyzkumu mutzeme fict, ze nejcastéjs$i formou pomoci, kterou
vyuzivaly vSechny rodiny, je finan¢ni podpora od statu konkrétné ve formé prispévku
na péci. I kdyz je to nejCastéji vyuZzivana forma pomoci, tak neni zcela dokonale
zajiSténa. Vyskytuji se zde problémy v posuzovani stavu déti, diky kterému dochazi
k uznavani neodpovidajicimu stupné zavislosti, ¢imz rodiny ptichdzeji o tisice korun.

Déle rodiny vyuzivaji pomoc prarodi¢li a sourozenct déti. Na této pomoci vSak
nejsou zavisli a vyuzivaji ji jen v nejnutngjSich situacich. Zde by se socidlni sluzby
mohly zaméfit také na pomoc sourozenctim déti s PAS, pro které, jak se ukazalo, je
situace také velmi naro¢na, hlavné po psychické strance. V ramci rozhovort byl rodici
zminovan nedostatek Casu a pozornosti vénované sourozenci a nebo iposméch, se
kterym se musi vyrovnavat napt. ze strany spoluzaki. Celkové jsou sluzby rodindm
v péci o dit€ s PAS napomocné, ale jejich nabidka v karlovarskeé kraji je velmi mala, to
znamena, ze si nemaji moznost vybirat. Chtéla bych také upozornit na stav, ktery jsem
nalezla ve vypovédich a to takovy, ze pro nékteré rodiny neni mozné vyuziti socialni
sluzby pravé z diivodu dojizdéni do vedlejsiho mésta a nebo z diivodu slouceni déti
a mladistvych do stejné skupiny. Pro rodiny s ditétem s PAS se ukazuje dojizdéni

obzvlast’ jako problém, protoze hromadna doprava je ne vzdy zcela vhodna i kvili
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obavam z meltdownl ataké se jednd o dalSi finan¢ni ndklady. Spojovani déti
a mladistvych bylo divodem ukonceni vyuzivani sluzby nékterych rodin, protoze
jedincim s PAS vekové rozdily dle interpretaci rodici nevyhovovali, atak je zde
prostor pro zamysleni a realizovani sluzeb pro rozdilné vékové kategorie oddélené.
Rodice dale identifikovali absenci odlehcovacich sluzeb a sdileli sva pfani ohledné
rozvoji Cetnosti a také kvality pobytovych sluzeb v karlovarském kraji.

V ohledu péce o zdravi se objevilo mnoho problémi. Konkrétné v karlovarském
kraji je problém se zubnimi ordinacemi. VSichni konverzacni partnefi a partnerky
oSetfeni déti s PAS, tak iochota zubafii je oSetfit. DalSim uskalim je samotna
nespoluprace déti u Iékare, ktefi pak oSetieni téchto déti odmitaji. Napada mé feSeni,
které by mohlo existovat v rdmci socidlnich sluzeb, jak déti pripravovat na navstévu
u lékate, nebo u zubate, a tak alespoii trochu zjednodusit tento proces. ReSenim by
mohly byt néacviky tykajici se zdravotnické problematiky. Nacviky by se mohly
realizovat bud’ ve stdvajicich sluzbach, nebo nové zrealizovanych, které by se
soustfedily pravé na nacviky socialnich dovednosti ve zdravotnictvi. Tim, ze by déti
Castéji prichazely do kontaktu s 1ékatrskou nebo zubaiskou vybavou, necitily by se pak
v téchto situacich nekomfortné a nemuselo by dochazet k vyraznéj§im problémim pfi
oSetfovani.

Pomoc ve formé volno€asovych aktivit v karlovarském kraji spiSe neni. Tato potiz
je 1s terapiemi, realizovanymi mimo socialni sluzby. Je jich maly vybér, a nebo jsou
pro nékteré rodiny nedostupné z finan¢niho hlediska.

Potieby déti jsou naplinovany na zakladé jejich verbalniho projevu, nebo na zakladé
dedukce rodic¢t z jejich chovani a neverbalnich procest, coz by mohlo byt vedeno jako
samostatny vyzkum. V oblasti mého tématu se mi rozjasiovala velikost této
problematiky a faktorti, na které by se dalo zam¢fit a vést o nich podrobnéjsi vyzkumy.
Zajimavé by také bylo, kdybych porovnala karlovarsky kraj s krajem jinym a mohla tak
posoudit piesné nedostatky, nebo naopak pozitivni stranky.

