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Abstrakt

Socialni sluzby pro osoby s autismem

Tato diplomova prace je zaméfend na problematiku socialnich sluZzeb pro osoby
s autismem. Sviij vyzkum jsem zaméfila na osoby pecujici o osoby a autismem.

V teoretické ¢asti se vénuji vysvétleni pojmu autismus, rozdéleni autismu, popisuji
specifika prace s osobami s autismem, nékteré¢ druhy terapie, socialni sluzby pro osoby
s autismem a nékteré organizace pracujici s lidmi s autismem.

V praktické c¢asti prace byly sepsany a vyhodnoceny jednotlivé rozhovory
s respondenty. Sbér dat byl proveden kvalitativni formou, metodou dotazovani. Jako
technika sbéru dat byl pouzit polostandardizovany rozhovor. Vyzkumny soubor tvofily
osoby pecujici o osoby s autismem. Hovofila jsem celkem s 81 peCovateli, jednalo se
vzdy o rodice déti s autismem. Vybér byl proveden metodou sné¢hové koule. Jednotlivé
rozhovory byly zpracovany do osmi piipadovych studii. Vysledky rozhovorid byly
zpracovany do tabulek a shrnuty v diskuzi.

Cilem diplomové prace bylo zmapovat, jaké jsou moznosti socidlnich sluzeb pro
osoby s autismem a zda maji moznost téchto sluzeb vyuzit. DalSim cilem bylo zjistit,
které sluzby jsou témito osobami nejcastéji vyuzivany a zda jim vyhovuji. Déle jsem
zjiStovala, zda tyto sluzby jsou dostupné financné, svou kvantitou a kvalitou a zda
kopiruji pozadavky rodiny a individuélni poteby osob s autismem.

Z rozhovorl s respondenty vyplyva, Ze moznost vyuzit socidlni sluzby pro osoby
s autismem maji rodiny Zijici v Praze. Respondenti Zijici v menSich méstech maji
ztizeny piistup k témto sluzbam, casto nemaji moznost Zadného vybéru. Osoby, které
maji ptistup ke sluzbam, jsou s nimi vétSinou spokojeni.

Prace by mohla piispet ke zkvalitnéni poskytovani socidlnich sluzeb pro osoby
s autismem. Domnivdm se, Ze je potfeba v této problematice vzdé€lavat laickou
a odbornou vetejnost. Je to cesta k poskytovani kvalitnéjSich sluzeb odrazejicich
potieby osob s autismem.

Klicova slova: autismus, socialni sluzby, socialni vztahy, komunikace.



Abstract

Social services for people with autism

This diploma thesis is focused on the issues of social services for people with
autism. I have concentrated my research on people looking after the people with autism.

In the theoretical part I deal with the explanation of the term autism, division of
autism, [ describe specific work with people with autism, some kinds of therapies,
social services for people with autism and some organizations working with people with
autism.

In the practical part of the work there are written and evaluated interviews with the
respondents. Collecting information was done by the qualitative form, via the method of
asking. As the method of colleticting data the half-standarised interview was used. The
group for the research was formed by the people looking after the people with autism.

I spoke with eight caretakers in total, they were always parents of the children with
autism. The choice was done by the method of snowball. Each interview was elaborated
into eight case studies. The results of the interviews were transformed into tables and
summerized in a discussion.

The aim of the diploma thesis was to map possibilities of social services for people
with autism and if they have possibility to use these services. Other aim was to find out
which services are used the most by these people and if they suit them. Then I
investigated if these services are accessible financially, by quantity and quality and if
they copy the requirements of a family and individual needs of the people with autism.

The interviews with the respondents show that the families living in Prague have
the possibility to use social services for the people with autism. The respondents living
in smaller towns have more difficult access to these services and very often they do not
have the possibility of any choice.

This work could contribute to quality improvement of providing social services to

the people with autism. In my opinion, it is necessary to educate non-professional and



professional public in this issue. This is the way to provide better services reflecting the
needs of the people with autism.

Key words: autism, social services, social relations, communication
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Uvod

Domnivam se, ze se jedna o velmi aktudlni téma, vzhledem ke zvySujicimu se
poctu osob postizenych poruchou autistického spektra. Je vhodné se v tomto oboru
vzdélavat, abychom byli schopni spravné a vc€as diagnostikovat toto onemocnéni.
Nasledn¢ budeme schopni vhodné reagovat a spravné urcit terapii, komunikaci
a prizpusobit nase reakce.

V soucasné dob¢ autismus postihuje stale vice a vice déti. Pfes tento fakt se o ném
v nasi spolecnosti piili§ nevi. Diive byl autismus velmi vzidcné onemocnéni. Dnes je
toto onemocnéni castéj§i nez Downlv syndrom nebo Diabetes mellitus. Je
pravdépodobné, Ze osob s autismem bude i nadéle pribyvat. Odborné publikace uvadéji,
ze autismus je neléCitelné postizeni, které pretrvava cely zivot. Autismus je
vSepronikajici a prostupuje celym ¢lovékem.

Pro mnoho lidi jsou autistické projevy nepochopitelné. Mnoho lidi se domniva, ze
se jedna o zlobivé a rozmazlené déti. Chovani a prozivani osob s autismem se znacné
1181 od béznych lidi. Osoby s autismem maji jiny svét. My "normalni" lidé nerozumime
jejich svétu a autisté nerozumi naSemu svétu. Z tohoto neporozuméni vyplyva mnoho
problémi a komplikaci. Autisté tézko rozumi lidskému mySleni a chovéni, casto
nerozumi nas$im sloviim. K pochopeni a porozuméni nam napomahd individualni
piistup, vizualizace a akceptace lidi s autismem.

S détmi s autismem pracuji druhym rokem a pravé tento fakt mne vedl k napsani
diplomové prace na téma autismus. Porozumét lidem s autismem je te€zké, jejich
chovani je pro nas Casto nepochopitelné.

Pro rodiny je péce o déti a nasledné dospélé osoby s autismem extrémné narocna.
Rodiny vétSinu svého casu podfizuji svym autistim tak, aby piedesly pifipadnym
komplikacim. Dle mého ndzoru, bychom méli témto lidem poskytovat komplexni péci.
Pocinaje spravnou a v€asnou diagnozou, dale kvalitnim poradenstvim a Sirokou Skélou
odbornych socialnich sluzeb, které budou kopirovat potieby osob s autismem.

V neposledni fadé¢ je nutné poskytnout individudlni vzdélavani.



Je potifeba si uvédomit, ze osoby s autismem se mohou zapojit do ,,naseho* svéta.
Ne vSichni autisté nejsou schopni integrace, mnoho osob si najde zaméstnani a vede

samostatny zivot. Je potieba individudlni podpory a pochopeni.
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1 SOUCASNY STAV

V kazdém z nas je slabsi nebo siln€jsi snaha uzavirat se za urcitych okolnosti sdm
do sebe. Pfi pocitu strachu, pfi silném zarmutku, pii starostech, ve velkych konfliktech
se Clovek snadno citi opustény, ale 1 pfi velké radosti miize pocitovat té€zko sdélitelné
stavy a citit se osam¢ly. Psychicky zdravy ¢lovék je vSak systém otevieny, na rozdil od
psychiky autisti. Stahnuti se do sebe je u bézného ¢lovéka docasné, prechodné, situaci

podminéné a hlavné neuplné (27, s.117).

1.1 AUTISMUS

Autismus neni néco, co osoba ma, neni to zadna ulita, ve které je osobnost
uvéznéna. Ve skotapce neni schované normalni dité. Autismus je zptsob byti. Autismus
je vSepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem,
kazdou emoci. Autismus je soucast existence. Osobnost se od autismu odd¢lit neda
(40. 5.33).

Podstata autismu nespociva ve vnéj$im chovani a neni viditelna navenek. Jedna se

o problém neschopnosti pfipsat vécem vyznam (41, s.11).

1.1.1 Zmény v pristupu k autismu

Poruchy autistického spektra velmi ovliviiuji fungovani ¢lovéka v mnoha ohledech.
Narusené jsou socialni i komunikaéni dovednosti. Vyrazné odlisné je i chovani téchto
osob a prinasi komplikace v kontaktu s rodinou, vrstevniky, pii vzdélavani apod.
Nazory na poruchy autistického spektra prosly fadou zmén. Piesto, Ze pficiny autismu
jesté nebyly odhaleny, projevil se pozitivni vyvoj v terapii i vzdélani. Vhodna
intervence a postupy mohou problémy vyrazn€ zmirnit (40).

Znalost presné diagnézy umoziuje persondlu dobfe porozumét chovani a reakcim

klienta. Personal také mize poskytnout kvalifikovanou a vhodnou péci a intervenci pro
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konkrétniho klienta. V Ceské republice se schopnost rozpoznat pervazivni vyvojové
poruchy rozvinula az v poslednich letech. Diagnostika vyzaduje praktické a odborné
zkuSenosti odbornika. Bohuzel vétSina klienti domovli socialni péce neni spravné
diagnostikovéna. Je to z divodu veéku ¢i nedostupnosti diagnostickych sluzeb

a neznalosti (2).

1.1.2 Autismus a pervazivni vyvojové poruchy

V roce 1911 Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler poprvé pouzil pojem autismus,
kdyz popisoval schizofrenii. Termin pervazivni v prekladu znamena pronikavy. Je
nadfazenym oznacenim pro skupinu poruch. Dle MKN 10 jsou k pervazivnim
vyvojovym poruchdm fazeny tyto kategorie: détsky autismus, Rettliv syndrom, atypicky
autismus, jind dezintegrativni porucha v détstvi, stereotypni pohyby a hyperaktivni
porucha spojend s mentalni retardaci, jiné pervazivni vyvojové poruchy,
nespecifikovand pervazivni vyvojova porucha, Aspergeriv syndrom. Mezi pervazivni
vyvojové poruchy se fadi poruchy autistického spektra (20).

Pervazivni vyvojové poruchy se projevuji specifickym projevem, a tudiz vyzaduji
1 odliSny ptistup. Diky spravné diagndéze muzeme poskytnout specidlni pfistup. Bez
spravné kvalifikace se muze objevit vyssi vyskyt problémového chovani. Dité
s pervazivni vyvojovou poruchou se jinak chova, vnima a také prozivd odliSnym
zpusobem. Mezi zdvazné poruchy détského mentalniho vyvoje se fadi pravé PVP (2).

Lidé¢ s PAS maji rtizné jazykové dovednosti, n€kteti nemluvi, jini maji problémy
s vyjadfovanim a se slovni zasobou. Déle se u osob s PAS miizeme setkat s riznym
intelektem, naptiklad s mentalni retardaci, podprimérnymi schopnostmi ¢i
nerovnomémym vyvojem. Casto se mizeme setkat s osobami s nerovnomérnym
profilem ptiznaki (2).

Vyskyt poruch autistického spektra je pomérné casty. Objevuje se Castéji nez
Downtiv syndrom, détska mozkova obrna, diabetes mellitus €i ztrata zraku nebo sluchu.

Vysoky nartist poctu osob s PAS byl zaznamenan v obdobi, kdy byla rozsifena
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diagnosticka kritéria. DalSim divodem zvySeni vyskytu autismu mize byt skutecnost,
ze se zlepsila schopnost odborniki odhalit PAS (2).

Do kategorie PVP spadaji tézké vyvojové poruchy s pocatkem v détstvi. U PVP je
naruseno utvareni socialnich vztahi a komunikace. Jedna se o poruchy s naruSenym

vnimanim reality a osoba ma minimalni nédhled na své vlastni chovani (38).

1.1.3 Obecna etiologie autismus

Divodem autismu neni nevhodnd vychova rodi¢h. Na vzniku autismu se
pravdépodobné podili nekolik faktord. Mezi tyto faktory mlzeme zafadit genetické
predpoklady, riziko spojené s téhotenstvim a naslednym porodem, vliv prostredi

a neznamé genetické mutace (43).

1.1.4 Triada postiZeni

Kvalitativni naruSeni reciprocni socidlni intervence

Projevuje se nezdjmem ditéte navazat kontakt s dalSimi lidmi. Dité nereaguje na
prichod dalSich lidi do mistnosti a neni schopno se zapojit do skupinovych her.
Nedavaji najevo soucit, na bolest reaguji jen minimalné. Potize s porozuménim

neverbalniho chovani, nepochopeni emoci druhych osob (20).

Kvalitativni naruseni komunikaéni schopnosti

Naruseni se projevuje v neverbalni 1 verbalni oblasti. Vyvoj fe¢i byva vétSinou
omezen, ¢asto se fe¢ viibec nevyvine. U déti, kde se fe¢ vyvine, se vyskytuji specifické
feCové projevy a to echolalie, neologismy, idiosynkrazie, nespravné pouzivani zajmen,

aj. V neverbalni komunikaci je nedostate¢né pouzivani gest (20).
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Omezené, repetivni a stereotypni vzorce chovani

Casto se vyskytuje mimoiadné zaujeti predméty, které se to¢i. Déti tyto predméty
pozoruji, otaceji na prsté apod. Objevuji se stereotypni pohyby, jako naptiklad kyvani
hlavou. Radi se sem i zaujeti déti nékterymi smyslovymi podnéty, napiiklad pozorovani

tekouci vody (20).

1.1.5 Nespecifické rysy

Lidé s autismem maji zvlastni zplisob vnimani, byvaji piecitlivéli nebo naopak
malo citlivi, jsou fascinovani urcitymi vjemy. V oblasti zrakového vnimani maji déti
s PAS odlisny zptisob pozorovani. Pfedméty si piikladaji velmi blizko oku. Vnimani
muze byt zaméteno na detail, ktery je vyznamny pro pochopeni celku (40).

Detaily ptitahovaly moji pozornost — nit na kabaté, ohnuty riizek v knize, Spendlik
na zemi, Spatn¢ zapnuty knoflik (40, s.131).

V oblasti sluchového vnimani mizeme pozorovat, ze dit€é nereaguje na silné
zvukové podnéty nebo naopak reaguje na velmi slaby zvuk. VétSina déti ma rada
poslech hudby (40).

Nemohl jsem mluvit nahlas, aby m¢ ostatni slySeli, nebot’ mi zvuk mého vlastniho
hlasu pusobil bolest v usich. Radé&ji jsem jen brumlal, coz ostatni roz¢ilovalo. Rozhodl

jsem se, ze bude jednodusi nemluvit viibec (40, s.133).

1.1.6 Autismus a mentalni retardace

Néktefi odbornici a mnozi rodi¢e se domnivaji, ze autistické déti svou inteligenci
pouze skryvaji. Je potieba se zbavit takovych ocekavéani. Vyzkumy ukazuji, ze asi

70-80% autistll je mentalné retardovanych. Urovet jejich intelektu je niZsi nez 70 bodi

1Q (40).
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Mentalni retardace je vrozena a projevuje se snizenou inteligenci. Osoby s mentalni
retardaci spliluji tyto tfi kritéria: irovenl inteligence je pod urovni 70 bodd, musi mit
zfetelné problémy na konkrétni vyvojové Grovni a jde o poruchu, ktera je vrozena (2).

Dle zavaznosti délime mentalni retardaci do nékolika skupin. Lehkou mentalni
retardaci diagnostikujeme osobam s 1Q 50-69. Daéle sttedné tézka mentalni retardace,
kdy IQ je na Grovni 35-49 bodu., té¢Zka mentalni retardace s IQ 20-34 bodi a hluboka
mentélni retardace s IQ nizS§im nez 20 boda. Dalsi kategorii je jind mentalni retardace.
Tato kategorie byva pouzita v pfipadé, Ze je nemozné stanovit stupen inteligence
normalnim zpisobem. Poslednim typem je nespecifikovand mentalni retardace. Tento
typ se uziva v pripade, ze MR je prokdzéna a nemame dostatek informaci, abychom

mohli klienta zatadit do konkrétni kategorie (39).

1.2 ROZDELENI AUTISMU

Bylo popséno tolik druht neobvyklych chovani, kolik bylo déti s autismem.
Nékteré z nich tleskaji rukama, jiné otaceji predméty nebo je strkaji do ust, opét jiné
zaménuji zdjmena, nckteré nemluvi, nckteré nekonecné opakuji televizni reklamy,
u jinych se objevuji dalsi formy poruch feci. Nékteré jsou hyperaktivni, zatimco jiné
nereaguji ani na bolestivé podnéty. DéEti s autismem mohou byt hluché, nevidomé,
mohou trpét neurologickym poskozenim, metabolickymi anomaliemi a fadou dalSich

vyvojovych poruch (34, s.16).

1.2.1 Détsky autismus

Nejlépe prostudovanou pervazivni vyvojovou poruchou je détsky autismus.
Psychopatologie je charakteristickd pfedevsim v socidlnich vztazich, fe¢i, komunikaci
a chovani. U détského autismu nastupuji pfiznaky pied tfetim rokem veku ditéte. Jedna

se o nastup psychopatologie. Nastup potizi nastdva mnohem dfive. Objevuje se
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opozdéni feci a nezajem ditéte o kontakt. Mnoho rodi¢ti vnima rozdily ve vyvoji jesté
pied prvnim rokem véku ditéte (14).

U nékterych déti se mlize objevit autisticka regrese. Jedna se o vyvojovy obrat zpét.
Jiz ziskané vyvojové dovednosti se u déti ztraceji. VEétSinou deéti ztraceji dovednosti
v oblasti feci, socialniho chovani a neverbalni komunikace (14).

Uz u kojenct lze rozpoznat rozdil, ¢asto se vyhybaji oénimu kontaktu a nemaji
velky zajem o hlasy apod. VétSinou neprojevuji strach z odlouceni od matky, ani strach
z neznamych osob (14).

Jadrem poruch autistického spektra je détsky autismus. Zavaznost poruchy je riizna.
Osoby s autismem maji potize v socidlni interakci, komunikaci a pfedstavivosti, dale
mohou trpét dysfunkcemi, které se projevuji odliSnym ¢i abnormalnim chovanim.
Syndrom lze diagnostikovat v kazdém véku (40).

Détsky autismus je charakterizovan triddou znaki. K témto znakiim fadime
narusenou socialni interakci, omezenou schopnost verbalni a neverbalni komunikace
a stereotypni chovani. Tyto déti nemaji relevantni reakci na emoce, velmi tézce se
prizptisobuji zménam, vzdélani ve vétSiné pripadech probihd ve specialnich tridach,
Casto jsou zaujaté jednotvarnosti, objevuje se ritunni manipulace s predméty, hra

probiha neadekvatnim zptisobem (25).

Markéta je desetileta divka s diagnozou vysokofunkéni autismus, kterd se vzdélava
ve specialni tfid¢ integrované do bézné Skoly. V porovnani se spoluzéky zvlada vyuku
velmi dobfe, a tak ji pani ucitelka jako odménu po kazdém splnéném ukolu povoli jeji

-----

magazinu na urovni o¢i (25, s.167).
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Diagnosticka kriteria pro détsky autismus dle MKN-10

1. Autismus se projevuje pied tietim rokem véku ditéte.

2. Kwvalitativni naruSeni socidlni intervence

o nepfiméfené hodnoceni spoleCenskych emocnich situaci,
nedostatecna odpovéd’ na emoce jinych lidi, nedostate¢né
prizpisobeni socialnich signalti, chybi socidlné-emocni
vzajemnost, slabd integrita socidlniho, komunikaéniho
a emocniho chovéni.

3. Kvalitativni naruSeni komunikace

© nedostate¢né socialni uzivani feci bez ohledu na uroveil
jazykovych schopnosti, naruSend fantazijni a socidlné
napodobiva hra, nedostatecnd synchronizace a reciprocita
v konverzatnim  rozhovoru, snizend  pfizplisobivost
v jazykovém vyjadifovani, relativni nedostatek tvofivosti
a predstavivosti v mysleni, chybi emocni reakce na pratelské
pfiblizeni jinych lidi, narusend kadence komunikace
a spravného uzivani daraza v feci, které moduluje komunikaci,
nedostatecna gestikulace uzivana ke zvyraznéni komunikace.

4. Omezené, opakujici se stereotypni zpusoby chovani, zajmy a aktivity

o rigidita a rutinni chovéni v Siroké Skale aspekti kazdodenniho
Zivota, specifickd ptichylnost k pfedmétiim, které jsou pro dany
vek netypické, Ipéni na rutin€, vykonavani specidlnich rituald,
stereotypni z4jmy, pohybové stereotypy, zajem o nefunkcni
prvky predméti (viné, omak), odpor ke zméndm v bézném
prib&hu ¢innosti nebo v detailech osobniho prostredi.

5. Nespecifické rysy

o strach, poruchy spanku a pfijmu potravy, zachvaty vzteku,
agrese a sebezrafovani, vétSinou chybi spontaneita, iniciativa

a tvofivost pro organizovani volného ¢asu, potize s vytvofenim
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mySlenkové osnovy pii rozhodovani v praci 1 piesto, Ze

schopnostmi na ukol staci (40, s.178).

1.2.2 Atypicky autismus

Dité s atypickym autismem splituje jen Castecnd kritéria diagnostiky pro détsky
autismus. Déti se vyznacuji specifickymi socialnimi, behavioralnimi a emocionalnimi
symptomy. Tyto symptomy se shoduji s témi, které maji lidé s autismem. Atypicky
autismus nékdy byva zastfeSujicim terminem pro osoby, na které se vyuziva vyrok
autistické rysy (40).

Diagnoza atypicky autismus se diagnostikuje také u déti, kde nastup symptomu je
opozdény, po 3.roce véku ditéte (14).

Celkovy obraz atypického autismu nespliiuje vSechna kritéria jiné pervazivni
vyvojové poruchy. PotiZ je, Ze atypicky autismus jest€¢ nema definovan klinicky obraz.
Neexistuji specialni skaly, dle kterych by bylo mozné diagnostikovat, zalezi predevsim
na subjektivnim hodnoceni odbornika (40).

Pro tuto diagnézu jsou typické problémy v navazovani vztahi a pftecitlivélost.
Naopak socidlni dovednosti jsou naruSeny méné, nez u klasického autismu. Obecné 1ze
fici, ze diagndza atypicky autismus byva stanovena v téchto ptipadech: prvni ptiznaky
se objevily po tfetim roce véku, symptomy jsou zaznamendny ve vSech tfech oblastech,
ale frekvence a tize neni tak vysokd, autistické chovani je pfidruzeno k mentélni

retardaci t€zké az hluboké, diagnosticka triada neni naplnéna (40).
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1.2.3 Autistické rysy

Za svou praxi jsem se setkal s tisici rodici, jejichz dit¢ obdrzelo diagnézu autistické

rysy. Vzdy jim fikdm: ,VaSe dit€ nema zadné rysy, ale trpi autismem.
psycholog Bernard Rimland (40, s.208)

Neni jasné, co vlastné znamend pojem autistické rysy, jsou synonymem pro
priznaky poruch autistického spektra, nebo oznafenim pro déti, jejichz chovani
neodpovida diagnostickym kriteriim poruch autistického spektra. Autistické rysy vsak
v zadném piipadé nejsou diagnozou. Piesto se tento pojem v Ceské republice Easto
pouziva. Uzivani pojmu autistické rysy je nevhodné predevSim z téchto duvodu:
chybéjici definice autistickych rysi, takto oznacovany byvaji déti trpici autismem nebo
atypickym autismem, autistické rysy byvaji piifeny détem, které autismem netrpi. Dité
muze mit poruchu feci, trpét poruchou emoci nebo poruchou aktivity a pozornosti. Diky
nespravnym diagndézam byva program netc¢inny a pokrok naruSen neefektivni 1ébou.
Diagnézy atypicky autismus se Casto dockaji déti trpici atypickym autismem nebo
détskym autismem a mentélni retardaci. Rodice téchto déti naptiklad nemohou vyuzit
poradenskych, socidlnich a vzdélavacich sluzeb (40).

