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ABSTRAKT

Tématem bakalaiské prace je vliv zdravotné socialni péée na rodinu ditéte s poruchou au-
tistického spektra. Hlavnim cilem prace je zjistit, jak je poskytovdna zdravotné socialni
péce roding, jejiz dité trpi poruchou autistického spektra. V teoretické ¢asti bakalarské pra-
ce je obecné popsana problematika poruchy autistického spektra — historie, diagnostika,
somatické obtiZze a jednotlivé poruchy autistick¢ho spektra. V praci jsou dale vymezeny
pojmy — rodina, jejiz dité trpi poruchou autistického spektra, zdravotné socialni prace, in-

tervence, prispévky a organizace pro rodiny ditéte s poruchou autistického spektra.

Cilem praktické ¢asti je zjistit, jak je poskytovana zdravotng socialni péce roding, jejiz dité
trpi poruchou autistického spektra. Prizkum je proveden pomoci kvalitativniho vyzkumu
na zaklad¢é rozhovora s klinickym psychologem, socidlnim pracovnikem a rodi¢i déti

s poruchou autistického spektra.

Kli¢ova slova: zdravotné socialni prace, poruchy autistického spektra, rodina, APLA.

ABSTRACT

The theme of this bachelor work is influence of health and social care on family of child
with autism spectrum disorder. In the theoretical part of bachelor work is generally descri-
bed the issue of autism spectrum disorder — history, diagnosis, somatic difficulties and dif-
ferent autism spectrum disorders. In the thesis are defined terms — family whose child
suffer from autism spectrum disorder, health and social work, intervention, contributions

and organization for families of child with autism spectrum disorder.

The aim of practical part is to determine how is health and social care provided to the fami-
ly whose child suffer from autism spectrum disorder. The survey is carried out using quali-
tative research on the basis of interview with clinical psychologist, social worker and par-

ents of children with autism spectrum disorder.

Keywords: health and social work, autism spektrum dirsorders, family, APLA.
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UvVOD

Celozivotni nevylécitelné postizeni, nékolik studii ohledné pfiCiny postiZzeni, ale zadna
z nich jednoznaéné pravdiva. Celosvétova prevalence 1 - 2 osoby na 1000 obyvatel. Zadna
reakce na jméno, stereotypni chovani, omezena verbalni i neverbalni komunikace, nezvyk-
1€ socialni chovani, vlastni svét, agresivita, zachvaty vzteku, sebeposkozovani...to vSechno
a mnohem vice mohou byt pfiznaky poruchy autistického spektra objevujici se vétsinou do

tietiho roku ditéte.

S détmi s poruchou autistického spektra jsem se poprvé setkala na své praxi v praktické a
specialni skole, kde jsem stravila pouhé dva dny v autistické tiidé. O autismu jsem do té
inspirovaly natolik, Ze jsem se rozhodla psat svou bakalaiskou praci pravé na téma autis-
mus. Dalsi praxi jsem si proto zvolila v asociaci pomahajici lidem s autismem APLA —JM
0.S., kde jsem byla v kontaktu s autistickymi détmi denné a prace mé¢ velmi zaujala svou

zajimavosti a nevSednosti.

Hlavnim cilem mé bakalatské prace je zjistit, jestli existuje néjaka ndvaznost zdravotni a
socialni péce o rodinu ditéte s poruchou autistického spektra, protoze timto postizenim trpi
cela rodina ve velké mife. Pokud takova navaznost existuje, cilem je také zjistit, jak je tato
péce poskytovana v realném svété a jaky pohled na to maji rodi¢e déti s poruchou autistic-
kého spektra, klinicky psycholog a socidlni pracovnik.

Predkladand bakalaiska prace je rozdélena do sedmi Casti, z nichz prvnich pét kapitol je

zaméteno teoreticky, a dvé kapitoly praktické Casti se zabyvaji popisem a vyhodnocenim

vyzkumu, ktery jsem provadéla.

V prvni kapitole kratce popiSu historii poruch autistického spektra, pfi¢iny vzniku, dia-
gnostické postupy, somatické projevy, mozné typy intervenci a lékaiskou péci. Poruchy
autistického spektra se rozd€luji na nékolik jednotlivych typt, které charakterizuji ve druhé
kapitole. Tteti kapitola bude vénovana rodiné ditéte s poruchou autistického spektra, kon-
krétné obdobi, které rodina proziva po sdéleni diagnozy, dale péci o dité s poruchou autis-
tického spektra, socidlni praci s rodinou a moznostmi pomoci od stitu rodiné. Ve ctvrté
kapitole budu charakterizovat zdravotné socialni praci, osobnost zdravotné socialniho pra-
covnika a jeho kompetence, zdravotné socialni praci s ditétem s postizenim a etické zasady

zdravotné€ socialni prace. Posledni kapitola teoretické ¢asti bude vénovana konkrétnim za-
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fizenim a organizacim, které se zabyvaji péci o déti s poruchou autistického spektra a je-

jich rodiny.