Péce o dité s PAS je tedy narocna v mnoha oblastech. Tato naro€nost ¢asto ovliviiuje
chod rodiny a samotné jeji Cleny. Je tedy velmi podstatna podpora téchto rodin, se

zvladanim naro¢né zivotni situace.
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RESUME

The bachelor's thesis focused on the care of families with children with autism
spectrum disorder (ASD) with the aim of identifying the support and resources that
these families use and how the needs of their children are met in everyday life.

The theoretical part of the thesis provided an overview of autism spectrum disorders,
the issues surrounding the care of achild with ASD, and the forms of assistance
available to families. In the practical part, semi-structured interviews were conducted
with parents of children with ASD, and the data were subsequently interpreted.

The results of the research indicate that the most commonly used form of assistance
is financial support from the state, specifically in the form of acare allowance.
However, this assistance is not always satisfactory due to issues in assessing the
children's condition, which can lead to an inappropriate recognition of the degree of
dependence.

Families also get help from grandparents and siblings, but they don't rely on them
completely. Social services in the field of caring for a child with ASD are limited and
insufficient, especially in the Karlovy Vary region, which limits families in the selection
and availability of services.

The healthcare of children with ASD encounters several problems, such as
inadequate cooperation of children during medical appointments or a lack of treatment
options in the place of residence. In conclusion, it was found that the care of a child
with ASD is demanding in many areas and requires support and resources for

effectively managing this challenging life situation.
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PRILOHY

Priloha €. 1 — osnova rozhovoru

TEMA OTAZKY
1. Uvod
Predstaveni Pfedstaveni vyzkumnika, vyzkumnika, vyzkumu,

informovany souhlas.

Jako prvni bych Vas chtéla pozadat o informovany
souhlas s provedenim tohoto rozhovoru, ktery
bude zaznamenan na diktafon. Audiozdznam
neposkytnu zadné treti osobé, vyuziju ho pouze
k anonymizovanému prepisu. Anonymizaci mam
na mysli, Ze prepis nebude obsahovat Zadné
Udaje, které by mohly vést kVasi identifikaci.
Pokud budete chtit, mohu Vam prepis poskytnout
k ndhledu avy vném muZete cokoli zménit.
K vyslednému anonymizovanému prepisu budu
mit ptistup jd& a moje vedouci bakalarské prace.
Rozhovor muzete kdykoliv ukoncit, nebo
neodpovidat na otazky, které Vam jsou
neprijemné. Souhlasite?

Mohl/a byste mi kratce fict néco o sobé?

(vék, zaméstnani, co rada nebo nerada délate)

2. Informace o ditéti

Mohl/a byste mi Fict néco o vasem ditéti?
Kluk/holka

Kolik mu/ji je?

Jakou ma diagndzu?

Navstévuje néjaka predskolni/Skolni zafizeni?
Popiste vase dité, jaké je?

Jak vase dité komunikuje?

Jak se chova ve spole€nosti?

Jaké volnocasové aktivity vyuziva? (krouzky,
tabory, druzina..)
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3. Proces zjisténi diagnozy

Kdy jste se o tom dozvédél/a?

Jak jste se o tom dozvédél/a?

Védél/a jste néco o autismu pred tim, neZ jste se
dozvédél/a diagndzu?

Jak jste zjistoval/a informace o diagnéze?

Jak se zménil vas Zivot?

4. Vyuziti pomoci

Socialni sluzby

Jak vas podporuje rodina? Popfipadé pratelé?
VyuZivate podporu od statu? Jakou?
Vyuzivate nékteré socialni sluzby? Jaké? Jak
Casto?

Umite si predstavit néco, néjakou dalsi sluzbu,
ktera by vam mohla uleh¢it péci o dité?

5. Tézkosti spojené s péci

Jaké problémy ohledné péce o dité resite
nejcastéji?

Problémy ve skole/Skolce?

Problémy v chovani?

Problémy s komunikaci?

Jak vychazi se sourozenci?

Mate néjaké financ¢ni problémy, které zasahuji
do potreb vaseho ditéte?