Péce o takto handicapované déti se vétSinou nelisi od péce, kterou potiebuji osoby

postizené détskym autismem. Naro¢nost péce i potieba intervence byva srovnatelna (2).

Diagnostika

Diagnostika PVP je velmi obtiznd. Symptomatika je znan¢ rozsahla a riiznoroda,
piiznaky se 1isi v Cetnosti a sile projevu, nékteré projevy mohou zcela chybét. Také
zavaznost poruch miize byt riznd. Chovani a reakce ditéte se méni v zavislosti na véku
ditéte, vlivem socialniho prostredi, v disledku vychovnych a vzdélavacich programd.
Dulezitou roli hraji rozumové schopnosti ditéte a mozna ptitomnost dalsi ptfidruzené

nemoci ¢i poruchy (2).
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1.2.4 Aspergeriiv syndrom

Abyste se stali vynikajicim védcem nebo skvélym umélcem, musite mit alespon

n¢jaké znaky Aspergerova syndromu, které vam umozni odpoutat se od tohoto svéta.
Hans Asperger (40, s.185).

Aspergertiv syndrom postihuje ptevazné chlapce, ptiznaky jsou podobné autismu,
ale schazi retardace poznéavaciho vyvoje a feci (25).

Aspergeriv syndrom je velmi rtiznorody a jeho projevy maji mnoho forem.
U urcitych skupin je obtizné rozliSit, zda se jedna o Aspergertiv syndrom nebo
o socialni neobratnost. Aspergertiv syndrom ma sva specifika, ktera byvaji stejn¢ vazna
jako u ostatnich poruch autistického spektra. Intelekt ma vliv na uroven dosazeného
vzdélani, ale nezajistuje moznost samostatného zivota. Mnoho lidi s Aspergerovym
syndromem neni zamé&stndno a Zije se svymi rodici (40).

Potize v komunikaci a socidlnim chovani jsou pro diagnézu klicové. Osoby
s Aspergerovym syndromem obtizn¢ chapou neverbalni komunikaci, reakce na zmény
je zna¢né€ negativni, Ipi na ritudlech a maji nestandardni zajmy. Byvaji zafazovany mezi
osoby, které jsou podivini nebo genidlni. Jejich intelekt miZe byt nadprimérny az
podpramérny. Casto trpi depresemi a Gizkostmi, poruchami chovani, projevuje se agrese,
destruktivita i sebeublizovani. DalSim jevem byva impulzivita, hyperaktivita nebo
hypoaktivita, nesoustfedénost aj. (2).

Nekteti lidé s Aspergerovym syndromem nemaji vyrazné potize s chovanim. Za
pomoci nacvikd a individudlniho pfistupu zvladaji dochdzku do Skoly. Pokud se jim
podafi vybrat vhodné zaméstnani a partnera pro zivot, mohou vést celkem bézny Zivot.
Jejich okoli je vnima jako zvlastni, introvertni osoby. N¢&kteti lidé s Aspergerovym
syndromem se naopak bez asistenta neobejdou, maji problémy béhem Skolni dochdzky,
nedafi se jim najit zamé&stnani a Casto v praci selhavaji. Maji velké problémy navazat
partnersky vztah (40).

Lidé s AS byvaji problémovi a Casto jsou diagnostikovani primérné v 111 letech.
Mnoho osob byva diagnostikovano chybné, nejcastéji pod diagnézou deprese, atypické

schizofrenie, paranoidni poruchy nebo obsedantné-kompulzivni poruchy. U osob
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s Aspergerovym syndromem se objevuje vétSi pravdépodobnost sebevrazedného
jednéni a zavislost na alkoholu (14).

Déti s AS mohou mit opozdény vyvoj feéi, plynule mluvi ve véku péti let. Casto
recituji basnicky, dlouhé pasédze z knih nebo tryvky z pohadek ¢i reklam. Kopiruji
vyrazy dospé€lych a jejich fe¢ je ndpadné mechanicka. Jejich komunikace postrada
pragmatickou oblast uzivani feci, to znamena, Ze fe¢ ¢asto neodpovida kontextu situace.
Vykfikuji, upinaji se na konkrétni témata, Ipi na piesném vyjadiovani. Ze ma dité
problém, se Casto odhali v matetské skole, kde se déti obtizné zapojuji do kolektivu
vrstevnikti. Nerozumi pravidlim spoleCenského chovani, ironické vyroky chapou
doslovné. Témto lidem chybi empatie a piisobi egocentricky. Lidé s AS byvaji napadni
ve vSech oblastech. Vynikaji matematickym a logickym uvazovanim, jsou mezi nimi

Sachisté ¢i malifi (40).

Nizko funkéni a vysoce funkéni Aspergeriv syndrom

U osob s nizko funkéni AS se projevuje problémové chovani negativismem,
nutnosti dodrzovani rituald, destruktivnim chovanim aj. Socidlni a komunikacni chovani
se projevuje socialni izolovanosti, emo¢nim chladem, odmitdnim kontaktu s dal$imi
lidmi, provokativnim chovanim ¢i agresivitou. Déle mizeme pozorovat podprimérny
intelekt, hyperaktivitu a poruchy pozornosti (40).

Osoby s vysoce funkénim AS se projevuji socidlni naivitou, pasivitou, neni zde
vyrazné problémové chovani, primérny az nadprumérny intelekt, ochota vénovat se

1 jinym ¢innostem, je zachovano emoc¢no a socialno (40).
Diagnosticka Kkritéria
Aspergertiv syndrom ma stejné poruchy socidlni interakce jako autismus. Dale jsou

zde pozorovatelni stereotypni zplsoby chovani, vyznamné jsou poruchy v socidlni,

profesni a zivotni oblasti. Vyvoj fe€i neni opozdén a intelekt je v normé (40).

21



1.2.5 Détska dezintegracni porucha

Radek se vyvijel bez problémi. Splioval veskeré normy. Miloval détské fikanky,
nahlas se smal, m¢l rad hracky. Prvni slovicka uzival jesté pfed prvnim rokem. Po
prvnim roce umél uz mnoho slov. Smal se, kdyz se dival na televizi, ukazoval v kniZce,
predvedl, jak je veliky, projevoval aktivni z4jem o ostatni lidi. Od druhého roku se
chovani zacalo ménit. Vydrzel plakat bezdtivodné az dvé hodiny, hiife v noci spal, ¢asto
se budil nebo viibec nespal. Misto slov zacal vyrdzet nesmysIné slabiky a maval prudce
rukama. Knizky zacal trhat a hracky rozbijet a rozhazovat. Navyk na toaletu ztratil. Ve
ctyfech letech se situace stabilizovala. Z Radka se stalo hodné az apatické dit€. Hodiny
vydrzel roztacet predméty, otukavat nebo presypat predméty. Nekomunikoval viibec.
Dlouhou dobu prosedél s pohledem upfenym do neurcita a kyval télem. Pouze, kdyz se
mu sebral pfedmét, se kterym tocil, vydaval kratce zvuky nespokojenosti (40, s.196).

Tato porucha se vyznacuje zpocatku normalnim vyvojem, ktery nasledné vystiida
ztrata ziskanych schopnosti (25). Jde o déti, které se asi do 18 mésicti az Ctyt let vyvijeji
normalné, poté se objevi té¢zké ptiznaky autismu. V piipad€, Ze je vyvoj zastaven
a nastane regrese schopnosti, jedna se o détskou dezintegra¢ni poruchu (8).

Détska dezintegracni porucha byla diive zndmé pod pojmy infantilni demence,
desintegrac¢ni psych6za nebo Helleriv syndrom. Jednd se o poruchu, kterd je spiSe
vzacna. Dulezitym pfiznakem je rychld ztrata jiz ziskanych schopnosti. Mezi faktory,
které jsou casto spoustééem jiné dezintegracni poruchy patii epilepticky zachvat,
ockovani nebo horecka. Pfiznaky a prognoza byvaji hor$i, nez u déti s détskym
autismem. V¢tSina postizenych je tézce mentalné retardovana (14).

MuizZeme pozorovat nastup emocni lability, vztek, problémy se spanim, agresivitu,
uzkosti, hyperaktivitu aj. Nastup poruchy je nejcastéjsi ve véku tii az Ctyt let, mize se
vSak objevit az do 10 roku véku ditéte (2).

ZhorSeni stavu muze byt nahlé a také mlze trvat nékolik mésict. Toto zhorSeni
byva vystfidano obdobim stagnace. Dit¢ se zhorSi v socialni oblasti a v komunikaci

a nastoupi chovani typické u autisti. Opétovné zlepSeni dovednosti mulze, ale také
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nemusi nastat. Jiz nikdy dit¢ nedosahne normy. Co je pfi¢inou vzniku dezintegracni

poruchy neni jasné (40).

Diagnosticka kritéria

U téchto osob probihd normdlni vyvoj piiblizné prvni dva roky. Nésledné dochazi
ke ztrat¢ jiz ziskanych dovednosti — hra, motorické schopnosti, ztrata kontroly
vyprazdnovani, socialni dovednosti, fe¢. Jsou pozorovatelni funkcni abnormality —
poskozeni socialni interakce, poSkozeni komunikace a opakujici se vzorce chovani.

Kritéria jiné PVP nebo schizofrenie nevyhovuji (2).

1.2.6 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Tato kategorie se v Evropé¢ prili§ neuziva. U téchto déti se Ize setkat se stejnymi
ptiznaky, které pozorujeme u déti s poruchou autistického spektra. V pedagogickém

ptistupu se doporucuje stejnd péce jako u deti s PAS (40).

1.2.7 Rettitv syndrom

Tento syndrom postihuje pfevazné divky. Po kratkém obdobi normélniho vyvoje
dochazi ke ztraté nckterych schopnosti, pfedevSim komunika¢nich a pohybovych.
Dochézi ke ztrat¢ pohybl rukou, kroutivé pohyby prstii, postizeni psychomotoriky
a inteligence (25).

Rettiv syndrom je doprovazen tézkym neurologickym handicapem. Tento handicap
ma vliv na psychické, somatické 1 motorické funkce. 77-80% piipadi vzniku Rettova
syndromu zplsobuje mutace chromozomu X. Rettiv syndrom v klasické podobé
postihuje pouze dévcata, chlapcim tato mutace zpisobi tézkou encefalopatii, kterou

ey

nepieziji (40).
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Diagnosticka Kkriteria

A. Plati vSechny nasledujici polozky:
1. normadlni prenatdlni a perinatalni vyvoj
2. prvnich Sest mésicti normalni psychomotoricky vyvoj
3. normalni obvod hlavi¢ky pii narozeni
B. V obdobi 5 az 48 mésicli zaznamenany vSechny nasledujici polozky:
1. zpomaleni ristu hlavicky
2. ztrata jiz naucCenych volnich pohybl rukou doprovazena stereotypnimi
pohyby hornich koncetin
3. s nastupem poruchy ztrata socialnich dovednosti, schopnost socialni
interakce se vyviji pozdéji
4. obtize s koordinaci pohybii hrudniku a chtlize
5. opozdéni a porucha expresivni i1 receptivni slozky feci doprovazena

tézkou psychomotorickou retardaci (40, s.211)

1.2.8 Hyperkativni porucha sdruZeni s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby

Jde o poruchu, kterd sdruzuje hyperaktivni syndrom, mentalni retardaci
a stereotypni pohyby. Socialni naruSeni se zde nevyskytuje (14). Porucha nespliuje
diagnostiku autismu, détské dezintegracni poruchy ani hyperkinetické poruchy. Dochézi

k tézké motorické hyperaktivité a jsou viditelné stereotypni vzorce chovani (40).
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1.3 SPECIFIKA PRACE S OSOBAMI S AUTISMEM

1.3.1 Vychova a vzdélani

Je vhodné, aby i ucitelé byli schopni u svych zakt odhalit problémy a napomoci tak
ke stanoveni diagnézy. Odborny pedagog by mél mit znalosti ohledné poruch
autistického spektra, jeding tak je schopen pfipravit vhodnou vyuku. Ve skole je mozné
pozorovat urCité typy. MlZeme pozorovat typ osamély, typ pasivni, typ aktivni, typ
formalni a typ smiseny (42).

Strukturované uceni, jako metodika vychovy a vzdélavani lidi s autismem, vychazi
pfedevSim z TEACCH programu a Loovasovy intervencni terapie. Zakladem
uvedenych pfistupii jsou behaviordlni a kognitivné-behavioralni intervence. Tato
metodika je postavena na teoriich uceni a chovani. Behavioralni intervence se zaméiuje
pfedevsim na vnéj$i zménu podminek uceni a chovani jednotlivce, zatimco kognitivné-
behavioralni intervence je zaméfena nejen na vngjs$i podminky chovani ¢loveéka, zménu
vnéjSich podminek uceni, ale také na zménu jeho mysleni (3, s.25).

Metoda strukturovaného uceni se snazi o snizeni deficitu a rozvijeni silnych stranek
lidi s PAS (3). Metoda vyzaduje individualni pfistup, strukturalizaci prostoru a ¢innosti,
vizualni podporu a motivacni stimuly (3, s.29). Individualizaci je mySleno poznani
konkrétniho ditéte, individudlni feSeni jeho potizi a prace s ditétem v individudlnim
vztahu. Dale je nutné volit individualni ukoly, individualni prostfedi, individualni
metody a postupy, komunikaci a zplisoby motivace. Nékdy je pro dit€ nutné mit pfi ruce
konkrétni oblibeny hrnecek, i to je tfeba dodrzet. V piipadé, Ze nebudeme dostatek
pozornosti vénovat témto detailim, muize byt i1 skvéle naplanovana intervence
neuspesna (3).

Strukturalizace je pfi préci s autisty velmi dilezitd. Lidé s PAS potfebuji mit své
pracovni misto a strukturu toho mista, potfebuji strukturu ¢asu, ¢innosti, denniho rezimu
apod. Dal$im dulezitym pojmem je vizualizace. Spravné nastavend vizualni podpora

muze kompenzovat postizeni. Vizualizace také podporuje komunikaci. Je nutné, aby
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vizualizace byla pfipravena pro konkrétniho jedince s ohledem na jeho potieby

a moznosti (3).

1.3.2 Socialni vztahy a socialni chovani

Lidé mne otravovali, nevédél jsem, na co jsou dobii. Bal jsem se, Ze mi néco
udélaji. Nikdy nebyli stejni. Necitil jsem se s nimi bezpecné. Dokonce i osoba, kterd na
mé byla hodnd, se n¢kdy chovala jinak. Véci s lidmi do sebe nezapadaly, postradaly
logiku a pravidla. Miloval jsem vse, co se opakovalo. Cim déle, tim lépe. Pokazdé, kdyz
jsem zmacknul vypina¢, védé€l jsem, co se stane. Dodavalo mi to bajecny pocit bezpeci.

Barron, 1992,(40, s.61)

Socialni dovednosti vyuzivame pfi styku s daldimi lidmi. Rikaji nam, jaké chovani
je vhodné a co je, ¢i neni normalni a pfijatelné. Selhani v téchto dovednostech vétSinou
vede k izolaci, frustraci, odmitnuti a k nizké sebediivére (30).

Problémy v socidlnich vztazich jsou s autismem spojené. Neschopnost porozumeét
a reagovat na city a emoce, neschopnost sdilet emoce ¢i Spatné zaclenéni patii ke
specifickym deficitim autismu. Nedostatky v téchto oblastech pretrvavaji i v dospélosti.
Zde se projevuje prevazné nepochopeni socidlnich pravidel a neschopnost pochopit
chovani lidi v ur€itych socidlnich situacich (13).

V socidlni oblasti maji nékteré déti s autismem problémy se zdkladnimi socidlnimi
schopnostmi, které chapou déti v kojeneckém veku a u jinych déti pochopeni socialni
oblasti odpovida véku Sestiletého ditéte. Je potieba si uvédomit, ze 1 déti s PAS vyzaduji
socialni kontakt a stoji o n¢j. Za odtazitosti ditéte je predevSim nejistota a neschopnost
navazat kontakt (40).

Socidlni chovéani je chovani jedince v socidlnich souvislostech, je ovlivnéno
pritomnosti, postoji ¢i jednanim druhych, nebo ovliviiuje druhé, ptipadné oboji, jde

1 0 zékladni ¢innosti, které umoznuji vytvareni, ¢innost a udrzovani skupin (9, s.251).
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Osoby s PAS mtzeme kategorizovat dle typu socialniho chovani:

Typ osamély — neni zde skoro zadna snaha o télesny kontakt, dité je uzaviené
a odtazité a aktivné se vyhyba kontaktu, nema zajem o socidlni interakci, komunikaci,
okoli nevénuje pozornost, nema zajem o vrstevniky. Tyto déti také mohou byt aktivni,
aktivita se projevuje tak, ze napi. vbeéhnou mezi déti a rozbiji hracky, chovaji se
agresivné a nevSimaji si reakce.

Typ pasivni — nevyhledavaji kontakt ani se mu pfili§ nevyhybaji, pasivné piijimaji
kontakt, velmi obtizné¢ projevuji své potieby, nizkd schopnost vciténi, hra s vrstevniky
je pasivni, nevi, jak se zapojit, velmi malo komunikuji, jsou spise hypoaktivni.

Typ aktivni — zvlaStni — déti se hodn¢ dotykaji nebo hladi cizi osoby, nedodrzuji
intimni vzdalenost, jejich gesta jsou pifehnand, maji velmi maly vztah k posluchaci,
komunikace probihd ptfedev§im na urovni vlastnich z4jmu, jejich chovéani je casto
problematické a obtézujici, t€¢Zzko chapou normy, je zde nepfiméfeny ocfni kontakt
a objevuje se hyperaktivita.

Typ formalni, afektovany — tento typ je typicky pro osoby s vy$§im IQ, jejich
vyjadfovaci schopnosti jsou velmi dobré, komunikace je precizni a formalni, jsou
konzervativni, velmi disledné¢ dodrzuji urcéita pravidla, nerozumi ironii ¢i Zertu,
v socialni oblasti jsou naivni a nemaji schopnost vciténi.

Typ smiSeny — zvlaStni — jejich chovani se 1i8i dle prostfedi a situace, velmi se lisi
i kvalita komunikace a kontaktu, jsou osaméli, okoli hodnoti jejich chovani jako
zvlastni, v komunikaci pouzivaji nauené vyrazy a fraze, méné Casté je problematické

chovani vii¢i pe€ujicim osobam, tedy rodi¢tim (40).
Osobni hygiena

Osoby s autismem potiebuji poskytnout pomoc v oblasti myti, udrzovani Cistoty,
prani §pinavého pradla apod. Je vhodné sestavit denni, tydenni a mé&si¢ni rozpis tklidu.

Je potieba, aby aktivity byly strukturovany a aby byl efektivné vyuzit ¢as. Vzdy se

musime ujistit, ze osoba plan a postup pochopila (13).
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Sexualni chovani

Sexualita je souhrn projevll lidského chovéani a citéni zpravidla vyplyvajici
z télesnych 1 psychickych rozdili mezi pohlavimi, pfindsi fyziologické uspokojeni
a psychickou slast (9, s.240).

U dospivajicich osob s autismem se setkdvame s problémy v oblasti sexuality.
I autisté se vyvijeji jako jakykoliv jiny dospivajici cloveék. V dospivajicim véku se stava
masturbace castym chovanim (8). Mizeme se setkat také s vyroky se sexudlnim
zaméefenim, svlékani, nepfiméreny kontakt s lidmi apod. Tyto aktivity se objevuji i na
vetejnosti (40). Vychova zaméfena na sexualitu byva Casto ptehliZzena, pfesto, Ze je
velmi dulezita. Je potieba si uvédomit, Ze touha po sexudlnich vztazich je pfirozena. Je
velmi dulezité stanovit jasna pravidla chovani tak, aby se dospivajici s autismem
dokazal orientovat (13).

Problémem v oblasti sexudlniho chovani miize byt sexudlni zneuzivani, které by
nemélo byt opomijeno. Riziko sexudlniho zneuzivani postizenych osob je vysoké. I toto
je divod, pro¢ se vénovat vychové v oblasti sexuality i u osob s autismem. Je vhodné
ucit autisty, jak se chovat v konkrétnich situacich, co je vhodné a co ne. Stejné tak

dilezité je vysvétlit, které situace jsou nebezpecné a jak fikat ne (13).

Problémové chovani

Snaha zaclenit osoby s autismem do kolektivu a piizptsobit se zvykim a rezimu
vétSinou vyvolava problémové chovani. Autisté mohou reagovat extrémni pasivitou,
ktikem, valenim se po zemi, agresivitou, kousanim, apod. Cesta k odstranéni takového
chovani je odstranéni pticin, které chovani zpisobuji (2).

Problémové chovani je Casto zdrojem velkého stresu pro pecujici osoby. Déti
s autismem se chovaji nevhodné pro danou situaci, toto chovani vede k vylu¢ovani
z kolektivu. Na laika déti s autismem pusobi nevychované, vypadaji, Zze provokuji
a zlobi. Je dilezité rozlisit, které chovani ditéte je spojeno s postizenim a které chovani

JiZ je zlobeni. K tomuto rozliSeni je potfeba pomoc odbornika, protoze rodice vétSinou
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nejsou schopni rozdily rozeznat. Rodice cCasto ,,u¢i poslouchat dit¢ s autismem
a trestaji je za jejich postizeni. V dalSim ptipad¢ naopak nevhodné chovéani omlouvaji

postizenim (14).

Rodina

Snad kazda matka autistického ditéte zazila situaci, kdy bylo jeji dit€ povaZzovano
za rozmazlené a kdy musela odpovidat na nepfijemné otazky pti¢in vzniku postizeni.
Ve spolecnosti bohuzel také pieziva ndzor, Ze za jakykoliv problém v chovani muize
Spatnd vychova rodici. Nevhodné projevy ditéte na vefejnosti vedou k pozndmkam
a ,,dobrym radam®, které rodice zranuji (14, s.181).

V ptipad¢, Ze se narodi dit¢ s postizenim, rodina se okamzité ocitd v situaci, kterou
nezna a proziva tézkou deziluzi. RodiCe piirozené ocekavaji narozeni zdravého ditéte.
Tyto predstavy se rychle zhrouti (15). Vyrovnani se rodiny s postizenim ditéte je
klicova pro dalsi vyvoj ditéte. Rodiny potiebuji pomoc a rady odborniki, ale také rady
lidi, kteti si prosli podobnymi situacemi. VSechny rodiny, které¢ maji dité s postizenim,
prochézi n€kolika stadii: stadium Soku, stadium deprese, stadium ¢innosti, kdy se rodina
snazi o hledani pomoci a vinika a stadium realistické, kde dochazi k ptizptisobeni se na
nesmifi. Vzhledem k tomu, ze autismus je postiZzeni celozivotni, rodi¢e budou neustale
hledat, jak ditéti pomoci (14).