V prvni poloviné praktické ¢asti bude popsan cil vyzkumu, druh vyzkumu, ktery jsem si
zvolila a vyzkumny vzorek. V dalsi podkapitole popisu ob¢anské sdruzeni APLA —JM o.s.
a praci klinického psychologa, protoze v tomto sdruzeni a s klinickym psychologem probi-
hal vyzkum formou rozhovort. Na konci prvni ¢asti popisSu metody techniky sbéru dat, coz
je polostrukturovany rozhovor, oteviené kodovani a pribeh sbéru dat. Druha kapitola prak-
tické ¢asti je celd vénovéana vyhodnocovani sesbiranych dat, konkrétné jednotlivym dil¢im
vyzkumnym otazkadm. Bakalarska prace je zavrSena zavérem, kde vymezuji své zavery na

zaklad¢€ provedeného vyzkumu.
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. TEORETICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 13

1 OBECNE POJETI PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

V prvni kapitole se budeme zabyvat obecnym pojetim autismu, kde si jako prvni popiSeme
jeho historii vzniku. Dale budou v textu popsany pfic¢iny vzniku autismu, diagnostika po-
ruch autistického spektra, somatické obtiZe a na zaveér moznosti terapie a 1écby.

wev

mentalniho vyvoje, ktera je zptisobena poruchou nékterych mozkovych funkci. Autismus
je fazen mezi pervazivni vyvojové poruchy, coZz znamena, ze vyvoj ditéte je narusen ve
vice smérech. PAS se vyznacuje diagnostickou triddou, do které patii naruseni komunika-

ce, socialni chovani a interakce a piedstavivost (Autismus.cz, 2007).

LyAutismus neni néco, co osoba ma, neni to zadna ulita, ve které je osobnost uvéznena. Ve
skorapce neni schované normalni dite. Autismus je zpiisob byti a je vSepronikajici, je sou-

casti existence" (Sinclair In Thorova, 2006, s. 33).

1.1 Historické pojeti poruch autistického spektra

K pocatkiim autismu patii nepfili§ znama prace videiiského pedagoga Hellera, ktery u déti
popsal tzv. infantilni demenci, znamou dnes podle Mezinarodni klasifikace nemoci jako

Jina desintegracni porucha (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 11-12).

Casny détsky autismus jako prvni popsal americky psychiatr Leo Kanner pfed vice jak piil
stoletim, kdy si v§iml podobného neptfiméfen¢ho chovani u vice pacienti. V roce 1943
napsal Leo Kanner ¢lanek s ndzvem ,,Autistic Disturbances of Affective Contact® (Autis-
tickd porucha afektivniho kontaktu), ve kterém zvetejnil vysledky svého pétiletého pozo-
rovani 11 déti, jejichz symptomy nespliiovaly kritéria Zddné¢ho doposud zndmého psychic-
kého onemocnéni. Slovo autismus pochazi z feckého ,,autos®, v ptekladu sdm, ¢imz chtél
vyjadfit, Zze tyto déti jsou osamélé, ponotené do svého vlastniho svéta a neschopné lasky a

pratelstvi (Thorova, 2006, s. 34-37).

Dle Thorové (2006, s. 34-37) pojem ,,autismus‘ poprvé Vv roce 1911 pouzil Eugen Bleuer
pro oznaceni symptomu schizofrenie, které se projevovaly stazenim z realného svéta do
svého vlastniho. V ramci poruch autistického spektra je pojem autismus vyhrazen pouze

pro Kannerovo oznaceni syndromu.

V roce 1944 napsal vidensky pediatr Hans Asperger Clanek ,,Autistische Psychopaten im
Kindersalter (Autisticti psychopati v détstvi), kde popsal kazuistiky ¢ty podobnych paci-
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entll. Aspergerovy déti mély narusenou socidlni interakci, komunikaci, stereotypni zajmy a

motorickou neobratnost (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 11-12).

1.2 Pri¢iny poruch autistického spektra

Ptic¢ina poruch autistického spektra byla pfedmétem jiz n€kolika studii, Zadna z nich vSak
jesté jednoznacné neodhalila ptesnou pfic¢inu autismu. Vyzkumy zatim poukazuji na kom-
binaci genetickych a environmentalnich faktorti, které¢ zptisobuji zménu pii vyvoji mozku.
Cetnymi vyzkumy se zabyvaji P. Shattock a P. Whiteley se svym tymem v Anglii, ktefi
jsou presveédceni, ze pri¢inou autismu jsou metabolické poruchy a konkrétné€ se zamétuji
na analyzu moci osob s autismem. Mnoho rodi¢t déti s autismem také tvrdi, Ze se autismus
u jejich déti objevil po kombinované vakciné (spalnicky, pfiusnice, zardénky). Dle teorie
A. Strunecké a R. Blaylocka je pfi¢inou autismu naruSeny imunitni systém mozku (Baza-

lova, 2011, s. 35-39).