6. ReSeni problémi

Chodite s ditétem na terapie? (muzikoterapie,
nacviky socialnich dovednosti)

Vyuzivate pomoc néjakych odbornik(? Jakych?
Jak reagujete pfi zachvatu? Mate postupy, co na
dité zapUsobi?

Mate ¢as sam/a pro sebe?

7. Zavér

Napada vas néco, co by mohlo zlepsit kvalitu
Zivota vas a vaseho ditéte?

Napadad vas néco, co bychom méli zminit?
Chcete se zeptat na néco vy?

Podékovat a rozloucit se

Ptiloha €. 2 — Klasifikace PAS pole MKN-11

Klasifikace poruch autistického spektra dle MKN-11 (6A02)

Definice dle MKN-11 (2024) je rozséahlejsi, a proto zde uvedu pouze uryvek: ,,Porucha

autistického spektra je charakterizovana pretrvavajicimi deficity ve schopnosti

iniciovat a udrzovat vzdjemnou socidlni interakci a socialni komunikaci a Fadou

omezenych, opakujicich se a nepruznych vzorcii chovani, zajmi nebo cinnosti, které

Jsou zjevné netypické nebo neprimérené pro jednotlivciiv vek a sociokulturni kontext...”




6A02.0. Porucha autistického spektra bez poruchy vyvoje intelektu a s mirnym

nebo Zadnym poskozenim funkéni Feci

Popis dle MKN-11 (2024) zni: ,,Jsou splnény vsechny pozadavky pro definici poruchy
autistického spektra, intelektové funkce a adaptivni chovani jsou minimalné
v prumeérném rozmezi (priblizné vyssi nez 2,3 percentil) a schopnost jedince pouzivat
funkcni jazyk/fec (mluvend nebo psand forma), jako ndstroj pro vyjadieni osobnich

1

potreb a prani, je pouze mirné narusena nebo neni narusena viitbec.’

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

nebo Zadnym postiZzenim funkéni reci

MKN-11 (2024) ji popisuje takto: ,,Jsou splnéna vsechna definicni kritéria jak poruchy
autistického spektra, tak poruchy vyvoje intelektu a existuje pouze mirné nebo Zadné
postizeni schopnosti jednotlivce pouzivat funkcni jazyk/fec (mluvena nebo psand

>

forma) jako nastroj pro vyjadieni osobnich potreb a prani.’

6A02.2 Porucha autistického spektra bez poruchy vyvoje intelektu a se zhorSenou

funkéni recéi

Popis dle MKN-11 (2024) je nasledujici: ,,Jsou splnény vSechny pozadavky pro definici
poruchy autistickeho spektra, intelektové funkce a adaptivni chovani jsou alespon
v priumeérném rozsahu (hodnota percentilu priblizné vyssi nez 2,3) a funkcni rec
(mluvend nebo psana forma) vykazuje vyznamné postizeni s prihlédnutim k véku, kdy
Jjednotlivec neni schopen pouzit vice nez jednotliva slova nebo jednoduché fraze jako

’

nastroj napr. pro vyjadreni osobnich potieb a prani.’

6A02.3 Porucha autistického spektra s poruchou vyvoje intelektu a s narusenim

funkéni reéi

Dle MKN-11 (2024): ,,Jsou splnény vsechny pozadavky pro definici jak poruchy

autistického spektra, tak poruchy vyvoje intelektu a existuje znacné postizeni funkcni
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reci (mluvené nebo znakové formy) s prihlédnutim kvéku jednotlivce, pricemz
Jednotlivec neni schopen pouzit vice nez jednotliva slova nebo jednoduché fraze jako

ndastroj napr. pro vyjadreni osobnich potreb a prani.”

6A02.5 Porucha autistického spektra s poruchou vyvoje intelektu a absenci
funkdni Feci

Popis dle MKN-11 (2024): ,,Jsou splnény vsechny pozadavky jak pro definici poruchy
autistického spektra, tak poruchu vyvoje intelektu a existuje uplna nebo témér uplna
absence schopnosti primérenych k véku jedince pouzivat funkcni re¢ (mluvenou nebo

’

psanou formu) jako nastroje, napr. pro vyjadieni osobnich potieb a prani.’

Déle pak 6A02.Y Porucha autistického spektra, jind uréend a 6A02.Z Porucha
autistického spektra, neur¢end, u kterych neni konkrétni popis (MKN-11, 2024).
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