Koukolik ve své knize Socialni mozek piSe, ze pozorovani znamych tvaii, napiiklad
rodici, aktivizuje amygdalu. To je limbickéd soucast systému, lze tedy pfedpokladat, Ze

1 autisté socialn¢ vyznamné emoc¢ni informace zpracovavaji (18).

Emoce

Velkym problémem pro osoby s autismem je schopnost mluvit o abstraktnich

pojmech. Jde pfevazné o emoce, city ¢i bolest. I postizeni, ktefi maji intelekt v normée

a komunikacni schopnosti dobré, maji potize s porozuménim emoci. Pfedev§im
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v dospélosti se mohou objevit potize, pokud jim neni poskytnuta odborna pomoc
vedouci ke zlepseni dovednosti a vyrovnani se s problémy. Pro pochopeni emoci a citi

mohou velmi pomoci obrazky, fotografie ¢i videozadznamy (13).

1.3.3 Metodika prace

Aby lidé s autismem mohli zit spokojeny zivot, ptedpokladame piedvidatelnost,
schopnost vyjadrtit své potieby, co nejvetsi samostatnost, mit pracovni dovednosti pro
smysluplné vyuziti ¢asu, mit dovednosti k trdveni volného casu, mit né¢jakou miru
socidlnich dovednosti. Ke zvladani vSech téchto dovednosti je vhodné vyuzit vizuélni
podporu, kterd mé u osob s autismem velmi dobré reakce (2).

Pii napravé problémového chovani mulzeme vyuzit self-managementu, neboli
sebetizeni. Béhem terapie se déti s autismem uci, jak problémové chovani rozeznat a jak
dosahnout vhodné zmény. Tato terapie se vyuziva predevSim k nacviku socialnich
a ucelnych schopnosti. Aby terapie méla uziteCny socidlni dopad, je tteba, aby
intervence byla stala, pecliva a kazdodenni (33). Intervence musi byt konstrukéni, eticka

a socialn¢ platna (7).

Skupinové nacviky socialnich dovednosti pro osoby s Aspergerovym syndromem,

poradané APLA

Nacviky probihaji béhem skupinovych setkani, kterych je celkem 12 a uskuteciiuji
se dvakrat v tydnu béhem 1 hodiny. Kazdého setkdni se Gcastni 6 osob. Béhem setkani
se opakuji poznatky z ptedeSlych setkani a dale se vénuji nacviku komunikac¢nich
dovednosti, nasledné navaze hlavni téma skupinového setkani. Pii setkani se vyuzivaji
co nejpiinosnéjsi aktivity. Jednd se predevSim o piehravani roli, prace s vytiSténym
materidlem a hry. Béhem nécvikii se probiraji témata, se kterymi maji osoby
s Aspergerovym syndromem nejvetsi potize. Jde o socidlni chovani, komunikaci,

vciténi, pratelstvi, feSeni narocnych situaci a vypotradani se s vyhrou ¢i prohrou (55).
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1.3.3 Komunikace

Pii komunikaci probiha sdélovani a pfijimani tidaji, dochazi k vyméné informaci
mezi lidmi. Ob¢ strany musi byt schopny vnimat, zhodnotit, uchovat a ptredat informaci.
Predavani informaci miZe probihat i neverbalné, az 90% komunikace je neverbalni
formou. Do neverbalni komunikace fadime oc¢ni kontakt, mimiku, zpiisob chize
a pohyby téla, gesta, dotyky, proxemiku a zptsob fe¢i. Své emoce, sounalezitost Ci
porozuméni projevujeme predevSim neverbalni komunikaci (4). Komunikace je
zékladni soucasti socialni interakce (10).

Dulezitym faktorem pro rozvoj postizen¢ho ¢lovéka je troven komunikace. Lidé
s autismem maji potize s pochopenim, pfevazné v socialnim kontextu. Schopnost
pochopeni slozitéjSich vét je u nich velmi nizka. Dalsi komplikaci v komunikaci je
doslovné chapani jakéhokoli sdéleni. Toto chépani Casto zplsobuje pocit, Ze reakce
osob s PAS jsou hrubé ¢i nezdvotilé. U osob s vysoce funkénim autismem se fec
s ptibyvajicim vékem zlepSuje, zlstavaji jen mensi problémy (13).

U mladsich déti je fe¢ velmi mechanicka. Jejich fe€ je jednotvarna a monotonni.
Mnoho lidi s PAS si neuvédomi, jak je dileZité ptizptsobit mluveni pro zapadnuti do
urcité skupiny. Mluvi feci, kterou odposlouchali od svych rodict bez ohledu na socialni
situaci. To Casto vede k posméchu ¢i odmitani vrstevniky i SirSim okolim. Dalsi potizi
v komunikaci u osob s PAS je echolalie, jednd se o opakovani vét, které vyslovi jini
lidé. Echolalie se vyskytuje pfedevsim, pokud je autista ve stresu, trpi tzkosti nebo je
v situaci, kterd je pro n¢j nesrozumitelna (13).

V oblasti komunikace se mize objevit mutismus. Mutismus se projevuje tim, ze
dit¢ mluvi velmi mélo nebo nemluvi a projevuje maly zijem o mluveni. Lidé
s autismem maji omezenou mimoslovni komunikaci. Velmi malo pouZivaji ukazovani,
ofni kontakt, omezend je mimika a gesta. Nekoordinuji gesta s o¢nim kontaktem,
nedivaji se druhym osobam do o¢i. Pfevazné mluvi o svych vlastnich tématech
a nezajimaji se o zjmy druhé osoby. MliZzeme pozorovat uzivani nevhodnych vyrokd,

vulgarit ¢i potiZze s vykanim apod. Obtizn€ vyjadiuji své emoce. Komunikaci nedokazi
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piizpusobit socialni situaci. Neuzivaji souvéti, Ipi na nékterych vyrazech a maji
problémy s pfizptisobenim intonace a hlasitosti feci (2).

U déti s autismem je typickd komunikace manipulaci s rukama druhych lidi.
Vétsina déti ma problém porozumét abstraktnim pojmim. Pii komunikaci c¢asto
pouzivaji naucené véty a spojeni. Autisté ke komunikaci potiebuji konkrétni a ndzorné
ptiklady. Dal$i moZnosti komunikace je ukazovani na konkrétni ptredméty, dite si ukaze,
co chce. Schopnost ukazovani musime déti s autismem nejdiive naucit. Vhodny zptisob
je vyuziti oblibeného pamlsku, pokud dit¢ na pamlsek ukaze, dame mu ho jako odménu.
Podobnym zplsobem milzeme dit€ naucit alespoil néjakému o¢nimu kontaktu. Dité
opakovan¢ vyzyvame, aby se na nas podivalo a drzime v ruce oblibeny pamlsek. Pokud
se nam podati, aby se o¢ni kontakt objevil n€kolikrat denn¢ a spontanné, je tfeba dité
vzdy néjakym zplisobem ocenit. Tato schopnost nasledné zlepSuje socialni vazby
¢lovéka. O¢nimu kontaktu bohuzel nelze naucit vS§echny déti s autismem (43).

PotiZze s komunikaci se u osob s détskym autismem projevuji od utlého détstvi.
V oblasti komunikace miZeme pozorovat napiiklad neschopnost navazovat vztah
s rodi¢i, nerozviji se fe¢ nebo mluvi zvlastnim zplsobem a projevuje se stereotypni
chovani. Dé&ti s atypickym autismem maji obdobné problémy, ale aZz po 3. roce véku
ditéte (35).

U dospélych osob s autismem byvaji rozliSovany 3 typy Zivotniho stylu
s charakteristickymi projevy v komunikaci, a to konkrétné:

-typ autisticky uzavieny — tito lidé se aktivné vyhybaji bezprostiednimu kontaktu s
ostatnimi,

-typ aktivni, ale zvlaStni — pfistup téchto lidi k ostatnim je jednostranny, chovaji se
Casto zpusobem spoleCensky nepfijatelnym, a proto byvaji povazovani za problémové
osobnosti,

-typ pasivni a ptatelsky — tito jedinci pasivné piijimaji spole€nost ostatnich, sami ji

ovSem nijak aktivné nevyhledavaji (35, s.122).
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Pristup k lidem s poruchou autistického spektra

Pro zvoleni vhodného pfistupu je diilezité pochopeni potizi, které autisty postihuji.
To, Ze ndm nedéavaji najevo zadné emocni reakce, nemizeme chapat jako néco
osobniho. Navazani kontaktu s autistou je narocné a je potieba trpélivosti a vstiicnosti.
[ autisté potiebuji komunikovat, jen zplsob jejich komunikace je velmi odlisny (35).

Je zapotiebi ptizplisobit komunikaci intelektu druhé osoby. Vhodné je vyhybat se
cizim a slozitym vyraziim, vyslovovat s vyraznou intonaci, pouzivat kratké véty a zvolit
pomalej$i tempo. V navazani komunikace ndm miiZe pomoci zrcadleni ¢innosti ditéte.
Velmi dualezitou pomuickou v komunikaci s autisty jsou vizualizované obrazky,

piktogramy aj. (35).

Komunika¢ni systémy

Augmentativni a alternativni komunikace (AAK)

Ke komunikaci bez feCi je zapotiebi alternativnich symboli. Mame dva typy
symbolii augmentativni a alternativni komunikace. Jde o symboly bez pomticek, které
zahrnuji fe¢ téla, gesta, manudlni znaky aj. Dal$im typem jsou symboly s pomiickami,
tento typ zahrnuje napiiklad komunikacni knihy. Soucasti AAK systému mohou byt
1 fotografie, které prezentuji konkrétni lidi, mista, predméty a ¢innosti (1).

V komunikacni knize ma dit¢ konkrétni obrazky pro konkrétni véci, pokud ma dité
zizen, ptinese obrazek se sklenici, pokud ma hlad pfinese obrazek s jidlem. Tyto
karticky s obrazky je mozné vyuzit i pti plnéni ukoll, kdy si dité¢ samo vybere, ktery
ukol chece délat. Karticky s obrazky miizeme vyuZit u mnoha situaci, naptiklad pfi jidle,
vyprazdiovani, plnéni ukolti, prochazce venku atd.

Kromé komunikac¢nich knih mizeme vyuzit také komunikacni tabulky, penézenky
nebo balicky. Dal§im typem jsou elektronické techniky. Vyhodou téchto prostredk je,
ze jsou srozumitelné témet kazdému. Na monitoru jsou vyobrazena slova nebo je mozné

vyuzit hlasového projevu komunikaéniho prostiedku (1).
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Vyménny obrazkovy komunikacni systém

Obrazkovy systém lze jednoduSe vyrobit vystiithanim fotografii a obrazkl
z Casopist. Komunikaéni tabulky by mélo mit dité kdykoliv u sebe (43).

Vyuka vyménného obrazkového komunikacniho systému je rozdélena do Sesti fazi.
Iniciovat komunikaci se dité¢ uci v prvni fazi. Ve druhé fazi jiz vyuzivame obrazky lidi
¢1 mist. Ve tieti fazi se vénujeme volb¢é mezi vice obrazky. Ve ctvrté fazi se dité uci
jednoduché véty. V paté fazi se dit€ uci spontdnné o néco pozadat. V posledni Sesté fazi

se dité u¢i komentovani (1).

Komunika¢ni bariéry

Vzhledem k tomu, Ze autismus je postizeni celé¢ osobnosti, nelze komunikaci
napravit obvyklymi postupy. Jiz v kojeneckém ve€ku chybi Zvatlani, v dalSim obdobi je
vyvoj feci opozdén. Pokud se fe€ u osob s autismem vyvine, obvykle nevédi, jak ji
v socialnich situacich pouzivat. To je Castym divodem jejich nezajmu o komunikaci
s okolim. PfedevSim u osob s diagn6zou nizkofunkéni autismus byva fe¢ nerozvinuta.
Echolalii, omezeni neverbalni komunikace, nespravné uzivani slov, dlouhodobé
zaméfeni na jedno téma, chapani vyznami doslovné a nepfiméfeni reakce muzeme
pozorovat u osob s vysokofunkénim autismem. Osoby s PAS casto nereaguji na
zavolani, otazky a neusiluji o pokra¢ovani komunikace s druhymi lidmi (35).

Nemluvil jsem do dvanicti let. Ne proto, Ze bych neumél mluvit, ale nevédél jsem
prosté, k ¢emu te€ slouzi. Musel jsem se nejprve naucit, pro¢ lidé mluvi.

Jim Sinclair, aktivista za prava osob s autismem (36, s.37)
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1.3.5 Autismus v dospivani a dospélosti

Diagnézu Aspergerova syndromu jsme obdrzeli, kdyz bylo Jakubovi 17 let. Po
mnoha letech problémt, nedorozuméni a nejistoty jsme konecné pocitili ulevu. Nas
doposud vagni problém mél koneéné jméno. Radost vSak postupné vystiidal vztek
a zklaméani. Diagndéza v raném véku by nds uSetfila stovek planych navstév
zdravotnickych zafizeni a ¢astého pocitu bezmoci z na$i neschopnosti pomoci ditéti

a porozumét jeho problémim. rodice ditéte (40, s.250)

Osoby postizeny autismem a mentalni retardaci potifebuji dozivotné asistenci.
Vétsina lidi s vysoce funkénim autismem dokaze samostatné fungovat. Na progndzu
téchto lidi mé vliv rana péce, kvalita vzdélani a vrozené dispozice. Nejvétsi problémy
maji déti, které nebyly zatazeny do Skoly a navstévovaly jen ,,opeCovavaci® program
a déti, které maji nedostate¢nou komunikaci (40).

Puberta je obdobi pfemény ditéte na biologicky zralého dospélého, schopného
reprodukce, k obdobi pohlavniho dospivani patii i kriticnost, kolisani nalad, citi, pocity
nejistoty a sebepodcenovani (9, s.218).

Pribéh puberty je pro kazdého jiny, predevsim pro osoby s PAS. Nékterym osobam
s PAS puberta pfinese zlepSeni, dosdhnou pokroku a zlepsi se jejich problémové
chovéani. U n&kterych osob s PAS naopak problémy v puberté zesili. Casto se jedna
o potize v oblasti aktivity, chovani a socidlnich vztahi. Mnoho déti ukonc¢i Skolni
dochazku bez spravné diagnozy (40).

V puberté dochazi k navazovani sexudlnich a ptatelskych vztaht. Jejich postiZzeni
jim pravé v této oblasti mize zpisobit mnoho problémil a neptijemnych situaci. V této
dob¢ si ¢asto zacinaji uvédomovat rozsah jejich odlisnosti (40).

V adolescenci byvd zaznamenano zhorSeni projevl, divodem je vétSinou
probihajici puberta. U nckterych osob se objevi epileptické zachvaty a potize, které
vyzaduji psychiatrickou 1écbu (40).

Dospélost je obdobi vrcholu zrani jedince, obvykle je déleno na biologickou,

emocionalni, kognitivni a socidlni dospélost (9, s.51).
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Mnoho dospélych osob, které ziji v riznych zatizenich, nemd spravnou diagnozu.
Personal tedy neni schopen s témito lidmi spravné pracovat. Problémové chovani mize
byt nasledkem Spatného piistupu. Déti s autismem dospivaji pozd€ji, proto je pro né
vhodné prodlouzené vzdélavani (40).

Dospélé osoby s autismem mohou dosdhnout velmi rozdilnych vysledkii ve svém
osobnim zivoté. Existuji lidé, ktefi maji vynikajici schopnosti v urcitych oborech.
Vétsing postizenych se vSak nepodafi integrovat se do spole¢nosti. Mnoho osob s PAS
je vzdélavano ve specialnich Skolach, jsou umistovani do staciondii ¢i jinych
pobytovych zafizeni pro osoby s autismem. Problematika dosp€losti je pro rodiny, které

vychovavaji osoby s PAS, velmi tizivym problémem (13).

1.4 NEKTERE DRUHY TERAPIE

Zatim neexistuje zadna vysoce uc¢inna léCba autismu. Prozatim existuji pouze
odborné nepodloZzené metody. Socidlni integraci osob s poruchou autistického spektra
mizeme zvySovat kvalitnim a adekvatnim pfistupem ke vzdélani, vychové, rozvijeni
osobnosti a podpote v béznych situacich (35).

Stale casto selhava podavani informaci v prvni linii péce o dit¢, a to u détskych
1¢katti, ke kterym dit€ od narozeni pravidelné¢ dochédzi. V tfad¢ evropskych zemi je
pfitom toto prvotni informovani standardni péce. Proto neni vyjimkou, Ze rodice
ctyfletého ditéte 1ékar ujistuje, ze ackoli dité nemluvi a neudrzi kontakt s vrstevniky, je
vlastné v poradku a vSechno ¢asem dozene (3, s.160).

Na vc¢asnou spravnou diagnézu musi navazovat odborna pée. Je potieba také
vyskolit rodic¢e a vypracovat doméci program. Nutna je spoluprace s rodinou. Odbornici
a rodi¢e si mohou vzajemné poskytovat informace o ditéti a také si mohou vzajemné
poskytovat emocionalni podporu (14).

Pfi terapii je nutné vyuzivat specidlni edukacni programy, které umozni ditéti 1épe

porozumét socidlnim situacim a lépe se na n¢ adaptovat. Z farmakologického hlediska
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neexistuje Zadna G€inna lécba. Lze 1é¢it behavioralni poruchy jako je agresivita, ritudly
a stereotypie, 1éCit také miizeme poruchy emotivity a spanku (12).

Jedinym obecnym a uspéSnym zplsobem pomoci lidem s autismem je specialni
pedagogicka péce s vyuzitim kognitivné behavioralni terapie. Pokud ditéti specialnim
pfistupem umoZnime porozumét svétu je stoprocentni Sance, Ze u ditéte dojde ke
zlepSeni. Speciadlné vyskoleni pedagogové uzivaji nejcastéji metodiku strukturovaného
uceni, kterd za prioritu povazuje individudlni pfistup a ndcvik funkéni komunikace.
Strukturalizace a vizualizace jsou zakladnimi metodickymi pilifi pfistupu k osobam

s autismem (48).

1.4.1 Son Rise

Son-rise Program byl vytvofen rodi¢i Kaufmanovymi, kdyz se jim narodil syn
s diagnoézou autismus. Pfes nesouhlas rodiny a odbornikii zacali propracovavat sviij

vlastni program, ktery jim pomahal (56).

To, co zacalo s jednim specialnim ditétem v koupeln€ jako unikatni experiment
v postojich lasky, akceptace a Stésti, se rozvinulo v metodu prace s détmi po celém
pfistup, zalozeny na postoji nesmirné akceptujicim a respektujicim distojnost kazdého
ditéte, napomohl hlubokym a trvalym zméndm u stovek a stovek déti a jejich rodin (17.
s.271).

Kdyz jsem byl diagnostikovan jako autista (a také té¢Zce mentalné retardovany, s 1Q
pod 30), méli moje rodice velikou piilezitost pojmout tuto udalost jako tragédii. Cely
svét vidél autismus jako beznadéjny a vybizel mé rodice, aby na né&j shlizeli timto
zpusobem. Nékdy mé napadne, jak blizko jsem byl k tomu, abych prozil ,zivot
uvéznény uvnitt své hlavy*, bez moznosti komunikovat se zbytkem svéta. Miij autismus
mohl byt jenom dalsi udalosti bez smyslu nebo vysvétleni.

Raun Kaufman (17, s.17)
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Son-rise Program je program domdciho vzdélavani osob s autismem. V tomto

vvvvvv

a respekt k ¢loveéku. Praktikovanim vytvaiime bezpecné a laskyplné prostredi, které

nam umozni navazat s dité¢tem pouto a dale aplikujeme vzdélavaci strategie vytvorené

Son-rise Programem (37).

Zakladni principy:

1.

Joining — jde o aktivni ptipojeni se ke zvlastnim Cinnostem ditéte a ritudlim
(napt. houpani se, divani se do prazdna, opakovani jednoho slova, vydavani
raznych skieki)

Vyuzivani motivace ditéte — snaha o vypéstovani v ditéti lasku k uceni. Je
vyuzivana motivace ditéte. Pokud chceme dité néco naucit, je potieba, aby bylo
motivovano.

Energie, entuziazmus a nadseni pro hru — hodné zalezi na tom, jak ditéti hru
prezentujeme. Je potfeba, aby dit€¢ nebylo znudéné. Je dulezité, umét se
nadchnout pro aktivitu, mame potom mnohem vétsi Sanci, ze se dité zapoji.
Uceni pomoci interaktivni hry — snaha dité néco naucit pouze v piipadé€, ze jevi
zajem. V pfipad¢, ze se dit¢ zajima o aktivitu je smysluplné jej néco ucit.
Bezpredsudkovy a optimisticky pristup — k lidem s autismem pfistupujeme bez
predem utvorenych predstav a usudkl. Nikdo nejsme schopni dopiedu urcit, co
kdo dokaze.

Rodic jako hlavni terapeut programu — zadny odbornik nemuze nahradit rodice.
Nejvetsi motivaci maji pravé rodiCe ditéte. Jejich laska, trpélivost a cit jsou
nenahraditelné. Rodic travi s ditétem nejvice Casu.

Vytvoreni bezpecného a klidného prostredi pro dité — vytvotit prostredi, kde se
muze neruSené¢ koncentrovat. Je vhodné vyhradit jeden pokoj pro tzv. Son.rise

hernu (37).

Terapie Son Rise neni pfijimana odbornou vetejnosti z diivodu, Ze terapie neni

schopna prokazat svou efektivitu. Vyhrady vici terapii mohou byt zavadéjici. Terminy
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jako bezpodminec¢nd laska a uplnd akceptace ditéte, mohou vést k pocitim viny
a depresim u rodi¢ti. Cas vénovany této terapii miize byt vyuzit efektivnéji, tato metoda

je finan¢né 1 casové velmi narocna (40).

1.4.2 Handle pristup

Handle pfistup se diva na jedince jako na celek. Jde o holisticky pfistup
k neurovyvoji a efektivité uceni. Organizace senzomotorickych systému je vyvojova,
interaktivni a hierarchickd, systémy jsou na sobé zavislé a vzajemné se podporuji.
Pokud se objevi nesrovnalosti v nékterém ze systémt, ovlivni to funk¢nost celého

cloveka (47).

1.4.2 Strukturované uceni

Strukturované uceni je nejrozsifenéjsi metodou prace s osobami s autismem. Blize

je popsana v kapitole 3.1 Vychova a vzdélavani.

1.4.4 Terapie pevnym objetim

Tato terapie muze byt Ilékem na problémové chovani déti zdravych 1 déti
s autismem. Objeti je zdkladnim prosttedkem. Dit¢ v ném mize vnimat ochrannou
stranku rodicCe, jistotu, autoritu a ventiluje negativni pocity. Tyto negativni pocity
a protesty postupné slabnou az vymizi. Poté si dit¢ uvédomi, Ze je v bezpeci. Zakladem
je, ze dité mizeme pustit, az po odeznéni negativnich citd (40).

Terapie pevnym objetim je u déti s autismem neobycCejné obsahld. Autismus je
kontakt, a proto se uzaviraji do svého svéta. Rodi¢e se snazi odvadét své déti od

ritualizovanych ¢innosti, coz Casto vede k bouflivym reakcim ditéte. Tato chvile je
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vhodna pro terapii pevnym objetim. Prognézu neni mozné urcit. Proto je vhodné, aby si
rodice nedélali velké nadéje na Gplné uzdraveni. Dité diky terapii pevného objeti zjisti,
jak se vytvaii vazba k blizkym osobam a bude oteviengjsi (31).

Cile TPO jsou emocionalni konfrontace, zvladnuti konfliktu, bezpe¢i a svoboda,
rehabilitace vazby, empatie, pfipusténi a kultivace agresivity, emociondlni naplnéni
systematického poradku a obnoveni lasky. Terapii pevnym objetim muze praktikovat
pouze vyskoleny terapeut, nelze ji vést pouze po vikendovém seminafi. Vyskoleny
terapeut ma za sebou tii roky vzdélavani, ktera zahrnuji 400 hodin teorie a stejny pocet
hodin praktického nacviku (31).

Terapie pevnym objetim je kontroverzni metoda. Mnoho odbornikii se stavi proti

této metodé a soucasné se jich mnoho ptiklani k pozitivnimu ptinosu terapie.

1.4.5 Dieta GFCF (gluten free casein free)

S chovanim nékterych jedinci mohou souviset nékteré¢ potraviny a metabolismus
jejich slozek. Lidé s poruchou autistického spektra reaguji na Spatny metabolismus
bilkovin. Pfisnd dieta s vyloucenim lepku a kaseinu mulze vyrazné zlep$it chovani
autistickych osob. U nékterych postaci vylouceni lepku a kaseinu a dochazi k upravé
jejich chovani. U jinych lidi tato dieta nestaci a je potfeba vyloudit i dalsi potraviny.
Tyto potraviny je vhodné vyhledat specialnimi laboratornimi testy. Pii zavadéni diety je

vhodné pocitat i se zhorSenim stavu (46).

Co pro nas udélala GFCF

Pfinesla mu zklidnéni, zacal se usmivat. ZlepSila se diive prijmova stolice
zlutozelené¢ho zabarveni a zacalo se upravovat nafouknuté biiSko. Ten nejzajimavéjsi
efekt vSak spocival v odblokovani feci. Slovni zasobu, kterou Martin nabyl do véku

2 let, v nasledujicim roce z 50% ptestal pouzivat, nova slova nepifibyvala a stara
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vyslovoval pfi kazdém pouziti jingm zpisobem. Paty den na dieté¢ fekl nové slovo

a brzy ptidal soustu dalsich. maminka Martinka (37, 5.94)

Cesta ke zkvalitnéni zivota lidi s autismem a problémovym chovanim vede pfes:
snizeni poctu klientl v domdacnosti, zvySeni poCtu persondlu, rozvoj terénnich sluzeb,
rozvoj poradenskych sluzeb pro zafizeni, Skoleni personélu v technikach preventivnich i
restriktivnich, zkvalitnéni legislativy, zménu mysleni personalu.

Hynek Jin, KBT-terapeut, APLA Praha (2, s.9)

1.5 SOCIALNI SLUZBY PRO OSOBY S AUTISMEM

Sociélni sluzby jsou poskytovany lidem spolecensky znevyhodnénym, a to s cilem
zlepsit kvalitu jejich zivota, pfipadné je v maximalni mozné miife do spolecnosti
zaClenit, ... (23, s.9).

Socialni sluzby miZeme chapat jako vSechny sluzby, kratkodobé i dlouhodobé,
poskytované opravnénym uzivatelim, jejichz cilem je zvySeni kvality klientova Zivota,
pripadné i ochrana zajmu spole¢nosti (23, s.214).

Socialni sluzby jsou definovany dle zdkona 108/ 2006 Sb. o socialnich sluzbach.
Tento zdkon upravuje podminky poskytovani pomoci prostfednictvim socialnich sluzeb
a prispévku na péci. Socidlni sluzby dle zdkona zahrnuji socidlni poradenstvi, sluzby
socidlni péce a sluzby socidlni prevence. Socialni sluzby mohou byt poskytovany
formou pobytovych, ambulantnich a terénnich sluzeb (45).

Socialni sluzby jsou specializované cinnosti, které pomahaji ¢lovéku fesit jeho
socidlni situaci. Poskytnuti socidlni sluzby by mélo ¢lovéka podporovat v aktivnim
feSeni situace. Socidlni sluzba nema za clovéka ptebirat odpovédnost. Sluzba musi
pusobit tak, aby podporovala samostatnost clovéka (21).

V socialnich sluzbéch je velmi dilezité podporovat samostatnost uzivatelti. Podpora
od socialnich pracovnikli by méla byt poskytovana v zélezitostech, které klient sam

nezvlada. Sluzby nemaji tidit zivot klienta, mély by mu pomoci k tomu, aby si co
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nejvice umél poradit sdm. Cilem socialni prace je integrace lidi s mentalnim ¢i jinym
postizenim do bézné spolecnosti (22).

Socialni sluzby miizeme rozdélit na socialni sluzby statni a socidlni sluzby nestatni.
Socidlni sluzby vétSinou nepatii k vynosnym obchodiim pfinasejicim zisk. Motivem
k provozovéani téchto sluzeb byva filantropie. Stat mize soukromé poskytovatele
podporovat tim, ze jim snizi dané (24).

V poslednich letech prosly socidlni sluzby pro osoby s postizenim vyznamnymi
zménami. Zabranit socialnimu vylouceni bylo hlavnim cilem (6).

Socialni sluzby jsou dulezité proto, Ze bez jejich piisobeni by se mnoho obcanti
nemohlo podilet na vSech strankach zivota spolecnosti. Bylo by znemoznéno uplatnéni

obcanskych a lidskych prav a dochdzelo by k socidlni exkluzi (19).

1.5.1 Osobni asistence

Osobni asistence je terénni sluzba, ktera je poskytovdna osobam, které maji
snizenou sobéstacnost. Sluzba je poskytovana bez Casového omezeni a v piirozeném
socidlnim prostfedi. Sluzba osobni asistence obsahuje Cinnosti tykajici se zvladani
béznych tkonl péce, hygieny, zajisténi stravy, chod domacnosti, vychovné ¢innosti,
zprostfedkovani kontaktu a pomoc pii uplathovani prav (45). Osobni asistent se
pfizplsobi individudlnim potfebam klienta, pomahd mu a podporuje ho ve zvladnuti
¢innosti bézného dne (21).

Osobni asistent ditéte se zdravotnim postizenim je Clovek, ktery ditéti zajistuje jeho
potfeby, pomahd mu zvladat bézné ¢innosti kazdodenniho Zivota a zprostiedkovava mu
kontakt sokolim. Rozsah a obsah poskytované péce se fidi potiebami ditéte

a pozadavky rodic¢i (44, s.29).
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1.5.2 Podpora samostatného bydleni

Soucasti prirozené¢ho vyvoje ¢lovéka je osamostatnéni se od rodi¢i. Pro zdravotné
postizené je tento krok velmi obtizny. Neexistuje dostatek vhodnych bytl, jsou
nezaméstnani a pokud jsou zamé&stnani, maji méalo placené zaméstnani (30). V Ceské
republice je nedostatek vhodnych a specializovanych zafizeni pro osoby s PAS.
Trendem v péci o osoby s autismem je odklon od institucionalni péce a smétovani
k formam péce, které jsou poskytovany v zafizenich rodinného typu (39).

Existuje moznost podporovaného bydleni. Jednd se o formu bydleni, kdy ¢lovék
zije samostatné a vyuziva sluzeb agentur ¢i obCanskych sdruzeni. Poskytované sluzby
se mohou tykat oblasti socialni, finan¢ni, pomoc s domacnosti apod. (30).

Jde o terénni sluzby poskytované osobam, které maji snizenou sobéstacnost a jejich
situace vyZaduje pomoc dal$i osoby. SluZzba obsahuje pomoc v téchto oblastech: chod
domacnosti, vychovné Ccinnosti, zprosttedkovani kontaktu s okolim, socialné
terapeuticka ¢innost, pomoc pii uplatnovani prav (45). Podporované samostatné bydleni
je v okruhu jedincti s autismem vhodna nejspi$ pro osoby s vysokofunkénim autismem
(23).

Osoby s autismem potiebuji podporu pii vSech forméach bydleni. Jednd se
predevs§im o podporu pii béznych dennich c¢innostech, péfe o domacnost, osobni
hygiena, nékupy, oblékani, uklid, vyfizovani administrativnich zalezitosti atd. Mira

podpory se lisi dle klienta a je nutné reagovat individualné (5).

1.5.3 Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je pobytova sluzba poskytovanad osob¢ se snizenou sobéstacnosti.
Chranéné bydleni mé skupinovou formu bydleni, popiipad¢ individualni formu bydleni
(45). Chranéné bydleni je sluzba, ktera =zajistuje uzivatelim sluzby ubytovani,

stravovani, pomoc v domécnosti a podporu v dalSich ¢innostech (23). Dalsi ¢innosti
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jsou: socialné terapeutické cinnosti, zprostfedkovani kontaktu, vychovné cinnosti,
pomoc pfi uplatnovani prav (45).

Chranéné bydleni je domovem pro lidi, kteti potfebuji kazdodenni pomoc dalsi
osoby. Jde o domécnost, ktera se velmi podobd bézné domdacnosti a je soucasti mesta.
Lidé s handicapem zde maji k dispozici asistenty, ktefi jim mohou pomoci, klade se zde
velky dlraz na rozvoj samostatnosti (49).

Chranéné bydleni je sluzba poskytovana uzivatelim, kteti jsou dlouhodobé socialné
znevyhodnéni. Socidlni znevyhodnéni nastalo z divodu véku nebo zdravotniho stavu.

Jedna se o osoby, které se o sebe nemohou starat zcela samostatné (19).

1.5.4 Odlehéovaci sluzby

Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby, které jsou
poskytovany osobdm se sniZenou sobéstacnosti, o které je jinak peovdno v jejich
pfirozeném socialnim prostfedi. Cilem sluzby je umoznit pecujici osob¢ dilezity
odpocinek. Sluzba obsahuje Cinnosti v oblastech hygieny, zajiSténi stravy, ubytovani,
pomoc pii béznych ukonech o vlastni osobu, zprostiedkovani kontaktu, socidlné
terapeutické ¢innosti, pomoc pii uplatiiovani prav a vychovné ¢innosti (45).

Pojem odlehCovaci sluzby vychazi z ptredpokladu, Ze i pecujici osoba si musi
odpoc¢inout, mit svllj volny €as na relaxaci a realizovani svych potfeb a zyma. V ramci
této sluzby je rodi€ zastoupen asistentem nebo stacionafem po urcitou dobu. Muze se
jednat jen o nékolik hodin, ale i dni (28).

Organizace APLA Praha poskytuje sluzby odlehCovaci vikend, odlehcovaci tyden
a letni tabor. Nabizi pecujicim osobam nékolikadenni odpocinek k nabrani novych sil
a vytizeni potfebnych zalezitosti. Poslanim je poskytnout rodinam prostor k odpoc¢inku

a vyrtizeni vlastnich zalezitosti (48).
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1.5.5 Centra dennich sluzeb

V centrech jsou poskytovany ambulantni sluzby osobam se snizenou sobéstacnosti,
jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby. Sluzba obsahuje tyto ¢innosti: vychovna
¢innost, socialné terapeuticka Cinnost, zprostfedkovani kontaktu s okolim, pomoc pfi

hygiené, zajiSténi stravy a pomoc pii uplatiiovani prav (45).

1.5.6 Denni stacionare

V dennim staciondii je poskytovana ambulantni sluzba osobam se sniZenou
sobéstacnosti, jejichz situace vyzaduje pomoc dalsi osoby. Sluzba obsahuje pomoc
v téchto oblastech: zvladani béznych ukonl péce, hygiena, poskytnuti stravy, socialné
terapeutické Cinnosti, pomoc pfi uplatiovani prav, zprosttedkovani kontaktu
s prostfedim, vychovné ¢innosti (45).

Cilem sluzeb denniho stacionaie je zlepSeni a zachovani kvality zivota klientl
s riznym typem postizeni. Stacionare poskytuji velkou tlevu pecujicim osobam (19).
Rodi¢lim je tak umoznéno chodit do prace a financné zabezpecit rodinu. Dilezité je také

nacerpani energie pro péci o své dité s postizenim (28).

1.5.7 Tydenni stacionare

J A4

V tydennich stacionafich je poskytovdna pobytova sluzba osobdm se snizenou
sobéstacnosti. Sluzba poskytuje pomoc v téchto oblastech: ubytovani, strava, hygiena,
vychovné Cinnosti, zvladani béznych tkoni péce, zprostiedkovani kontaktu, socidlné
terapeutické ¢innosti a pomoc pfi uplatiiovani prav (45).

Tydenni staciondfe mohou byt kompromisem mezi ustavni pééi a péci v domacim
prostiedi, tyto stacionafe predstavuji pro rodiny déti s postizenim a autismem velkou
pomoc. Obsah jednotlivych ¢innosti je rGzny a lisi se dle individualnich potieb

a schopnosti klientt (39).
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1.5.8 Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

V domovech je poskytovana sluzba pobytovd osobam, které maji sniZzenou
sobéstacnost. Sluzba obsahuje ¢innosti v téchto oblastech: ubytovani, strava, hygiena,
pomoc pii béznych tkonech péce, socialn¢ terapeutické ¢innosti, pomoc pfi uplatiovani
prav, zprostfedkovani kontaktu a vychovné €innosti (45). Klienti v téchto kolektivnich
zafizenich nemivaji dostate¢ny prostor pro soukromi a identitu (19).

V Ceské republice Zije v domovech pro osoby se zdravotnim postizenim mnoho
osob s mentalnim postizenim a autismem. VétSina téchto domovi je hodné vzdalena od
mista bydlisté rodiny a tak je ztizena moznost navstév piibuznych. Velmi malo zatizeni
poskytuje speciadlni a odpovidajici péci osobam s autismem. Pfi neodborném jednani
Casto dochdzi ke zhorSeni chovéni, zvyraznéni symptomti autismu 1 agresivnimu

chovani. Kvalita zivota byva velmi nizka (40).

1.5.9 Domovy se zvlastnim reZimem

V domovech se zvlastnim rezimem je poskytovana pobytova sluzba osobam se
sniZzenou sobéstacnosti. Rezim v téchto zafizenich je pfizpisoben specifickym potfebam
ubytovanych osob. Sluzba obsahuje poskytnuti stravy, ubytovani, pomoc pfi hygien¢,
zvladani béznych ukonl sebepéce, zprostfedkovani kontaktu s okolim, aktivizaéni
¢innosti, socialn¢ terapeutické ¢innosti a pomoc pii uplatiovani prav (45).

Asociace pomahajici osobdm s autismem provozuje Domov se zvlaStnim rezimem
v Libcicich Nad Vltavou. Poslanim této sluzby je poskytnout celoro¢ni ubytovani
rodinného typu osobam s poruchou autistického spektra, ktefi nemohou Zit ve svém
piirozeném prostfedi. Sluzba je urCena pro osoby, které potiebuji vysokou miru
kvalifikované podpory a nemohou byt ubytovani v jiném zafizeni z davodi
problémového chovani. Smyslem sluzby je umoznit témto osobam co nejspokojenéjsi

Fivot (48).
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Pokud se jedna o zatizeni vétSiho typu, které je velkokapacitni, mize u klientl
nastat tzv. hospitalismus. Jednd se o stav, kdy dochdzi ke snizujici se schopnosti
adaptace na zafizeni neustavniho typu. Hospitalismus miZze mit za nasledek ztratu
zajmu o okoli, zhorSeni komunikace nebo navrat do predeslych vyvojovych stadii (26).
Pokud osoba s autismem bydli v takovém velkokapacitnim zafizeni, je vhodné upravit

podminky tak, aby vedly ke spokojenému Zivotu (2).

1.5.10 Socialné terapeutické dilny

Socidlné terapeutické¢ dilny poskytuji ambulantni sluzbu osobdm se snizenou
sobéstaénosti. UGelem je pravidelnd a dlouhodoba podpora pracovnich navyki
a dovednosti. Sluzba obsahuje tyto Cinnosti: pomoc pii osobni hygiené, poskytnuti
stravy, nacvik dovednosti pro zvladani péfe o vlastni osobu a podpora vytvaieni
zakladnich pracovnich navyku (45).

Socialné terapeutické dilny je novy nazev pro dfivéjsi nazev chranéné dilny. Jde
o sluzbu, kterd je urcena lidem, ktefi se nemohou uplatnit na bézném trhu préce.
Utelem je podpora pracovnich navyki, rozvoj pracovnich dovednosti i pomoc pii

osobni hygiené nebo stravovani (23).

1.5.11 Zaméstnavani

Nékteti lidé s autismem mohou byt zatazeni do b&zného zaméstnani nebo mohu
vyuzit formu podporovaného zaméstnavani. Zaméstnani by mél predchazet pracovni
vycvik a nasledné je vhodné poskytovat podporu (16).

Podporované zaméstnavani je sluzba, kterd je casové omezend na dobu dvou let.
Sluzba spocivd v individudlni podpoie osob se zdravotnim znevyhodnénim na trhu
prace. Je urcena lidem, ktefi chtéji byt zaméstnani na bézném pracovnim trhu. Dale je
ur¢ena osobdm, které potiebuji individudlni podporu. Na pracovisti je k dispozici

pracovni asistent, ktery pomahd vSem zaméstnancim 1 zaméstnavateli v navazani
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vztahu s novym kolegou. Cilem je vytvofeni stabilniho pracovniho vztahu mezi
zaméstnavatelem a zaméstnancem (53). Tuto sluzbu stit poskytuje pod pojmem

socialné aktivizacni sluzby(23).

1.6 PREHLED NEKTERYCH ORGANIZACI PRACUJICICH S
OSOBAMI S AUTISMEMEM

1.6.1 Autistik

Autistik je obCanské sdruzeni na pomoc lidem s autismem. Na podnét rodict déeti
s autismem vznikl v roce 1992 klub Autistik jako sekce SdruZeni pro mentdlné
postizené. Samostatnym sdruzenim se stal v roce 1994. Sdruzeni se snazi o zlepSeni
situace v CR, poiadaji rehabilita¢ni a rekreaéni pobyty pro rodi¢e s détmi, odborné
ptednasky a konference a ptekladaji odbornou literaturu (40).

Cilem obcanského sdruzeni je ochrana prav obcanli s autismem, vytvareni
spolecenskych podminek pro rozvoj postizenych autismem, napomahani realizace prava
na vzdelani, vytvafeni podminek pro integraci a zaclenéni. Mezi Cinnosti ob&anského
sdruzeni dale patii prakticky vycvik TEACCH programu, prakticky vycvik v konkrétni

komunikaci a vystavy vytvarnych dél déti s autismem (50).

1.6.2 APLA — Asociace pomahajici lidem s autismem

APLA byla zaloZzena v roce 2000. Jde o obcanské sdruZeni, které vzniklo
z iniciativy osob pracujicich s lidmi s autismem. APLA CR se postupné zacala §tépit na
samostatna obCanska sdruzeni. Vznikla APLA Jizni Morava, APLA Praha, APLA
Hradec Kralové, APLA Severni Cechy a APLA Vyso¢ina. Sdruzeni APLA podporuje
komplexni a systematickou profesionalni pomoc lidem s autismem a PVP a jejich
rodindm v oblastech diagnostiky, poradenstvi, podpora vzdélavacich a terapeutickych

programll, podpora a organizace socialnich programt, podpora zajisténi bydleni,
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vzdélavani odborniki, informovanost odborné i laické vetejnosti a rodicu a legislativni

a pravni poradenstvi (40).

1.6.3 Rett-Community

V roce 2004 bylo zalozeno obcanské sdruzeni Rett-Community. Smyslem cinnosti
sdruZeni je pomoc rodinam a détem s tézkym postizenim v oblasti péce, integrace
a vzdélavani a tim aktivné ovliviiovat kvalitu jejich Zivota (54). SdruZeni
zprostiedkovava setkani, kde prezentuji rodicim i1 odbornikiim aktudlni informace,
poskytuji poradenstvi a pomdhaji zorientovat se v terapeuticko-rehabilita¢ni

problematice (40).

1.6.4 ZA SKLEM

Obcanské sdruzeni ZA SKLEM o.s. vzniklo v roce 2011. Poslanim sdruzeni je
poskytovat osobam s poruchou autistického spektra podporu pro zivot, praci
a vzdélavani v bézném prostiedi. Mezi Cinnosti sdruzeni patfi rozvoj a podpora
vzdélani, podpora odborné prace s rodinami, volnocasové aktivity smétujici k podpote
osob s autismem, informovanost laické a odborné vetejnosti, zajisténi osobni asistence,

zprostiedkovani odborné péce atd. (52)

1.6.5 Autistické centrum

Autistické centrum se zaméfuje na osoby se specialnimi vzdélavacimi potfebami se
specifikaci osoby a PAS. Nabizi odborné poradenstvi, podporu, nacvik socidlnich
dovednosti a vyrobu pomucek. Cilovymi skupinami jsou rodi¢e déti s PAS, pracovnici

v socidlnich sluzbach, ucitelé pracujici s détmi s PAS a studenti s PAS (51).
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2 CIL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1 Cil prace

Cilem diplomové prace bylo zmapovat, jaké jsou moZznosti socialnich sluzeb pro
osoby s autismem a zda maji moznost téchto sluzeb vyuzit. Dal§im cilem bylo zjistit,
které sluzby jsou témito osobami nejcastéji vyuzivany a zda jim vyhovuji. Dale jsem
zjistovala, zda tyto sluzby jsou dostupné financné, svou kvantitou a kvalitou a zda
kopiruji pozadavky rodiny a individualni potieby osob s autismem.

V rédmci vyzkumu byla stanovena hlavni vyzkumna otazka: Jaké socialni sluzby

mohou osoby s autismem vyuzivat a zohlediuji jejich individualni potieby?
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3 METODIKA

3.1 Strategie vyzkumu a metodicky postup

Sbér dat byl proveden kvalitativni formou, metodou dotazovani. Kvalitativni
vyzkum zahrnuje interpretaci a popis individudlniho nebo socidlniho problému.
Podstatou je vytvotreni komplexniho a holistického obrazu o zkoumaném jevu. Vychazi
se z empirickych dat ziskanych rozhovorem, studiem dokumentd a nestrukturovanym
pozorovanim. Kvalitativni vyzkum se snazi porozumét zkoumanym jevim (11).

Jako technika sbéru dat byl pouzit polostandardizovany rozhovor.
Polostandardizovany rozhovor byl vyvinut pro zji§tovani subjektivnich teorii. Vzdy je
uvedena oteviena otazka a dotazovany odpovida na zéklad¢ svych znalosti. K rozhovoru
potfebujeme seznam otazek nebo témat, které je nutné s dotazovanym probrat. Tato
témata nebo otdzky zajisStuji, Ze se dostaneme ke vSem tématiim, ktera nas zajimaji.
Tazatel si rozhodne, jakym zptisobem informace ziska. Zlstavad moznost pfizplsobit
otazky dle situace. Pfipravené otdzky nebo témata ulehcuji srovnavani a pomdhaji
udrzet zaméteni rozhovoru (11).

Polostandardizovany rozhovor je uveden v pfiloze €. 1. Jednotlivé rozhovory byly
zpracovany do osmi ptipadovych studii. Vysledky rozhovort byly zpracovany do
tabulek. Veskeré informace uvedené v ptipadovych studiich jsem obdrzela pouze od
dotazovanych. Respondenti méli volny prostor pro vyjadieni.

Rozhovory probihaly ,,face to face®. Respondenti byli z oblasti Prahy a blizkého
okoli a Chebu a okoli. Rozhovory probihaly v obdobi leden — biezen 2013.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofily osoby pecujici o osoby s autismem. Hovofila jsem
celkem s osmi pecovateli, jednalo se vZdy o rodice déti s autismem. Vybér byl proveden

metodou snéhové koule.
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Typ vybéru sné¢hova koule €ili snowball je vhodny k vybérim ve specifickém
souboru. Jedna se o soubor, na ktery neexistuji seznamy a pro vyzkumnika jsou
neznamé. Na zacatku vyzkumu je n€kolik mélo osob a tyto osoby urc¢i n€kolik dal§ich
jedincti, které povazuji za vhodné do vybéru zaradit. Tyto osoby jsou nasledné
dotazovany na totéz (32).

VSsichni respondenti s rozhovorem souhlasili. Rozhovor trval piiblizné¢ 1 — 1,5

hodiny.
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4 VYSLEDKY

4.1 Pripadové studie

Piipadova studie 1

Rozhovor s pani V probéhl béhem 90 minut. Pani V ma syna s diagnézou détsky
autismus vysokofunkéniho typu. Danielovi je 9 let. Diagn6za mu byla stanovena v Sesti
letech. Dals§i Danielovy diagnézy jsou ADHD /hyperkyneticka porucha/ a vyvojova
dysfazie.

Pani V se jiz ve 3. mé&sici jevil Daniel jiny nez ostatni déti. Neprojevoval se
stejnym zptisobem a velmi ¢asto brecel. Pani V nevédéla, pro¢ tak usedave place a kiici.
Nevédela, co déla Spatn€. Uvedla, Ze to pro ni bylo velmi stresujici obdobi.

Asi v péti letech navstivila pani V s Danielem psychologa. Nedokazala zmirnit jeho
problémové chovéni. Lidé ji ubezpecCovali, ze "z toho" Daniel vyroste a bude jako
ostatni déti. Casto ji lidé radili, jak ma své dité vychovavat. Dalsim diivodem prvni
navstévy psychologa byly problémy ve Skolce. Ucitelky si neustdle st€ézovaly na jeho
chovani. PsycholoZka je nasledné odeslala k psychiatricce a ta jim doporucila dalsi
vySetieni s podezienim na autismus.

Stanoveni diagndzy bylo pro pani V urcitou tlevou. Nyni uz védéla, pro¢ se Dan
chova jinak, nez ostatni déti. Védéla, ze to neni jeji vychovou. Po stanoveni diagnozy
uzival Dan krat§i dobu léky, nyni jiz z4dné léky neuZzivd. Jeho chovéani se hodné
zlepsilo.

Dan navstévuje Zakladni Skolu se specidlni tfidou, jsou zde déti s diagndzou
autismus, ale 1 s jinymi diagndézami. Vyucujici je specialni pedagozka a ve tfid¢ je 13
déti. Pani V uvedla, Ze tahle situace Danovi vyhovuje, je zde spokojeny a dokonce si
nasel kamarady. Diive nebyl schopen si hrat s jinymi détmi, dnes ano. Byva venku pied
domem s ostatnimi détmi, jen potiebuje neustaly dohled. Ostatni déti z okoli si zvykly,

7e Dan je jiny a dokdzou s nim vyjit.
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Informace, které pani V ohledné¢ autismu ma, jsou ziskdny pfevazné z Cetby knih
a Clank na internetu. Mnoho informaci matce poskytla psychiatricka. Ta ji také
poradila, Ze mohou zazadat o ptispévek na péci. Momentalné dostdva mnoho informaci
ve specidln¢ pedagogickém centru, které pravidelné se synem navstévuji.

Pani V je nezaméstnana. Divodem je péCe o syna, kterd je narocna. Syn potiebuje
permanentni péci. Piesto, ze ve Skole je sam, nezvlada cestu do Skoly a ze skoly. Pani V
uvedla, ze si cestu pamatuje a vi, kudy ma jit. V ptipad¢, Ze se objevi n¢jaka prekéazka,
nebo zména, Dan zpanikafi. V téchto chvilich Daniel nevi, co ma délat. Nékdy kiici,
place, utika do silnice apod. Proto je nutné, aby ho denné¢ doprovazela do Skoly
a vyzvedavala ho. Kromé piispévku na péci rodina pobira jesté prispévek na zivobyti
a pfispévek na bydleni. S informacemi, které dostava od odbornikii je spokojena.

Pani V by si rada nasla zaméstnani na polovic¢ni vazek, ale nema nikoho, kdo by
syna ohlidal po dobu, kdy bude v préaci. Daniel nemlze chodit do druziny, protoze je
tam rozruSeny a miva zachvaty. Na druzinu neni zvykly, je tam hodné déti, které jsou
pro n¢j nezndmeé.

Daniel rad chodi na prochdzky a jezdi na vylety. VSe musi byt naplanovano a je
tteba na vSe Daniela pfipravit. Dan nejezdi autobusem, v autobuse kiic¢i, lehé si na zem,
pobihd, mlati rukou apod. Cestovani autem mu vyhovuje, sedi piipoutan v autosedacce
a je spokojen. Vydrzi takhle dlouho a klidné sedét a divat se z okna. Cestovani vlakem
je mozné, ale vSe musi byt peclivé naplanovano. Daniel netoleruje ¢ekani na vlak, vse
musi casové velmi prfesné navazovat. Pokud je né&jaké zpozdéni, chova se
nepiedvidatelné, nejcastéji kiici, vykiikuje na ostatni cestujici, utika, pobihd, vzteka se
a vali se po zemi.

Dalsi aktivita, ktera Daniela bavi, je malovani. Pani V Dana pftihlasila na krouzek
malovani. Na tento krouzek ho sama doprovézela. Po né€kolika mésicich snazeni to
pani V vzdala a do krouzku piestali chodit. Daniel nebyl schopen malovat, protoze zde
bylo hodné déti a neznamé prostiedi, hodn¢ vjemd, od kterych se nedokazal odprostit.
Nyni Daniel maluje doma s maminkou a ve Skolnim krouzku. Vytvarny krouzek ve

Skole ho bavi a vyhovuje mu, Ze krouzek se kona ve stejné tfidé¢, kde ma vyuku.
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Ucitelka 1 déti jsou stejné. Na tuto aktivitu se vZdy moc t¢si. Dal§im jeho koni¢kem je
matematika, je o hodn¢ napied pied ostatnimi spoluzaky.

Daniel pravidelné¢ navstévuje psychiatriCku. Pani V sluzeb psychologa nebo
psychiatra nikdy nevyuzila. VZdy ma moznost popovidat si s psychiatrickou svého syna.
Této moZnosti vétSinou nevyuziva. Daniel se od zjiSténi diagndzy stale zlepSuje, proto
se i pani V citi 1épe.

Sluzeb zadné organizace nevyuzivaji. Ve mést¢ zaddné vhodné sluzby ani
organizace nejsou. Nyni se ve mésté zaklada obcanské sdruzeni, které se bude vénovat
autismu. Pani V doufda, Ze se dozvi nové informace o praci s détmi s autismem. Dale
veri, Zze sdruzeni bude potadat spoleCné aktivity pfizplisobené détem s autismem,
napiiklad krouzky, vylety nebo tdbor. S péci o Daniela velmi poméha jeho babicka,
ktera Dana hlid4 o vikendech nebo odpoledne.

Maminka Dana nejvice postradd odlehCovaci sluzby a sluzby osobniho asistenta
nebo denniho centra. Kdyby tyto sluzby v okoli nékdo nabizel, rada by je vyuzila.
Uvedla, Ze by to pro ni znamenalo pfedevsim moznost dochdzet do zaméstnani. Dalsi
sluzby, které by rdda wvyuzila, jsou volnoCasové aktivity pfizpisobené détem
s autismem.

Se spolupraci s odborniky je spokojena. Vzdy se k ni chovali slusn€ a poskytli ji
ucelené informace. Problémy méla pouze se zubni 1ékaikou.

Pani V si budoucnost predstavuje tak, ze by Daniel mohl vystudovat stfedni Skolu.
Byla by rada, kdyby si naSel zaméstnani. Nejvetsi obavy ma z toho, Ze se Daniel necha
velmi lehce k nécemu piesvedCit. "Napriklad, mu neustale vikam, Ze nesmi nikam
chodit s cizim clovekem, ale kdyz se ho za chvili zeptam, co by délal, kdyby mu néjaky
pan nabidl bonbon a aby s nim nékam sel, odpovi mi, Ze by si bonbon vzal a Sel s nim."
Ma dtvéru k cizim lidem a je naivni. Pani V se boji, ze jednou bude mit dluhy a nebude
rozumét penézim. Je velmi daverivy a snadno se necha k né¢emu presveédCit, nerozezna

kdo je "Spatny" a kdo "dobry".
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Pripadova studie 2

Rozhovor s maminkou Kristidna trval 80 minut. Kristidnovi je 6 let. Jeho diagnéza
je détsky autismus vysokofunkéniho typu. Diagnéza mu byla stanovena ve 3 letech.

Kristian neji nic, co musi kousat, ji pouze tekutou stravu. Nema vyvinut kousaci
reflex. Rodic¢e zatim na odbourani tohoto problému nepracuji. Dle odborniki je vhodné
néjaky Cas pockat, kousaci reflex by se mohl jesté vyvinout. Kristidn je krmeny, neni
schopen se sdm najist.

Kristidn mé Spatné vyjadfovani a slabou slovni zdsobu. Pravidelné navs§tévuje
logopedku. Kristidn asi do 3 let nemluvil. Rodice méli obavy, Ze nebude mluvit viibec.
Po tietim roce zacal pouZzivat n€kolik slov. Nyni se Kristidn dorozumi a jeho slovni
zasoba se rozsifuje. Opozdény vyvoj fe¢i byl jeden z divodl, pro¢ rodi¢e vyhledali
odborniky a zjistovali divody Kristidnova odliSného projevu. Dosud méa vyvoj feci
opozdény a je mu Spatné rozumét. Kristidn také navstévuje logopedickou matetskou
Skolku.

V oblasti informovanosti jsou rodi¢e spokojeni a poskytnuté informace jsou dle
nich dostaCujici. Né&které rady a informace si ziskavaji rodie sami cetbou knih
a vyhleddvanim na internetu. Mnoho informaci ziskdvaji od psycholozky
a psychiatricky. Rodice jsou v kontaktu s krajskou koordinatorkou pro déti s autismem.
Od koordinatorky se dozvidaji mnoho rad. Pravidelné jednou za dva tydny jezdi na
konzultace do specialné¢ pedagogického centra, kde se zaméiuji na praci s détmi
s autismem. Zde také dostavaji hodné informaci.

Kristidn navs$tévuje psycholozku. Nikdo z rodi¢t sluzby psychologa zatim
nevyhledaval. Rodice, dle svych slov, zatim nepotiebovali osobni konzultace
s psychologem. S handicapem jejich syna se dokazali vyrovnat sami. Pani J uvedla, ze
handicap jejiho syna neni tak vazny, jako u jinych déti s autismem. Tento fakt ji
povzbuzuje a véfi, ze Kristian jednou bude samostatny.

Kristian navstévuje matetskou Skolku, kde ma svou osobni asistentku. Kristian
ptjde od nového Skolniho roku do prvni tfidy. Bude integrovan do bézné tiidy na

zakladni Skole. Ve tiid¢ bude k dispozici asistentka pedagoga. M¢la by pomahat viem
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détem, nejen Kristianovi. Tuto skute¢nost maminka Kristiana vita. Pani J nechce, aby
mél Kristian asistenta pouze pro sebe. Dle jejiho nazoru se tak dostatecné nerozviji
a spoléha se na pomoc.

Kristian pravidelné¢ navstévuje krouzek hry na klavir. Této aktivity se ucastni
spolecné s maminkou. DalSi volnocasové aktivity Kristian zatim nema. Do neddvna
nebyl schopen si dojit na cizi toaletu, proto bylo potieba sebou neustale nosit specialni
prkénko. To se postupné odbourava, nyni prkénko vétSinou nenosi. Neustalé noSeni
prkénka vSude sebou bylo komplikaci a znesnadniovalo dochazeni na dalsi aktivity. Po
nastupu na Zakladni Skolu by radi vyuzili dalSich volnocasovych aktivit. Momentalné
Kristidaniv volny c¢as vypliuji aktivity s rodi¢i nebo prarodi¢i. VétSinou se jedna
o prochazky, vylety nebo hry na zahradé. Kristidn si odmitd hrat s jinymi détmi.
Vychazi pouze s détmi ze Skolky a dvéma dal$imi kamarady.

V misté, kde rodina bydli, nejsou Zadné organizace, které by se zabyvaly péci o déti

s autismem. VyuZzivaji pouze sluzeb Asociace pomahajici lidem s autismem, konkrétné

------

------

s nevyvinutym kousacim reflexem. Dale pravidelné dojizdéji do Specialné
pedagogického centra, kde také vyuzivaji poradenstvi a terapie pro syna. Socidlni
sluzby zatim nevyhledéavaji, s péci o syna vypomadhaji piibuzni. V pohledu do
budoucnosti pfedpokladaji, Ze by n&jakych sluzeb radi vyuzili.

Kristianovi je nepiijemna zelend barva. Tato barva u n¢j dokaze vyvolat nevhodné
chovani. Problémové chovani vétSinou nemad, objevuje se spiSe plac a mrzutost.
Zachvaty vzteku mé pouze pokud ho néco hodné rozili, je unaveny nebo nastanou
problémy s toaletou. KdyZ je Kristidn nespokojeny, projevuje se, dle slov matky, jako
»hadr. Situacim, které vyvolavaji problémové chovani, se rodice snazi vyhybat.
Kristidnovo chovani se zlepSuje a diive problémové situace dnes vétSinou zvladne.

Rodice by v budoucnosti radi vyuzili sluzeb osobni asistence a aktivity
pfizpisobené détem s autismem. Osobni asistenci predev§im k doprovodu na
volnocasové aktivity a traveni volného casu. Rodi¢iim schdzi moznost setkavani se
s dal$imi détmi se stejnym handicapem jako ma Kristidn. A také moznost setkavani se

s rodici téchto déti. Moznost podnikat spole¢né vylety, volnocasové aktivity a podobné
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zéazitkové akce spolecné. Pani J uvedla, ze nejcennéjsi rady se dozvédéla prave od
rodi¢ii déti s autismem. Rodic¢e se domnivaji, ze chybi sdruzeni, které by podporovalo
a napomahalo v integraci déti s autismem do béZzného Zivota zdravych déti.

Spolupraci s odborniky hodnoti pani R velmi kladné. Se vsim je spokojena.
Domniva se, ze mé dostatek informaci a odborni pracovnici jsou empaticti a rada s nimi
spolupracuje. PfedevSim ve specidlné pedagogickém centru poskytli rodicim mnoho
rad a typli na pomtiicky pro déti s autismem. Také rodi¢im poradili, které¢ hracky
a aktivity by mohly mit u syna tispéch. Tyto rady hodnoti pani R velmi kladné.

Sluzby zatim nepostradaji. Oba rodi¢e maji flexibilni zaméstnani a tak se mohou
v péci o syna stiidat.

V pohledu do budoucnosti se rodice domnivaji, Ze by Kristidn mohl vystudovat
vysokou skolu a najit si zaméstnani. Zatim je Kristian pfili§ maly na to, aby rodice
piremysleli nad jeho dospélosti. Neptedpokladaji, ze v budoucnosti vyuziji pobytové

socialni sluzby. SpiSe uvitaji osobni asistenci a odlehCovaci sluzby.

Piipadova studie 3

Rozhovor s Adélky maminkou prob&hl béhem 70 minut. Adélce je 9 let a ma
diagnézu détsky autismus, nizkofunkéni typ, mentdlni retardace a ADHD. Adélka
nemluvi a je inkontinentni.

Diagnoza byla Adélce stanovena v jejich 3 letech, dle odbornik® ani neni mozné
s urcitosti diagnostikovat autismus dfive. Adélky rodice se zpocatku domnivali, ze by
mohla mit o¢ni vadu. Adélku velmi zajimaly rGizné nespecifické vzory a barvy uz od
malého miminka. Fascinovaly ji pfedevSim kontrastni vzory a barvy. Adélka
nereagovala na jméno a nedivala se do o¢i. Rodi¢e s Adélkou zacali dochazet do centra
pro déti s ofnimi vadami. V centru po né&jaké dobé vyslovili pfedpoklad, Ze to
pravdépodobné nebude o¢ni vada, ale mohlo by se jednat o autismus. To bylo Adélce
2,5 roku. Pracovnici centra doporucili rodi¢im odborniky, na které se meli obratit.

Nasledné byla Adélce ve 3 letech potvrzena diagnoza détsky autismus.
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Vétsinu informaci rodice ziskavali na internetu a z knih. Informace od odborniki
byly v dané chvili dostaCujici. Na internetu také hledaji informace na aktualni
problémy, které u Adélky nastanou. VyuZzivaji poradenstvi od Asociace pomahajici
lidem s autismem.

Adélka ma velmi problematické chovani. Nesnese zmény, velmi Casto place
a kfi¢i. Nelze ji uklidnit, vydrzi kiicet i n€kolik dni v kuse, usne tfeba jen na par hodin
a po probuzeni opét kii¢i. Do neddvna bouchala hlavou o zed a bylo potfeba, aby nosila
helmu. Na hlavé méla nékolik bouli a modiin. Nyni se hlavou o zed mlati jen
vyjimecné, presto mlaceni Upln€é neustalo a Adélka se mlati rukou nebo soucastmi
z ukoll. Adélka si do krve skrabe ucho a trha pleny. Velkym problémem je, ze Adélka
odmitd jist. Pfesto, ze ma hlad a tekne si o jidlo, neji. Adélka také neustale napada své

okoli, nejcastéji tahd za obleceni, taha velmi silné a nékdy ho roztrhne. Jidlo haze

o 24

v

dobu. Momentaln¢ rodice spolupracuji s terapeuty APLA, aby zmirnili Adélky
problematické a agresivni chovani.

Rodic¢e vyuzivaji sluzeb APLA, pfedevSim poradenstvi, osobni asistence, respitni
sluzby a letni tdbory. Adélka jezdi 1x do mésice na odlehcovaci vikend, osobni
asistentka dochazi vétSinou 2x v tydnu na celé odpoledne. Dale vyuzivaji sluzeb
Integracniho centra, zde vyuZzivaji svoz minibusem do Skoly a obCas denni centrum.
V minulosti vyuzivali ranou pé¢i od APLA a Diakonie Praha. Tyto sluzby vyuzivali asi
od 3 let Adélky. Sluzeb jinych organizaci nevyuZzivaji. Rodin¢ velmi pomahaji babicky
a sestra maminky.

Sluzby psychologa vyhledal manzel, pravidelné dochédzel na sezeni. Jednalo se
o jiného psychologa, neZ méla dcera. Nyni uz péci psychologa nepotiebuje. Maminka
sluzeb psychologa nikdy nevyuzila.

Adélka mnoho volnocasovych aktivit nema. Kazdy den chodi do specialni zékladni
Skoly, kde také vyuzivaji sluzeb denniho centra. V ramci denniho centra Adélka chodi

do vifivé vany a ucCastni se aktivit. Tyto aktivity ji nékdy bavi, nckdy ne. Prace
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s Adélkou musi byt individudlni a flexibilni. Spolecné se vénuji volnocasovym
aktivitam. Jednou tydn€ chodi do bazénu. Adélka navstévy bazénu vétSinou vita
s nadSenim, s asistentkou jezdi v toboganu a koupe se ve vifivém bazénu, plavat neumi.
Dale rada chodi na prochazky, sbira vétve, chodi po lese. Nékdy musi na prochazce
sedét v kocare, protoze nezvldda zménu /odejit z domu a jit na prochazku/.
S asistentkou nebo s rodi¢i doma Adé¢lka plni strukturované ukoly. Tato Cinnost ji
vétSinou bavi. Momentalné se rodi¢e snazi najit dalsi volnocCasové aktivity, které by
Adélku zabavily. VétSina pokust se zatim nesetkdva s tispéchem. Tento problém také
konzultuji s terapeuty Asociace pomahajici lidem s autismem.

S premistovanim ma Adélka velky problém. Pii cesté autobusem musi byt
pfipoutana v kocafe a i pfesto vétSinou kii¢i. Bez kocaru cestu autobusem nezvlada,
vétSinou se vali po zemi, breci, kii¢i a odmitd jit. Cestovani vlakem rodic¢e nezkouseli.

Cestu autem s rodi¢i vétSinou nezvlada, musi byt pfipoutana v autosedacce a Casto

napada fidice, proto je cesta autem hodné rizikovd. Kazdy den Adélku vyzvedava

a kfici.

Adéla druhym rokem navstévuje zékladni Skolu specialni. Zatim si stale nezvykla
na rezim ve Skole. Mnoho dni nespolupracuje a odmita cokoliv délat. I ve Skole se stiida
lepsi obdobi s hor§im. KdyZ mé& Adéla dobrou néladu, ve Skole se ji dafi a je chvalena.
Se spoluzaky ve Skole se Adéla snasi dobfe.

Rodice Adélky nepostradaji konkrétni sluzbu. Postradaji vétsi kapacitu sluzeb. Radi
by méli i dalsiho osobniho asistenta k Adélce, ktery by chodil i o vikendech. Méli by
tak vice Casu vénovat se svym dalSim dvéma dceram. Déle by radi vyuzili sluzeb
tydenniho stacionare. Ve chvili, kdy chtéji celd rodina nékam odjet a potiebuji, aby se
nekdo postaral o Adélu a odvedl ji do Skoly. Tuto sluzbu momentéalné chysta Asociace
pomahajici lidem s autismem. Se sluzbami jsou rodice spokojeni.

Ngjvétsim piinosem vyuZzivanych sluzeb je, dle slov maminky: ,, Miizeme Zit
normalni Zivot. “ PfedevSim respitni vikendy a osobni asistence jsou pro rodinu velka
pomoc a uleva. Mohou vyrazit na vylet s dalSimi dcerami a v€novat se jeden druhému.

Toto jim bohuZel Adéla neumoziiuje. Dale radi navstévuji své znamé, tuto ¢innost v
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z4dném pripad€ nemohou délat s Adélkou. Adélka cizi prostory nesnese a projevuje se
jeji problematické a agresivni chovani. V neposledni fadé maji moZnost obstarat si dalsi
zalezitosti potfebné k chodu domacnosti.

Spolupraci s pracovniky hodnoti dobfe, momentidln¢ nemaji zadny problém.
V minulosti se vyskytly potize pouze u zubni I€karky, ktera nebyla pfipravena na
oSetrovani déti s autismem. Nyni navstévuji specializované pracovisté, kde oSetiuji
,heosetfitelné pacienty*.

Finané¢né jsou pro rodinu sluzby dostupné. Adélka pobira prispévek na péci, kterym
rodina hradi vétSinu osobni asistence, respitnich vikendl a podobné sluzby. Adélka ma
prispévek na péci IV.stupné.

V budoucnosti by radi vyuzili sluZzeb tydenniho stacionare. Tyto sluzby by radi
vyuzili v ptipad¢, Ze uz nebudou Adélku zvladat sami. Az bude Adélka starsi, chtéli by
Ji najit vhodny domov pro osoby se zdravotnim postizenim, kde bude spokojend

a v bezpec¢i. Momentaln¢ tuto situaci nefesi.

Piipadova studie 4

Rozhovor s maminkou Honzika probéhl béhem 80 minut. Honzovi jsou 4 roky
a jeho diagnodza je Détsky autismus nizkofunkéniho typu. Diagnéza mu byla stanovena
ve 3 letech.

Honzik nikdy nestdl o pozornost rodicti ani dalSich lidi. Sam si hral, nikoho
nenapodoboval, nesnazil se opakovat slova, neukazoval, nebyl zvidavy a nerozvijel se
jako ostatni déti. Rodice méli kolem sebe mnoho déti podobného véku a pozorovali, ze
Honzik je od vSech déti hodné odlisny. Téchto rozdild si rodice zacali vSimat okolo
jednoho roku. Kolem roku a ptl se objevovaly velké zachvaty vzteku. Tento vztek
souvisel i1 s pfirozenym vyvojem ditéte, s obdobim vzdoru. Hlavnim divodem byl
predevsim fakt, ze Honzik rodi¢iim nerozumé¢l a nedokdzal s nimi komunikovat. Tuto
informaci se dozvédéli az pozdéji od odbornikl. Z pocatku netusili, co se déje a proc¢

jejich syn ma tyto zachvaty vzteku.
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Chovani Honzika zacalo vykazovat urcité stereotypy a otce napadlo, Ze by mohl byt
autisticky. Otec Honzika o diagnoze autismus cetl v Casopise a tusil, co tato diagndza
znamend. NeZ rodi¢e navitivili 1ékafe, zacali vyhledavat informace na internetu. Radu
rysi autismu Honzikovo chovani skuteéné¢ vykazovalo. Jednalo se predevSim
o neschopnost komunikace, stereotypni chovani, ¢asté afekty, t¢émét nulovy vyvoj nebo
stereotypni hry. Honzik si Casto hraval s autickem, které vydrzel i hodiny posouvat pred
sebou.

Rodi¢e se synem navstivili pediatricku, kterou jejich podezieni znepokojilo
a doporucila je k diagnostice do Asociace pomahajici lidem s autismem. V APLA
Honzikovi diagnostikovali détsky autismus 2 mésice pred tfetim rokem. Urceni
diagnozy pro rodi¢e znamenalo vysvétleni pro ,,nevysvétlitelné* chovani jejich syna.

Mnoho cennych zkuSenosti a informaci ziskali rodice v  APLA. Dalsi informace
vyhledavali na internetu a v knih4ch. Konkrétni publikace knih rodi¢iim doporucili
odbornici z organizace APLA. Informace a rady ziskané od odborniki se rodi¢tim zdaji
vyhovujici.

Péci psychologa pro syna zatim nevyuzivaji, vzhledem k jeho nizkému véku. Matka
by péci psychologa pro sebe uvitala. Z vlastnich zkuSenosti uvedla, Ze je velmi tezké
nalézt psychologa, ktery problému rozumi, je empaticky a dokdze pomoci. Pani I
uvedla, Ze nékolik psychologl navstivila, ale nesetkala se s pochopenim.

Volnocasové aktivity Hoznik vzhledem ke svému nizkému v€ku nema. Jeho volny
¢as vyplnuji rodiCe, pfibuzni a osobni asistentka. S témito osobami Honzik chodi na
prochézky, na hfiste, plni strukturované tikoly apod.

Rodice spolupracuji s Asociaci pomdhajici lidem s autismem. Vyuzivaji predevsim
ranou péci. Se kterou jsou velmi spokojeni. Dozvidaji se zde mnoho cennych rad
a zkuSenosti. Odbornici z rané péce rodi¢lim radi, jak s Honzikem pracovat a jak ho
podpofit v rozvoji.

Honzik nyni navstévuje specialni matefskou Skolku, kde dochézi do autistické tfidy.
Ve skolce je kvalifikovany persondl, ktery vi, jak méa s détmi s autismem pracovat. To
rodi¢iim vyhovuje a radi se Skolkou spolupracuji, se spolupraci jsou spokojeni. Dokud ji

nenavstévoval, vyuzivali sluzeb osobni asistence mnohem vice. PfedevSim v obdobi,
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kdy se narodil Honzikliv sourozenec. Momentalné vyuzivaji osobni asistenci 2x tydné a
vyjimecné o vikendech. Déle vyuzivaji v rdmci rané sluzby navstévu osobniho poradce,
setkdni rodicl, kurzy a odlehcovaci sluzby. Setkani rodi¢l je pro rodice obohacujici a
radi se ho ucastni. Z odlehcovacich sluzeb vyuzivaji pobyt na horach, kde je zajisténo
celodenni hlidani déti. Na kurzech potadanych APLA se uci, jak pracovat s détmi s
autismem, jak komunikovat pomoci komunikacnich karet a mnoho dalSich témat a typi.

Nabidka socidlnich sluzeb je aktudln¢ dostacujici. Pani I uvedla, Ze organizace
APLA nabizi mnoho moznosti a sluzeb. Domniva se, ze v jinych méstech je tato situace
horsi a sluzby jsou daleko méné dostupné.

Vyuzivani sluzeb je pro rodinu pfinosem v mnoha oblastech. Pfedev§im osobni
asistence a odborné vedeni ditéte. Osobni poradce pomaha vypracovat plan, jak syna
nejlépe rozvijet a predava cenné zkusenosti. Velkym piinosem je pro né také ptistup
k nejnovéjSim publikacim a poznatklim v oblasti autismu.

Spolupraci s odborniky pani I zhodnotila jako vybornou. Pracovnici APLA jsou
zkuSeni a ochotni. Tyto vlastnosti jsou pro rodice dulezité. Dle slov pani I: ,,Berou nase
deti takové, jaké jsou, povzbuzuji nas a motivuji. *

Socialni sluzby jsou pro rodice dostupné. Maji moznost vyuzivat nékolik druha
socialnich sluzeb. Kapacita se rodicim jevi jako dostate¢nd. Pani I uvedla, Ze jsou
rodina s vyS$Simi pfijmy a sluzby jsou dostupné i finan¢né.

Na budoucnost rodi¢e mysli. Zatim je predbézné vyslovovat prognézy a odhadnout,
nakolik se podafi Honzika rozvinout a bude schopen samostatného zivota. Rodice
pocitaji 1 s moZnosti, Ze samostatného Zivota Honza schopen nebude. V takové situaci
by bydlel s nimi, pokud to bude mozné, nebo v né¢jakém pobytovém zatizeni. Nejlépe
v chranéném bydleni, kde by mohl byt spokojeny. Pani I si uvédomuje, ze bydleni pro
autisty, které by jim vyhovovalo, je nedostatek. Domniva se, Ze se sluzby pro autisty
rok od roku zlepSuji, a snad i v této oblasti dojde ke zlepSeni. Rodice budou délat vie

proto, aby Honzikovi umoZnili co nejvice se rozvijet.

Pripadova studie 5
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Rozhovor s Kubovo maminkou probéhl béhem 90 minut. Kubovi je 14 let a jeho
diagndza je détsky autismus vysokofunkcniho typu, mentalni retardace a ADHD.

Kuba se uz v détstvi vyjadroval dospéle. Pozdéji si rodiCe zacali v§imat, ze opakuje
jejich véty. Okoukaval vyjadiovani svych rodi¢t a vyuzival ho pfi konverzaci s dal§imi
lidmi. UZ ve 3 mésicich byl, dle maminky, jiny neZ ostatni déti. Kuba byl vzdy hodné
bojacny, nikoho nenechal se ho dotykat, pfedev§im ne hlavy. Na veSkeré dotyky byl
hodné citlivy a nesnesl je.

Mezi 3-4 rokem probéhlo prvni vySetfeni. Diivodem byl nastup do matei'ské skolky.
Rodi¢e potiebovali zjistit, zda bude moci mateiskou Skolku navstévovat. V tomto
obdobi mél neptedvidatelné reakce a strachy. M¢I strach ze zataZzené oblohy, Ze bude
konec svéta apod. Stale se vyptaval, zda neni nemocny a jestli umie. V pozdé€jsim veéku
se zacal zajimat o vS§echny nemoci a pozoroval u sebe rizné ptiznaky.

V pedagogicko-psychologické poradné Kubovi doporucili kurz ptedSkolni ptipravy.
Kuba dostal odklad Skolni dochézky a do Skoly nastoupil v 7i letech. V tomto véku stale
nebyla stanovena diagndza a rodic¢e nevédéli, jak maji se synem pracovat. O diagnéze
autismus nic neveédéli. Lékafi rodicum sdelili, Zze se pravdépodobné jedna o mozkovou
disfunkci. To pfisuzovali rizikovému téhotenstvi a porodu. Kuba je totiz adoptovany.
Socidlni pracovnice rodi¢im sdélily, Ze Kubova biologickd matka byla zavisla na
navykovych latkach. Z toho divodu byly Kubovi po porodu podavany léky.

Kuba mél ve Skole individudlni vzdélavaci plan a dle maminky mél skvélou
specidlni pedagozku, ktera s Kubou uméla pracovat. Kuba navstévoval zakladni skolu
se specialni tfidou pro déti s autismem i jinym typem postiZzeni. V této tfidé byvalo
13 -15 déti. Presto to byla, dle rodica, velkd ,,drina*. Kazdy den po Skole museli
s Kubou pracovat a snazit se rozvijet jeho dovednosti.

Kdyz bylo Kubovi 8 let, pani R velmi téZce onemocnéla a byla hospitalizovana
n¢kolik mésicti v nemocnici. To u Kuby vyvolalo problémové chovani, které vedlo
k ptefazeni do soukromé skoly. Zde nebyla Zadna odezva ze strany uciteld, Kuba nemél

z4ddné ukoly. Ve Skole ni¢il nabytek a vSe kolem sebe. Byl agresivni a opét se u n¢j
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zaCaly projevovat, dle rodicu: ,.fyzikdlni projevy strachu®. Tyto strachy m¢l predevSim
z divodu obav, Ze bude konec svéta.

V 10-11 letech byl Kuba poprvé psycholozkou odeslan na kompletni vySetieni. Zde
doporucili naslednou mésicni hospitalizaci na psychiatrii. Toto obdobi bylo pro rodinu
velmi naro¢né. Na zavér hospitalizace jeden z I¢kaiti vyjadiil podezieni na autismus.
Jednalo se o prvni impulz ke zjisténi Kubovy diagnézy. Nasledovalo vySetieni
v Asociaci pomahajici lidem s autismem a zde byla stanovena diagnéza. V té dob¢ bylo
Kubovi 11,5 roku. Rodice neveédéli nic o autismu. Jejich predstava o tomto onemocnéni
byla, ze déti s autismem nemluvi, jsou inkontinentni, bouchaji hlavou o zed’, jsou
agresivni apod. Z téchto diivodi pro né byla tato diagnoza piekvapenim. Piesto to pro
n¢ znamenalo Glevu. Nyni v&déli, jak maji se synem pracovat a proc je jiny, nez ostatni
jeho vrstevnici.

Stanoveni diagnézy také pro rodinu znamenalo moznost ¢astéji navstévovat rtizné
koncerty, ptredstaveni, kino a divadla. Na vSechny typy téchto udalosti maji z diivoda
ZTP/P karty slevy. Kuba velmi rad navstévuje rizné kulturni akce, proto této moznosti
Casto vyuzivaji. Dulezité pro rodinu bylo, Ze nyni védé€la, ze umyslem Kuby neni
né¢koho poSkodit nebo ublizit.

Kuba zacal chodit do zakladni Skoly praktické, kde je spokojen. Do skoly a ze Skoly
chodi sam bez doprovodu. Mezi jeho volnocasové aktivity patfi plavani, hra na bici,
malovani a posledni dobou chodi i ven s kamarady, které si nasel na plavani. Kuba na
plavani i na hru na bici dochdzi sdm. Nema pojem o Case, proto je potieba ho vc¢as
odeslat na krouZzek. Kuba se naucil jezdit autobusem, jezdi pouze jednu trasu.

Kuba pravidelné navstévuje psycholozku. Pani R nikdy sluzby psychologa
nevyhledavala. Pani R uvedla, Ze ptehodnotila své priority, zménila zaméstnani a nyni
je vice doma a vénuje se détem a doméacnosti. Otec vyuzil konzultaci u psychologa.
Navstévoval stejnou psycholozku jako syn, vZdy po terapii se synem si psycholozka
ud¢lala cas 1 na rodi¢e. Dale Kuba navstévuje psychiatra, ktery mu piedepisuje léky.
Tyto Iéky uklidnuji jeho velké strachy z konce svéta, smrti apod.

Informace rodice ziskdvali z internetu a knih, vétSinu si zjiStovali sami. Zakladni

informace ziskali od organizace APLA. Hodn¢ informaci a podpory ziskali na sjezdu,
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ktery byl uspotfddan pro rodiCe déti s autismem. Zde méli moZnost vymeénit si své
zkuSenosti. Informace od odbornikli hodnoti jako uspokojujici.

Sluzeb z4dné organizace nevyuzivaji z divodu, Zze v jejich oblasti neni zadna
organizace, kterd by poskytovala sluzby pro osoby s autismem. Pouze zpocatku
vyuzivali poradenstvi od organizace APLA. Pomoc rodiné¢ zde nahrazuji prarodice,
sourozenci Kuby a ostatni ptibuzni, ktefi se zapojuji do péce o Kubu.

Rodictim a Kubovi schazi ptedevsim volnocasové aktivity pro osoby s autismem.
V idedlnim ptipadé skupina osob v podobném véku. Dalsi chybéjici sluzby jsou tabory
a respitni sluzby. V minulosti rodiné€ schézela sluZzba osobni asistence, nyni tuto sluzbu
nepostradaji. Kuba je ¢im dél tim vic samostatngj$i a nemuseji s nim absolvovat cely
den. Vyuziti socidlnich sluzeb by pro rodinu bylo pfinosem. Predev§im moZnosti
vénovat se jeden druhému nebo sami sobg.

Spoluprace s odbornymi pracovniky byla vétSinou dobra. S nevhodnym chovanim
se setkavali, jest¢ pred stanovenim diagndzy. Pani R byly nepiijemné situace, kdy ji
odbornici davali najevo, ze Spatn€ vychovava své dité.

Rodi¢e doufaji, ze Kuba vystuduje né&jaky ucebni obor. Zatim si nedokazou
pfedstavit jaky. Domnivaji se, Zze by mohl byt zaméstnan na polovicni tivazek. Kuba
nemad pojem o hodnoté penc¢z. Maji obavy z prehnaného utraceni. Kuba neni schopen si
spocitat ndklady a vydaje. Dle rodi¢l,, budou muset syna zbavit svépravnosti prave
z téchto divodii. Kuba nebude schopen Zzit samostatné, vzdy bude potiebovat dohled.
Sluzeb domovt pro osoby se zdravotnim postizenim nebo chranéného bydleni vyuzivat
necht&ji. Doufaji, Ze se podaii zajistit dohled nad Kubou jinym zplsobem. Rodice
spoléhaji na své dalsi dva syny. Dalsi, z ¢eho ma pani R obavy, je Kubova sbératelska
vasen pro vSechno. Sbird tuzky, karticky, vicka apod. Dle maminky by doma mél

Skladisté vseho*.
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Pripadova studie 6

Rozhovor s pani V probéhl béhem 70 minut. Pani V m4 syna Ondieje. Ondfej je 12
let stary a ma diagnézu détsky autismus, typ nizkofunkéni.

Ondra se do 3 let vyvijel jako normalni zdravé dité. Rodice nepozorovali zadné
zmény a vse bylo v pofadku. Ondfej se ni¢im neli$il od vrstevniki. Mluvil, umél si fict,
Ze potiebuje na toaletu, sdm se dokazal najist apod.

Pred tfetim rokem do$lo k vyznamnému regresu. Pani V si nevybavuje, ¢im to
zacalo. Pozdéji rodi¢e pozorovali, Ze se Ondra chova jinak nez diiv. Nejvétsi zlom byl
v tom, Ze Ondra piestal mluvit. Ponechal si pouze nékolik slov ktera pouzival. Cim dél
Castéji se objevovaly zachvaty vzteku. Zpocatku se rodi¢e domnivali, Ze toto chovani
souvisi s obdobim vzdoru a nevénovali mu vét§i pozornost. Pozd¢€ji pozorovali, ze
Ondra ma zachvaty vzteku velmi Casto a tyto zachvaty, dle rodi¢a, nemély odiivodnéni.

Ondrovo chovani se ménilo ve vSem. M¢l problémy se spankem, trpél nespavosti,
odmital potraviny, které doposud mél v oblibé, ulpival na jednom konkrétnim
televiznim kanale, mé¢l Casté zachvaty vzteku, Gtlum a regres ve vyvoji fe¢i a mnohé
dalsi zmény. Po néjaké dobé rodie s témito potizemi navstivili pediatra. Pediatr
vyslovil podezieni na autismus a nasledn¢ rodinu odeslal na odborné vysetieni do
Asociace pomahajici lidem s autismem. Zde byla Ondrovi ve 4 letech stanovena
diagnoza détsky autismus.

Prvni informace si rodi¢e vyhledavali po navstéveé pediatra. Pediatr pouze vyslovil
APLA vyhledéavali informace na internetu. V tom, co si pfecetli, rodi¢e syna poznavali
a jiz pted navstévou APLA tusili, Zze se jedna o autismus. Dle maminky: ,, Pred
navstévou pediatra jsme o této diagnoze vitbec nic nevédéli a ani jsme o ni nikdy
neslyseli.

Plnohodnotné informace a rady rodi¢im poskytli v organizaci APLA, nasledné po
urceni diagnézy. Dalsi informace hledali na internetu, v knihach a u odborniki z APLA

nebo od psychologti ¢i specialnich pedagogt.
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Informace byly dostacujici a 1 nyni maji dostatek poznatkti. Podle rodi¢ii je mnoho
zdrojt, ze kterych je mozné Cerpat informace a rady.

Pro sebe sluzby psychologa rodi¢e nikdy nevyuzili. Dostacujici byla spoluprace
s APLA, kde citili podporu a empatii. Ondra navstévuje psychologa pravidelné. Dle
maminky spoluprace s psychologem rodin€ pomahd, ptedev§im v situaci, kdy se do
rodiny narodila mladsi sestra a Ondfej mél s touto situaci potize a nedokézal ji pfijmout.

Ondra mé né€kolik volno€asovych aktivit. Pravideln€ jednou tydné chodi na krouzek
plavani, rad sleduje pohadky, chodi na prochazky do ptirody, pfedevsim do lesa. Rad
poslouché hudbu a zpiva. Na krouzek plavani ho vzdy nékdo doprovazi. Cestu zn4, ale
v ptipadé, Ze nastane néjakd zména, je zmateny a miva zachvaty vzteku. Béhem plavani
neni nutné, aby s nim doprovod zlstaval.

Rodi¢e vyuzivaji sluzeb APLA. Sluzby, které Asociace pomadhajici lidem
s autismem nabizi, se jim jevi jako dostatecné. Zatim neni sluzba, kterd by rodiné
schazela, vSe, co potfebuji, APLA poskytuje. Rodice nejcasteji vyuzivaji sluzeb osobni
asistence, poradenstvi a konzultace s terapeuty. Obcas vyuzivaji respitni sluzby,
predevsim odlehcovaci vikendy, letni tdbory nebo pobyt na lyzich, kde je zajisténo
celodenni hlidani déti. Se sluzbami jsou rodice spokojeni.

Konzultace s terapeuty je pro Ondru a jeho rodi¢e velmi piinosnd. Terapeuti
rodicim poskytuji rady a tipy, jak s Ondrou pracovat a jak ho co nejvice rozvijet.
Sluzba osobni asistence je pro rodi¢e nepostradatelna. Pani V uvedla, Ze ji tato sluzba
umoziiuje se plné veénovat dcefi, vyfidit si osobni zdlezitosti, jako naptiklad Iékare,
nakupy apod. S Ondrou nelze chodit zaleZitosti vyfizovat. Ondra netoleruje mnoho lidi
a ¢ekani, vzdy reaguje zachvaty vzteku. Osobni asistentka dochdzi pravidelné 1x tydné,
po domluvé i Castéji.

Jako nejvétsi ptinos spoluprace s odborniky rodi¢e hodnoti to, ze se Ondra naucil
mluvit. Ondra si umi fict, co potiebuje, ale pro vétSinu véci ma své vlastni pojmenovani.
Toto pani V uvedla na piikladu: ,Rikd nugat a chce pims suSenku.“ Dale Ondiej

opakuje reklamy a dalsi véty, které slysi. Rad zpiva a pti zpévu opakuje, co slysi.
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Ondra byva vétSinou klidny. Pouze v ptipadech, kdy je rozruSeny, objevi se n¢jaké
potize, je mnoho lidi na mensim prostoru, ¢asové prodlevy a podobné situace reaguje
vztekem a kiikem. Témto situacim se rodiCe snazi vyhybat.

Ondra navstévuje tfidu pro déti s autismem na specialni Skole. Rodic¢e jsou se
Skolou spokojeni, a podle nich je zde Ondra spokojen.

Spolupraci s odborniky pani V hodnoti kladné, nevzpomina si, ze by nékdy nastaly
komplikace. Socialni sluzby jsou pro rodinu dostupné mistem, ¢asem 1 finan¢né.

Pani V by byla rada, kdyby z Ondry vyrostl slusny ¢lovék. Pani V nezalezi na tom,
zda se nauci Cist nebo pocitat. Rodice doufaji, Ze bude syn sobéstacny a bude stacit
pouze mensi podpora k jeho samostatnému Zzivotu. O pobytovych sluzbach zatim

neuvazuji.

Pripadova studie 7

Rozhovor s maminkou Radka probéhl béhem 70 minut. Radkovi je 4,5 roku a jeho
diagndza je détsky autismus, typ nizkofunkéni.

Radek je velmi bojacny, ma pomaly vyvoj feci, nevokalizoval, dlouho odmital
piijimat pevnou stravu, nesnese hluk a ma strach pfi prochazkach. Na prochazky chodi
rad, ale nejrad¢ji stile na stejné misto, kde to jiz znd a méné se boji. Radkovi se
podarilo ptekonat problém s pfijimédnim pevné stravy. Nyni pevnou stravu pfijima, ale
zatim ne vSechnu. Dale m4 Radek problém s hlukem, je na n¢j velmi citlivy, nesnasi
vysavani vysavacem, hluk metra, vlakii apod. Vlaky ma rad pouze na obrazku, ma
problém piekonat strach z hluku a vejit do vagonu. Nesndsenlivost hluku omezuje
aktivity rodiny. Je potteba vSe pecliveé planovat a hluku se vyhybat.

Odmitani pevné stravy, vysoka bojacnost a nesndsenlivost k hluku byly divodem,
pro¢ rodi¢e navstivili 1ékate. Radek cCasto plakal, nezajimal se o hracky a jedinou
odménou pro néj bylo piti caje.

Poprvé rodic¢e navstivili psychologa, ktery je po nékolika schiizkadch doporucil na
vySetfeni do Asociace pomahajici lidem s autismem. Od psychologa se rodice zadné

informace nedozveédél.
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Diagnoza byla Radkovi stanovena po tietim roce véku v Asociaci pomahajici lidem
s autismem. VétSinu informaci se rodice dozveédéli z internetu. Ucelené informace
ziskavaji od odbornych pracovnikti z APLA.

Sluzby psychologa nevyuzivaji rodice pro sebe, ani pro Radka. Moznéd této
moznosti vyuziji v budoucnosti.

Informace pro rodi¢e byly zpocatku hodné nepiehledné a obsirné, nedokazali se
orientovat. Proto dal$i poznatky ziskdvali doma z internetu a z dalSich schiizek
s odborniky z APLA.

Radek prozatim nema mnoho volnocasovych aktivit. VétSinu jeho volného casu
vypliuji rodice a prarodi¢e prochazkami, pobytem na hfisti, vylety apod. Volny cas
Radek travi také se svou osobni asistentkou. Pani V se snazi smysluplné vyplnit jeho
volny ¢as ¢innostmi, které Radka bavi a né¢jakym zptisobem ho rozviji.

Rodi¢e vyuzivaji sluzeb, které poskytuje Asociace pomahajici lidem s autismem.
Nejvice vyuzivaji osobni asistenci a poradenstvi. Dale nékolikrat vyuzili respitnich
sluzeb, konkrétné odleh¢ovaciho vikendu. S poskytovanymi sluzbami jsou spokojeni.

Radek prvnim rokem navstévuje matetskou Skolu, dochazi do autistické tfidy. Do
tfidy s Radkem dochazi také jeho osobni asistentka. Diive byl pobyt ve Skolce pro
Radka traumatizujicim zazitkem a bal se hlu¢nych spoluzakti. S ptichodem osobni
asistentky se tato situace zlepsila a Radek je ve Skolce §t'astny.

Rodin¢ zatim zadné sluzby neschazi. Pani V uvedla, ze momentalné mnoho sluzeb
nepotiebuji. Radek nemd moc problematické chovani a zachvaty vzteku se objevuji
spise vyjimecné.

Nejvétsim prinosem osobni asistence je smysluplné vyuziti Radkova casu. Dale ma
pani V moznost vyfidit si osobni zalezitosti a odpocinout si. Bez osobni asistence to
nebylo mozné. BohuZel neni mozné, aby Radka hlidal nekvalifikovany ¢lovek.

Spolupraci s odborniky hodnoti pani V kladn€. Nikdy neméla problém
v komunikaci, ani v poddvani informaci. Socialni sluzby jsou pro rodinu dostupné

1 finan¢né.
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Na ptedstavy o budoucnosti je Radek zatim velmi maly. Pani V doufd, ze se podafi
Radka co nejvice rozvinout a bude sobéstacny. Radek je Sikovny a dle odbornikli se

bude jesté dale rozvijet. Zatim je pfedcasné délat jakékoli zavery.

Pripadova studie 8

Rozhovor s AleSovou maminkou probéhl béhem 80 minut. AleSovi je 11 let. Ma
diagnézu détsky autismus, typ nizkofunkéni, mé stfedné tézkou mentalni retardaci
a syndrom fraginalniho X chromozomu. Diagnoza byla AleSovi stanovena ve 3 letech
a 4 mésicich.

Rodice si kolem prvniho roku v§imli, Ze s AleSem neni vSe v pofadku. Ales§ byl
opozdény ve vyvoji, pozdé€ji se posazoval, pozdé€ji chodil apod. V 18-ti mésicich se
zacal kousat do ruky, €asto mél ruce pokousané do krve. Kousal se predevSim, kdyz byl
ve stresu, néco se mu nelibilo nebo z nudy. Re¢ se u Alese zpocatku vyvijela normalng,
ale ve 2 letech mluvit pfestal.

Rodice §li s témito problémy za pediatrem. Pediatricka rodi¢e uklidiiovala, podle
rodi¢t: ,, Rekla ndm, Ze pirehdnime a Ze Ales je zdravy. Rodi¢e se s timto sdélenim
nespokojili a kontaktovali nemocnici Motol. Na vySetfeni ¢ekali ¥ roku. Nésledn¢ zde
byla AleSovi stanovena diagnéza. Pfed urCenim diagnézy rodice o autismu neméli
zadné poznatky.

Veskeré informace si rodi¢e hledali na internetu nebo v knihdch. Pediatricka jim
neposkytla Zadné informace ani po urceni diagnozy, stile trvala na svém, ze AleS je
zdravy. Od odbornikt se dozveédé€li pouze zékladni informace, které pro rodic¢e nebyly
dostacujici. Rodicim chybély osobni zkusenosti nékoho, kdo ma stejné handicapované
dit¢. Déle schazely rady od odborniki, ktefi maji osobni zkuSenosti v péci o autisty.
Ptedev§im by uvitali rady ohledn¢ prace s autisty, jak se synem pracovat, jakym
zpiisobem je vhodné ho zabavit a jak syna rozvijet.

Sluzeb psychologa nikdo z rodiny nevyuzil. S psychologem spolupracovali pouze

na stanoveni stupné¢ mentalni retardace.
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Ales nemluvi, komunikuje za pomoci svych rukou, ukazuje a chytd ruce ostatnich
lidi a jimi ukazuje, co chce. Naucil se pouze n¢kolik vyrazl pro hlad apod. Zachvatovité
chovani se u AleSe projevuje, kdyz je ve stresu, nebo nastanou néjaké zmény.
Problémové chovani se projevuje lehanim si na zem a kiikem. Agresivni projevy vici
okoli Ales vétSinou nemad, jedna se spiSe o tahani, kterym chce upoutat pozornost.

Ales nemd mnoho volnoCasovych aktivit. S rodi¢i a piibuznymi chodi na
prochazky, ¢as o vikendu travi na zahrad¢ nebo sledovanim filmt na DVD. Sledovani
filmi je pro AleSe nejvétsi zdbavou. Dale Alese bavi trhani koberct na nitky a trhani
papira. Pti téchto aktivitach dokaze AleS vydrzet hodiny klidny.

Rodina vyuziva sluzeb mistniho stacionaie. Ales navstévuje tydenni stacionai. Od
pondélka do patku je zde ubytovan. Vikendy travi Ale§ doma s rodi¢i. Déle rodice
vyuzivaji odlehcovaci sluzby, predevsim respitni vikendy.

Ales navstévuje zakladni Skolu specidlni, kam ho doprovéazi vychovatelky z
tydenniho stacionafe.

Rodic¢e postradaji predev§im moznost vyuZzit osobni asistenci a dale volnocasové
aktivity pro osoby s autismem. Uvitali by plavani, odehravajici se mimo navstévni
hodiny pro vetejnost. Ales je rad v bazénu, ale nedokéZe snést mnoho lidi okolo sebe.
Daéle by radi vyuzili hipoterapii za piijatelnou cenu. Rodice si bohuzel nemohou dovolit
pravidelné synovi platit hipoterapii. Rodi¢e postradaji fungujici sdruzeni vénujici se
rodi¢iim a détem s autismem.

Se socidlnimi sluzbami rodic¢e nejsou spokojeni. Dle jejich nazoru schazi lidsky
ptistup a komunikace s personalem neni dostate¢nd, je omezena pouze na nejzakladnéjsi
informace. Dle rodi¢li personal nemd profesionalni ptistup a pfistup ke klientovi neni
individudlni. Pani S uvedla, ze pfi¢inou muize byt nizky pocet persondlu. RodiCe
bohuzel nemaji moznost vyuzit sluzeb jiné organizace. V misté jejich bydlisté je pouze
jeden denni a tydenni stacionaf pro osoby se zdravotnim postizenim, kapacita déti je
veliké a jsou zde déti s riznymi typy postiZeni.

Pani S uvedla, v ¢em je pro rodinu vyuzivani socialnich sluzeb nejvetsSim ptinosem:

., Muzeme Zzit aspon trochu normalni zZivot. *
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Tydenni staciondi je pro rodie dostupny i finan¢né. Dalsi sluzby si dovolit
nemohou, pouze vyjimecné vyuZivaji hipoterapii a sluzby odlehcovaci. Dalsi sluzby
jsou jiz nad finan¢ni moznosti. Vzhledem k tomu, Ze v misté bydli§té neexistuje Zadné
sdruzeni, organizace nebo poskytovatel socidlnich sluzeb pro osoby s autismem, nemayji
moznost vyuzit téchto sluzeb. Z tohoto diivodu pro né tyto sluzby nejsou dostupné.

Rodice chtéji pro AleSe najit vyhovujici ubytovani. Pfedstavovali by si celoro¢ni
pobyt v rodinném domé s celodenni osobni asistenci. Doufaji, ze se jim podafi najit

vhodné ubytovani, kde bude Ales spokojen.

4.2 Kvantifikace vysledkii

Tabulka ¢.1 VEk autistu

X 1

X 1

X 1
X 2

x |1

X 1

X 1

r r 1 1 {1 |1 |1 |8

Dva respondenti méli dit€¢ ve véku 91 let. Jeden respondent mél dité ve veéku 4
roky, jeden ve véku 4,5 roku, jeden 61 leté dite, jeden 11i leté, jeden 12i leté a jeden 141
leté dite.
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Tabulka ¢.2 Pohlavi ditéte

Osm respondentli mélo syny s autismem. Pouze jeden respondent mél dceru.

Tabulka ¢€.3 VEk stanoveni diagnozy

Ctyii respondenti méli déti, kterym byla stanovena diagnéza ve véku 3 let,
jednomu ditéti byla stanovena ve véku 3,5 roku, jednomu ve véku 4 let, jednomu ve

véku 6 let a jednomu ve véku 11,5 roku.
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Tabulka ¢.4 Diagnoza déti

Pét déti melo diagnostikovano détsky autismus nizkofunkéniho typu, tii déti

mely détsky autismus vysokofunkéniho typu. Dal§imi diagnézami byla u tfech déti
mentalni retardace, u tfech ADHD, u jednoho ditéte Syndrom fragindlniho X

chromozomu a u jednoho ditéte vyvojova dystazie.
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Tabulka ¢€.5 Poskytované informace

X | X | X | X | X x |7
X | x| x| x| x| x| x |8
X | X | X | X | X 5

X 2
X 2
X X 2
X 1

x |1

X X | X 3

X X 3
6 4 4 4 |6 |2 |3 |34

Respondenti nejcastéji informace ziskavali z internetu, tuto moZznost uvedlo
vSech 8 respondentl. Sedm dotazovanych jako zdroj informaci uvedlo knihu. Pét osob
uvedlo Asociaci pomahajici lidem s autismem. Dva dotazovani ziskdvaji informace ve
Specialn¢ pedagogickém centru. Dva dotazovani uvedli psychiatra a dva psychologa.
Specialniho pedagoga uvedl jeden respondent. Tii dotazovani byli s poskytnutymi
informacemi spokojeni, tfi uvedli, Ze informace byly uspokojujici, jednomu

respondentovi se jevi informovanost nedostatecna.
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Tabulka €.6 Nejvice vyuZivané sluzby

X | X X | X 4

x |1

X 1

X | X X | x| x |5

X | X X | X 4

X 1

X X 3
x |1

X 1

X 1

X 1
1 |5 |5 (1 |4 |3 |3 |23

Ctyii respondenti uvedli, Ze vyuZivaji sluZbu osobni asistence, jeden dotazovany
uvedl tydenni stacionaf, jeden denni stacionaf. P&t respondentii uvedlo, Ze vyuziva
odleh¢ovacich sluzeb. Ctyfi dotazovani uvedli poradenstvi, po jednom respondenti
uvedli tyto odpovédi: rannd péce, hipoterapie, volnocasové aktivity, setkavani rodicu,

svoz minibusem. Tti dotazovani uvedli, Zze nemaji moznost vyuzit zadnych sluzeb.
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Tabulka €.7 Co pro rodi¢e znamena vyuzivani socialnich sluZeb

X X 3
X X |2
X 1
X 1
X 1
X 1
X 1
X 1
X 1
r 3 1 |1 |1 |3 |1 |12

Tti respondenti uvedli, Ze nevyuZivaji zadné sluzby. Pro dva respondenty
znamena vyuzivani socidlnich sluzeb moznost zit normalni Zivot. Po jednom uvedli
respondenti tyto moznosti: moznost vénovat se rodiné, moznost obstarat zalezitosti k
chodu domacnosti, odborné vedeni ditéte, odpocinek, smysluplné vyuziti ¢asu ditéte a
moznost vyfidit si osobni zaleZitosti. Jedna dotazovana uvedla, ze se jeji syn naucil,

diky témto sluzbam, mluvit.
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Tabulka ¢.8 Spokojenost s poskytovanymi sluzbami

Ctyii respondenti uvedli, Ze jsou s poskytovanymi sluzbami spokojeni, jeden je

nespokojen a tfi dotazovani zadnych sluzeb nevyuzivaji.

Tabulka €.9 Co pecovatelé postradaji v oblasti sluzeb

X X x |4
X 2

x |1

X x |3
1

X | X X | X 4

X X |2
X 1
3 12 (1 2 (1 (1 |4 |18

V oblasti sluzeb pecCovatelim chybi predevSim tyto sluzby: CcCtyfem
respondentim volnocasové aktivity, dvéma schazi odlehcovaci sluzby, jeden uvedl
hipoterapii, tfi by uvitali sluzbu osobni asistence. Jeden respondent uvedl jako
schazejici sluzbu denni centrum. Ctyfi respondenti nepostradaji zadné sluzby. Dvéma
dotazanym schazi setkdvani rodi¢li, kde by si mohli vyménovat zkuSenosti. Jeden z

respondentl postrada tydenni stacionaf.
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Tabulka €.10 Jak rodice smysleji o budoucnosti svych déti

X X |2

X 1
X 1
X 1
X 1
X 1

X X 2

X 1

X X 3
X 2
4 (2 2 2 |1 |1 |1 |15

Dva respondenti ptedpokladaji, Ze v budoucnosti vyuziji sluzeb pobytovych
zafizeni. Jeden dotazovany by vyuzil sluzeb tydenniho stacionafe, jeden domov pro
osoby se zdravotnim postizenim, jeden osobni asistenci, jeden odlehovaci sluzby,
jeden spoléha na pomoc rodiny. Dva respondenti doufaji v samostatny zivot autisty.
Jeden z dotazovanych nad budoucnosti zatim nepifemysli. Tii dotdzani doufaji, Ze
autisté budou v budoucnosti zaméstnani. Dva respondenti predpokladaji, Ze jejich déti

vystuduje skolu.
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5 DISKUZE

Tato diagnéza je stale castéjsi, je pravdépodobné, Ze se s autistickymi détmi
budeme setkavat stale ¢astdji. Cadilova uvadi, Ze se autismus objevuje ¢astéji, nez
Downtiv syndrom (2). Strunecka uvadi, ze diagnoza autismus se v USA vyskytuje u tii
az desetiletych deti Castéjsi nez nddorova onemocnéni nebo Diabetes mellitus. Dale
pise, ze v Ceské republice Zije asi 25 000 osob s poruchou autistického spektra. Pfesto
je v Evropské unii autismus stale povazovan za vzacné onemocnéni (37).

Z osmi dotazovanych rodici mél pouze jeden z rodici dceru s autismem,
v ostatnich sedmi pfipadech se jednalo o chlapce. Autismem castéji trpi chlapci.
Nejcastéji uvadénym pomérem u PAS jsou 3-4 chlapci na jedno dévce s autismem.
Pomér chlapct k divkam je jesté vyssi u Aspergerova syndromu. Je mozné, Ze tento
ptedpoklad miize byt zpiisoben nedostate¢nou diagnostikou autismu u dévcat (40).

Vsechny déti mély diagnoézu détsky autismus, v péti piipadech se jednalo
o nizkofunk¢ni autismus a ve tfech pfipadech o vysokofunkéni autismus. Jedno dité
melo pfidruzenou diagnoézu Syndrom fragindlniho X chromozomu (FXS). Strunecka
uvadi, ze 15-33% déti s FXS splituje kriteria pro diagnézu autismus. Asi 2,5-5% déti
s autismem ma také FXS. Tento syndrom se projevuje spektrem poruch na fyzické,
intelektualni a citové urovni. Pro déti s diagnézou FXS jsou typické velké a odstavajici
usi, plocha chodidla a ochablé svaly. Mivaji poruchy feci, stereotypni pohyby, pokles
intelektu, plachost, omezeny kontakt s o¢ima a omezeny socialni kontakt (37).

Tti déti mély pridruzenou diagnézu mentéalni retardace. Thorova uvadi, ze vyzkumy
ukazuji, ze 70-80% autistl trpi také mentalni retardaci (40). Tti déti mély ptidruzenou
diagno6zu ADHD a jedno dit¢ vyvojovou dysfazii. Potize s feCi a hyperaktivitou se
u déti s autismem objevuji Casto.

Jedna z matek uvedla, ze u jejiho ditéte doslo k regresu. Chlapec se vyvijel jako
bézné dit¢ a pred tfetim rokem veku ditéte doslo k regresu. Hrdlicka uvadi, ze
u nekterych déti se miize tato autisticka regrese objevit. Jde o vyvojovy obrat zpét. Déti
ztraceji jiz ziskané dovednosti, predev§im v oblasti feci, neverbalni komunikace

a socialniho chovani (14).
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Ve véku 3 let byla diagnoza stanovena Ctyfem détem. Ve 3,5 letech byla stanovena
diagnéza jednomu ditéti, ve 4 a 61 letech také jednomu ditéti. Jeden chlapec byl
diagnostikovan ve véku 11,5 roku. Dle Cadilové je znalost presné diagnézy velmi
dilezitd. Pomaha personalu v porozuméni reakcim a chovani ¢lovéka. Persondl ma
moznost poskytnout vhodnou péci a podporu. Schopnost diagnostikovat PVP se
v Ceské republice rozvinula az v poslednich letech. Bez spravné diagnostiky se mize
projevit problémového chovani (2). Na spravnou diagndézu musi navazovat
kvalifikovana péce (14).

Vcasna diagnostika je, dle mého nazoru, diilezitd nejen pro déti, odborniky, které
s nimi pracuji, ale ptedev§im pro rodi¢e. Respondenti uvadéli, Ze nevédeli co délaji
$patné. Casto si vyslechli, e své déti $patnd vychovavaji, Ze jsou rozmazlené a zlobivé.
Jedna z matek uvedla, ze po diagnostice védé€la, Ze syn se takto nechova schvalng, Ze to
neni za ucelem nekoho poskodit. Mnoho rodict si prozilo pocity viny, Ze jejich dité je
takové, jaké je. Bohuzel, ani néktefi odbornici dosud nedokazi autismus odhalit
a odeslat dit¢ na specializované vysSetieni. Urceni diagnozy je pro rodice i pro dité
zasadnim faktem. Rodice zjisti, co je jejich ditéti a diivod, pro¢ se chova tak odlisné.
Nauci se, jak mohou s ditétem pracovat a jak zmirnit jeho problematické chovani.
Dozvédi se jak k ditéti pristupovat, jak s nim komunikovat apod. Pro dité je v€asna
diagnostika dilezita, protoZe osoby o néj pecCujici, nyni védi, jak maji k nému
pfistupovat, jak reagovat ¢i komunikovat.

Tt respondenti uvedli, Zze s poskytnutymi informacemi byli spokojeni, dalsi tii
zhodnotili informace jako uspokojujici a jeden jako nedostate¢né. Zampachova uvadi,
ze v tad¢ evropskych zemi je prvotni informovani standardni péci. BohuZzel neni
vyjimkou, ze rodice Ctytletych déti 1€kar ujistuje, ze jejich dité je v poradku, prestoze
nemluvi a neudrzi kontakt s vrstevniky (3). Tento fakt doklada i1 jeden z respondenti,
ktery uvedl, ze pediatricka rodicim ve tfech letech v€ku ditéte sdélila, Ze syn je
v poradku.

Rodice si ve vétsing pripadech shanéli informace na internetu a v knihach. V osmi
pfipadech se jednalo o internet, v sedmi pfipadech o knihu. Dale pét osob uvedlo, Ze

informace ziskali od pracovnikli organizace APLA. Dal§imi informatory byli psychiatr,
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psycholog a specidlni pedagog. Psycholog a psychiatr informovali rodi¢e ve dvou
ptipadech. Struneckd piSe, Ze rodi¢e nemaji k dispozici adekvatni poradenskou sluzbu
(37). Z rozhovort s rodi¢i vyplyva, ze si chybéjici informace vyhledavaji samostatné,
nejcastéji na internetu.

Domnivam se, Ze spolecnost neni dostatecné informovéna o tomto onemocnéni.
Vétsina rodicl netusila, co je to autismus a jak se projevuje. Vetejnost nevi, jak se toto
onemocnéni projevuje. Lidé se casto mylné domnivaji, Ze autisté jsou pouze
nevychované déti a mnoho rodict si vyslechlo rady, jak maji své déti vychovavat.

Na otazku, zda rodina vyuzivd péc¢i psychologa, pouze tfi respondenti uvedli, ze
psychologa ani psychiatra nenavs$tévuji ani nenavs$tévovali. Z téchto tfi osob jedna
osoba uvedla, Ze by rada vyuzila pomoc psychologa, ale zatim se ji nepodafilo najit
vhodného psychologa, ktery by mél dostatek pochopeni. Dvé déti pravidelné navstévuji
psychiatra, z toho jedno dit€ dochézi na terapii i k psychologovi. Tti déti pravidelné
dochézi k psychologovi. Z rodi¢l pouze jeden rodi¢ dochézel na terapii k psychologovi.
Jednalo se o otce divky s autismem.

Mnoho rodict by uvitalo vice volnocasovych aktivit pro své autistické déti. Jeden
z rodi¢i uvedl, ze by bylo pfijemné mit vyhrazeny hodiny v bazénu, kde by mohli travit
¢as se svymi détmi. Sedm z osmi respondentli uvedlo, Ze jejich déti velmi rady chodi na
prochdzky, ptfedevS§im do ptirody. Pouze syn jedné respondentky nyni travi sviij volny
Cas s kamarady. Tii dotazovani uvedli, ze jejich déti se rady ucastni riznych vyleti.
Prochazky 1 vylety nej€astéji probihaji v pfirodé nebo na zahradé. MenSi déti také
navstévuji détskd htisté. DéEti dvou respondentli rady sleduji televizi, predevsim filmy
a pohadky. Dv¢ autistické déti rady maluji. Jeden chlapec ma zalibu v matematice. Tii
respondenti uvedli, ze jejich déti pravidelné navstévuji bazén. Dveé déti sviij volny Cas
vypliuji kromé jiného, plnénim strukturovanych ukoli. Tti déti se rady vénuji hudbé,
jeden chlapec se u¢i hru na klavir, jeden rad zpivéa a poslouchd hudbu. Jeden chlapec
hraje na bici a navStévuje rtizné koncerty a pfedstaveni. Thorovd piSe, ze déti
s autismem nékdy nereaguji na silné¢ zvukové podnéty nebo naopak reaguji na velmi

slaby zvuk. Poslech hudby maji déti s autismem vétSinou rady (40).

83



Vétsina rodich by uvitala dalSi moznost vyuziti volného Casu, jednéd se pfedevSim
o rodi¢e Zijici mimo Prahu. Bohuzel neni dostatek aktivit, které je mozné s détmi
s autismem provozovat. Pfekazkou je ¢asto doprava a hodné lidi na hfisti, v bazénu
apod.

Mnoho rodi¢ii zijicich mimo Prahu nema moznost vyuzit sluzeb organizaci
pracujicich s lidmi s autismem. Nabidka sluZzeb pro autistické osoby je nizkd. Z osmi
rodi¢i mi Ctyfi rodice sdélili, Ze nevyuzivaji sluzeb zadné organizace. V misté bydlisté
téchto rodin neplisobi zadna organizace vénujici se lidem s autismem. Z téchto Ctyr
rodin pouze jedna dojizdi do Prahy do organizace APLA, kde vyuZivd sluZzbu
poradenstvi. Rodiny zijici v Praze nebo v blizkém okoli Prahy vyuzivaji sluzby, které
nabizi Asociace pomahajici lidem s autismem. Jednd se o Ctyii rodiny vyuZivajici
sluzby APLA. Z téchto Ctyt rodin pouze jedna vyuziva sluzby dalSich organizaci, jedna
se o integracni centrum Zahrada a Societa. Rodiny Zijici mimo uzemi Prahy maji velmi
omezené moznosti v oblasti sluZzeb pro autisty. Sluzby zde nebyvaji pfizpiisobené témto
détem. Mnoho rodici se nesetkava s pochopenim odliSnosti jejich déti.

Socialni sluzby jsou ¢innosti, které pomahaji lidem fesit jejich socialni situaci (21).
Sluzbu osobni asistence vyuzivaji ¢tyfi respondenti. Osobni asistence je sluzba, ktera je
poskytovana osobam se snizenou sobéstaCnosti (45). Osobni asistent se piizpusobi
individudlnim potfebam klienta (21). Tato sluzba umozni rodindm Zzit bézny zivot
a détem s autismem umozni piijemné prozit jejich volny cas.

Jeden respondent vyuZiva sluzbu tydenniho staciondfe. Tyto stacionafe poskytuji
domaci prostfedi a predstavuji velkou pomoc pro rodiny déti s postizenim. Obsah
¢innosti se 1isi dle individualnich potfeb (39). Jeden z respondentli vyuziva denni
stacionaf. Zde je poskytovana ambulantni sluzba. Rodi¢im tato sluzba umozni chodit
do zaméstnani, naCerpani energie a odpocinek (28).

P&t respondentli vyuzivd odlehCovaci sluzby. Tyto sluzby poskytuji pecujicim
osobam odpocinek a volny €as. Rodi¢ ¢i peCovatel je zde zastoupen asistentem po
urcitou dobu, mtize se jednat jen o nékolik hodin i dni (28).

Odlehcovaci sluzby jsou, dle mého nazoru, velmi vhodnou sluzbou, pfedev§im pro

rodiny pecujici o autisty s problémovym chovanim. Tato péce je extrémné narona a ma
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vliv na celou rodinu. Je potifeba, abychom rodiné¢ umoznili rehabilitaci, odpocinek,
volny ¢as a prostor. Je dllezité, aby se manzelé vénovali sami sob¢, jeden druhému, ale
také svym détem. Rodina je Casto nucena veSkery svllj program podiidit ditéti
s autismem, snazi se tak predejit pfipadnym zachvatim a neptijemnostem.

Ctyti dotazovani uvedli, Ze vyuZivaji poradenstvi, po jednom respondenti uvedli, Ze
vyuzivaji tyto sluzby: rand péce, hipoterapie, volnoCasové aktivity, setkavani rodicu,
svoz minibusem. Tfi dotazovani uvedli, Ze nemaji moznost vyuzit Zadnych sluzeb.

Vsechny déti dotazovanych pravidelné navstévuji zakladni nebo matetskou skolu.
Jeden chlapec dochdzi do zékladni Skoly, kde navs$tévuje specidlni tfidu. Tii déti
navstévuji tfidu zfizenou pro autisty na zékladni Skole specialni. Dvé déti dochazi do
autistické tfidy v mateiské Skole. Jeden chlapec navstévuje béznou matetskou skolu
a jeden chlapec dochazi do zékladni Skoly praktické.

Dle Vosmika by odborny pedagog mél mit znalosti ohledné poruch autistického
spektra, jedin€¢ tak je schopen pfipravit vhodnou vyuku (42). Pro déti s poruchou
autistického spektra je podstatné, zda se jim podaii ziskat formalni vzdélani. Toto
vzdélani mize vést k dal§imu vzd&lavani a k ziskani vhodného zaméstnani. Zakam
s poruchou autistického spektra je v Ceské republice garantovano vzdélavani v plném
rozsahu, pocinaje ptredSkolnim az po vysokoSkolské vzdélani. Vzdélavani probiha
s ohledem na jejich moZnosti a zavaznost piiznaki (57).

Dle Strunecké nejsou déti v¢as diagnostikovany a nemaji k dispozici vyhovujicici
sit’ Skolskych a socialnich zatizeni (37). Z rozhovoru piesto vyplyva, ze rodice jsou
spokojeni se Skolni dochazkou a spolupraci si chvali. V oblasti socialnich sluzeb neni
nabidka dostate¢na.

Z rozhovori vyplyva, Ze rodiCe postradaji tyto sluzby: Cctyfi respondenti
volnocasové aktivity, dvéma schazi odlehcovaci sluzby, jeden uvedl hipoterapii, tii by
uvitali sluzbu osobni asistence. Jeden respondent uvedl jako schézejici sluzbu denni
centrum. Ctyfi respondenti nepostradaji zadné sluzby. Dvéma dotdzanym schazi
setkavani rodicl, kde by si mohli vyménovat zkusenosti. Jeden z respondentti postrada

tydenni stacionaf.
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S poskytovanymi sluzbami jsou spokojeni Ctyfi respondenti, jeden je nespokojen.
Tti se k této otazce nevyjadiili, protoze Zadnych sluzeb nevyuZzivaji.

Na otazku "V ¢em je pro Vas vyuzZivani sluzby nejvétSim piinosem?" dva
respondenti uvedli, ze "Mohou Zzit normalni zivot". Tti dotazani uvedli, Ze nevyuzivaji
zadnych sluZzeb. Po jednom uvedli respondenti tyto moZnosti: moZnost vénovat se
rodin€é, moznost obstarat zalezitosti k chodu domacnosti, odborné vedeni ditéte,
odpocinek, smysluplné vyuziti ¢asu ditéte a moznost vyfidit si osobni zalezitosti. Jedna
respondentka uvedla, ze se jeji syn diky sluzbam naucil mluvit.

Spolupraci s odbornymi pracovniky hodnoti respondenti spiSe pozitivné. Pouze
jeden respondent je nespokojen. Domnivéd se, Ze pracovnici nemaji dostate¢ny
profesiondlni a individualni pfistup a komunikace je nedostatecnd. Dva dotdzani
zhodnotili spolupraci jako dobrou, tfi ji hodnoti kladné, jeden respondent je spokojen,
jeden respondent ji hodnoti jako vybornou.

Dostupnost socidlnich sluzeb je pro respondenty riznd, odviji se pfedevSim podle
mista jejich bydli§té. V nékterych krajich bohuZel neni dostatecnd nabidka sluzeb,
kterych by mohly rodiny s détmi s autismem vyuzit. Tfi respondenti uvedli, Ze v misté
jejich bydlisté neni moznost vyuzit socialnich sluzeb. Jeden dotazovany uvedl, ze
sluzby jsou dostupné pouze caste¢né. Sluzba pro rodinu dostupna je, ale nejsou
spokojeni jakym zplsobem je poskytovana, bohuzel nemaji moznost vyuzit jinych
sluzeb. Finan¢ni dostupnost je také pouze Caste¢nd, rodina si nemize dovolit uhradit
vSechny sluzby ¢i volnocasové aktivity. Pro Ctyfi respondenty jsou sluzby dostupné
finan¢n€, kapacitn€, mistem apod. Jedna se o respondenty s bydlist¢tm v Praze nebo
blizkém okoli.

Dva respondenti ptredpokladaji, ze v budoucnosti vyuziji sluzeb pobytovych
zafizeni. Jeden dotazovany by vyuzil sluzeb tydenniho stacionaie, jeden domov pro
osoby se zdravotnim postiZenim, jeden osobni asistenci, jeden odlehcovaci sluzby,
jeden spoléha na pomoc rodiny. Dva respondenti doufaji v samostatny Zivot autisty.
Jeden z dotazovanych nad budoucnosti zatim nepifemysli. Tii dotdzani doufaji, Ze
autisté budou v budoucnosti zaméstnani. Dva respondenti predpokladaji, Ze jejich déti

vystuduji skolu.
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Domnivam se, ze se mi podatfilo zmapovat jaké jsou moznosti socidlnich sluzeb pro
osoby s autismem. Rodice pec€ujici o déti s autismem Zzijici v Praze maji dostatecny
vybér sluzeb. Sociélni sluzby jsou pro n€ dostupné. V tomto sméru plni velmi zasluznou
praci Asociace pomahajici lidem s autismem. APLA nabizi mnozstvi sluzeb, kde je
poskytovana odborna a individudlni péce. Rodice Zijici mimo mésto Praha maji vybér
uzky. Socialni sluzby jsou pro tyto rodiny spiSe nedostupné, diivodem je nejCastéji
neexistence socidlnich sluzeb pro osoby s autismem.

Osoby pecujici o autisty nejcastéji vyuzivaji sluzbu osobni asistence, odlehcovaci
sluzby a poradenstvi. Z téchto odpovédi vyplyva, Ze rodice potiebuji pii péci o své
autisty odbornou pomoc a odpocinek. V rdmci odlehCovacich sluzeb maji moZnost
vyftidit si potfebné zélezitosti nebo vyuZit tento ¢as k odpocinku a nacerpani sil.

Odpovéd’ na vyzkumnou otdzku neni jednoznacnd. Z odpovédi respondentl
vyplyva, ze nemaji jednotny ptistup ke sluzbam.

Dle mého nazoru je nutné informovat vetfejnost o autismu a dale je potieba
vzdélavat odborné pracovniky. Predev§im socidlni pracovniky, zdravotni pracovniky,
I€kate, psychology, psychiatry, specidlni pedagogy, ale i ostatni pedagogy pusobici na
béznych zékladnich Skoldch. ProtoZze 1 do béZnych Skol byvaji autistické déti
integrovany. Ne vSichni autist¢ musi byt ve specidlnich tifidach, v domovech ¢i
stacionafich. Mnoho autisti se miize zapojit do Zivota. Potfebuji pouze nasi podporu,
pochopeni a spravny pfistup v jejich vzdélavani a vychove.

Dostatecné vzdélani a podpora v zaméstndni miize pomoci ke zlepSeni poskytované

péce osobam s autismem. Odborni pracovnici musi védét jak s témito lidmi pracovat.
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6 ZAVER

Ve své diplomové praci jsem se vénovala problematice autismu. Zaméfila jsem se
na socialni sluzby pro osoby s autismem. Autismus je nevylécitelné onemocnéni, které
ovliviiuje cely zivot postizen¢ho. Autismus se projevuje tim, Ze autista nerozumi tomu,
co proziva, vidi a slysi. Je velmi narusena komunikace a socialni vztahy.

Cilem diplomové prace bylo zmapovat, jaké jsou moznosti socialnich sluzeb pro
osoby s autismem a zda maji moznost téchto sluzeb vyuzit. DalSim cilem bylo zjistit,
které sluzby jsou témito osobami nejcastéji vyuzivany a zda jim vyhovuji. Dale jsem
zjiStovala, zda tyto sluzby jsou dostupné finan¢né, svou kvantitou a kvalitou a zda tyto
sluzby kopiruji pozadavky pro rodiny a individudlni potfeby osob s autismem.
Domnivam se, ze se mi podafilo zmapovat moznosti socidlnich sluzeb pro osoby
s autismem.

Z vyzkumu vyplyva, Ze moznosti v oblasti socidlnich sluzeb jsou rhzné.
Respondenti zijici mimo mésto Praha maji ztizeny piistup k socidlnim sluzbdm pro
osoby s autismem. Lidé pecujici o autisty nejcastéji vyuzivaji odlehovaci sluzby a déle
poradenstvi a osobni asistenci. Tyto sluzby rodi¢im umoznuji odpocinek a vytizeni
potiebnych zalezitosti.

Domnivam se, Ze je vhodné podporovat vznik zafizeni poskytujici socialni sluzby
pro osoby s autismem i v menSich méstech a pfiblizit tak tyto sluzby klientim. Je
vhodné informovat vefejnost o autismu a jeho projevech. Dale je nutné vzdé¢lavat
odbornou vetejnost v této problematice tak, aby odbornici mohli poskytovat kvalitni
a individualni péci a podporu nejen détem, ale 1 jejich rodi¢tim.

Dals$im tématem, nad kterym je vhodné se zamyslet, je bydleni pro autisty. Mnoho
zafizeni nepfijima tyto osoby pravé pro jejich problematické chovani. Je nutné tomuto
tématu vénovat pozornost. Rodiny o své déti a dosp€lé s autismem nemohou peCovat
stale. Musime byt pfipraveni na alternativu bydleni. Dobrym piikladem je Domov se
zvlastnim rezimem v Libcicich nad VItavou. Osobn¢ jsem v tomto zafizeni byla a je zde

poskytovana maximaln¢ individuélni péce, kterd je v préci s autisty velmi dilezita.
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Priloha ¢. 1

Otazky k polostandardizovanému rozhovoru

[a—

jak staré je Vase dité a jakého pohlavi je?

Jaka je diagn6za Vaseho ditéte a v jakém véku byla stanovena?
Kdyz jste se dozvédéli o onemocnéni, kdo Vam poskytl informace?
Byly pro Vas dostacujici?

Vyuzili jste péci psychologti pro Vés i pro dceru/syna?

Mai Vase dité n¢jaké volnocasové aktivity? Pokud ano jaké?
Vyuzivate sluzeb n&jaké organizace, socidlni sluzby aj.?

Jaké sluzby vyuzivate?

A A AT A

Navstévuje Vase dité néjaké zatizeni, Skolu, Skolku?

—
o)

. Jaké sluzby postradate?

—
—

. Jak jste spokojeni se sluzbami?

[S—
N

. 'V ¢em je pro Vas vyuzivani sluzby nejvétsim piinosem?

[a—
(98]

. Jak byste zhodnotil/a spolupraci s pracovniky?

14. Jsou pro Vas socialni sluzby dostupné? /i financné?/

15. jak si pfedstavujete budoucnost Vaseho ditéte? Kde bude bydlet? Jaké sluzby
byste vyuzili?
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Priloha ¢. 2

Souhlas s rozhovorem

Pisemny souhlas:
Timto prohlasuji, Ze jsem byl (a) studentkou Terezou Dvotédkovou fadné informovana o
podminkach ucasti ve vyzkumu a o zachovani divérnosti mnou poskytnutych

informaci.

Souhlasim s poskytnutim informaci Tereze Dvotékové, studentce magisterského studia
oboru Rehabilitace a psychosocidlni péfe Zdravotné socidlni fakulty JihoCeské

univerzity v ramci vyzkumu k jeji diplomové praci.
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Piiloha ¢.3

Pouzité zkratky

MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci

PVP — Pervazivni vyvojové poruchy

PAS — Poruchy autistického spektra

IQ — Inteligenéni kvocient

MR — Mentalni retardace

AS — Aspergertiv syndrom

TEACCH - Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped
Children

APLA — Asociace pomahajici lidem s autismem

AAK — Augmentativni a alternativni komunikace

TPO — Terapie pevnym objetim

Dieta GFCF — gluten free casein free

ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder — Hyperkyneticka porucha — porucha
pozornosti a hyperaktivita

FXS — Syndrom fraginalniho X chromozomu
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Priloha ¢. 4

Charta prav osob s autismem

10.

1.
12.

13.

Pravo osob s autismem na nezavisly, plnohodnotny a smysluplny zivot podle
schopnosti postizeného.

Pravo osob s autismem na dostupnou, nepiedpojatou a piesnou klinickou
diagnozu.

Pravo osob s autismem na dostupné a specializované vzdélavani.

Préavo osob s autismem a jejich zastupcii Gcastnit se jakéhokoliv rozhodovani o
jejich budoucnosti.

Pravo osob s autismem na dostupné a vhodné bydleni.

Pravo osob s autismem na veskeré pomtcky, asistenci a podptirné sluzby, které
postizeni potfebuji k nezavislému a plnohodnotnému zivotu.

Pravo osob s autismem na mzdu nebo jiny piijem, ktery zabezpeci v postacujici
mife stravu, bydleni, obleceni a jiné Zivotni potieby.

Pravo osob s autismem ucastnit se odpovidajicim zplisobem na rozvoji a fizeni
sluzeb, které zajist'uji jejich zivotni potieby.

Préavo osob s autismem na odborné poradenstvi a péci nutnou pro jejich fyzicke,
mentélni a dusevni zdravi, véetné vhodné 1€cby a medikace, ktera je podavana v
zajmu klienta a pfi které jsou respektovana vsechna nutna bezpecnostni opatieni
a zvazovana vSechna mozna rizika.

Pravo osob s autismem na vhodné pracovni zafazeni a na vhodnou piipravu na
povolani s vylou¢enim jakékoliv diskriminace a stereotypl. Vycvik i pracovni
zafazeni musi vychazet z individudlnich schopnosti, zdjma a ptani klienta.

Préavo osob s autismem na dostupnou dopravu a svobodnou moznost cestovani.
Pravo osob s autismem ucastnit se kulturnich, zdbavnych, sportovnich a jinych
aktivit pro volny Cas.

Pravo osob s autismem rovnocenn¢ vyuzivat vSech zafizeni, sluzeb a aktivit,

které nabizi spole¢nost.
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14. Pravo osob s autismem na partnerské a jiné vztahy vcetné manzelstvi
s vylouc¢enim vykotistovani nebo donucovacich praktik.

15. Pravo osob s autismem a jejich zastupci na UcCasti pfi tvorb& zakonl a
legislativnich opatfeni a ucasti pfi ochran¢ dodrzovani téchto legislativnich
norem.

16. Pravo osob s autismem byt osvobozen od strachu nebo hrozby uzavieni v
psychiatrické 1écebné nebo jinych podobnych zatizenich.

17. Pravo osob s autismem na ochranu ptfed zneuzivanim, fyzickym tyranim,
averzivnimi postupy lécby nebo zanedbavanim.

18. Pravo osob s autismem na ochranu pfed zneuzivanim a nespravnym podavanim
1é¢iv a jinych farmakologickych prostiedkd.

19. Pravo pristupu osob s autismem a jejich zastupci k veSkeré osobni,

psychologické, psychiatrické a Skolni dokumentaci.
Zdroj: Charta prav osob s autismem. Jdeme Autistum Naproti - Olomouc o.s. [online].

2013 [cit. 2013-04-04]. Dostupné z: http://www.jan-olomouc.cz/charta-prav-osob-s-

autismem
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Priloha ¢. S DESATERO komunikace s pacienty s poruchou autistického spektra

(vytvoreno organizaci APLA - JM)

10.

Autismus neni patrny na prvni pohled, poznad se, az podle nestandardniho
chovani pacienta, které je potfeba tolerovat. Ackoli se mlize na prvni pohled
zdat, ze je pacient rozmazleny, zlobivy ¢i vzpurny, ve skuteCnosti ma jen
nepiekonatelny strach z neznamého prostredi a z nové situace.

Dulezitd je spoluprdce s tlumocnikem, ktery pacienta s autismem vzdy
doprovazi. Pravé ten zna vSechny dilezité informace o konkrétnim pacientovi,
proto je dobré jeho rady a doporuceni vhodného jednéni s pacientem
respektovat.

Jednoducha uklidnujici sdéleni v kratkych vétach jsou tou nejlepsi formou
slovni komunikace.

Je béZné, ze pacienti s autismem jsou smyslové precitlivéli. Proto je tfeba se
pfipravit na zvysenou citlivost na zvuky, tony, svétlo, pachy ¢i dotek neznadmé
osoby.

Pti Iékarském vysetteni je vhodné objednat pacienta na konkrétni cas. Nejlepsi
je zvat pacienta s PAS na uplném zacatku ¢i konci ordinaénich hodin, kdy je v
¢ekarné jen minimum lidi a vZdy ho brat pfednostné pred ostatnimi pacienty.

Je tfeba tolerovat pacientiiv odmitavy ptistup k Iékarskému vysSetfeni. Snaha
zlomit tento negativismus neni vhodna a vétSinou situaci jen zhorsi.

Pfi vSech vySetfenich a tkonech je nezbytnd pfitomnost doprovodu. Ten je v
dané situaci jeho jedinou jistotou, oporou i tlumoc¢nikem s okolim.

K uspésnému 1ékaiskému oSetfeni neni vzdy potieba narkoza. Je dobré zvazit,
zda k pouziti tlumicich prostfedki neexistuje jednodu$si a méné radikalni
alternativa.

Je vhodné zvazit, zda jsou vSechna vySetieni nezbytné nutni. Na néckterych
tradi¢nich 1ékatskych postupech neni potieba vzdy trvat.

Hospitalizace pacienta by také méla byt dikladné zvazena. Pokud je nezbytna, je

velice vhodné absolvovat pobyt v nemocnici s rodi¢em ¢i jinou blizkou osobou,
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na kterou je pacient vazan. Je to dobré nejen pro pacienta, ale i pro oSetiujici

personal.

Zdroj: DESATERO komunikace s pacienty s poruchou autistického spektra. Narodni
rada osob se zdravotnim postizenim CR[online]. 2010 [cit. 2013-04-04]. Dostupné z:
http://nrzp.cz/poradenstvi-sluzby/desatero-pro-komunikaci-s-ozp/730-desatero-
komunikace-s-pacienty-s-poruchou-autistickeho-spektra-vytvoreno-organizaci-

apla.html
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