1.3 Diagnostické postupy poruch autistického spektra

Soucasti diagnostickych postupti je vV prvni fadé ziskani kvalitnich anamnestickych udaji
osobnich 1 rodinnych od té€hotenstvi aZz po soucasnost. Diagnostika poruch autistického
spektra vyzaduje Siroké spektrum vySetieni: psychologické, psychiatrické, neurologické,
foniatrické, genetické, logopedické a specidlné pedagogické. Pii diagnostice je dulezité
zapojeni mnoha lidi, ktefi jsou v kontaktu s ditétem: pediatr, socialni pracovnik, ucitel a
samoziejmé rodi¢. Diagnostika se zamétfuje hlavné na autistickou triddu, ktera zahrnuje
oblast komunikace, socidlniho chovani, pfedstavivost a stereotypni chovani (Thorova,

2006, s. 263).

1.3.1 Prubéh diagnostického postupu
Dle Thorove (2006, s. 263) probiha diagnosticky postup ve tfech nasledujicich fazich:

1. Faze podezieni - rodiCe si za¢inaji vSimat neobvyklosti ve vyvoji ditéte. Prvni
kroky rodici vedou vétSinou k détskému 1ékafi, ktery zhodnoti situaci. Pediatr vy-
slovi podezieni na poruchu autistického spektra a posle dité na vySetieni ke specia-
listovi. Rodi¢e si mohou vyplnit dotaznik détské autistické chovani (déle jen

L DACH").
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2. Faze diagnosticka — samotna diagnostika poruchy autistické spektra je zdlouhava a
obtizna. Jako hlavni 1ékaf se diagnostikou zabyva vétsinou détsky psycholog nebo
psychiatr, ale nejlepsi je tymova spoluprace vice odbornikd.

3. Faze postdiagnosticka — rodice jiz znaji piesnou diagndzu svého ditéte a orientuji
se Vv problematice. Rodice ¢tou odbornou literaturu a vyhledavaji dal$si moznosti

nasledné péce a vzdelavani.
1.3.2 Posuzovaci Skaly

Pti procesu diagnostiky se ¢asto vyuZzivaji tzv. posuzovaci Skaly, u kterych je vSak dulezita
zkuSenost odbornikii. Ve svété existuje takovych posuzovacich skal velké mnozstvi,
v Ceské republice se pouziva semistrukturovana Skéla détského autistického chovani (déle
jen ,,CARS®) a Skala détského autistického chovani (DACH). Vyhodou je vypliiovéani do-

taznikt v odlisnych prostiedich ditéte, jako je Skola nebo domov pro podrobné&jsi informa-

ce (Thorova, 2006, s. 263).

1.3.2.1 Skdla détského autistického chovdni

Posuzovaci skala détského autistického chovani CARS, v anglickém pojeti Childhood Au-
tism Rating Scalie, byla vypracovana tymem odbornikd na univerzité v Severni Karoling.
CARS ma 15 oblasti hodnoceni a kazda z téchto oblasti se hodnoti na stupnici od 1 — 4
podle frekvence a intenzity projevl v oblasti. Pouziti CARS je relativné jednoduché, jeji
vyhodnoceni trva asi hodinu a poskytuje rychly vysledek. Nevyhodou je vSak mala spoleh-
livost dotazniku, proto je CARS metoda uréena spiSe pro screening (Schopler a Reichler,
1988).

Mezi oblasti, které jsou hodnocené v CARS, patii vztah k lidem, imitace, emocionalni re-
akce, motorika, uzivani pfedmétu a hra, adaptace na zmény, zrakova reakce, sluchova re-
akce, ¢ichova, chutova a hmatova reakce, strach a nervozita, verbalni komunikace, never-
balni komunikace, Groven aktivity, roven intelektovych funkci a celkovy dojem (Hrdlicka

a Komarek, 2004, s. 92-93).

1.3.2.2 Détské autistické chovani

V Ceské republice se dale vyziva screeningova metoda DACH, ktera slouzi jen k depistazi

déti trpicich poruchou autistického spektra, nikoli k diagnostikovani.
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Jedna se o formu jednoduchého dotazniku, kterda ma 74 polozek a rodic¢e vyplni, zda tvrze-
ni souhlasi nebo nesouhlasi s chovanim jejich ditéte. DACH je dotaznik vytvoreny hlavné

pro rodice a jejich déti od 18 mésicti do 5 let.

Mezi oblasti, které jsou hodnocené v DACH patii vnimani, verbalni a neverbalni komuni-
kace, socidlni chovani, motorika a zvlastni pohyby, emoce, hra a zpiisob traveni volného

Casu, problémové chovani a schopnost adaptace (Thorova, 2006, s. 273-277).

1.4 Somatické projevy poruch autistického spektra

U déti s poruchami autistického spektra se velmi ¢asto objevuji soucasné nasledujici soma-

tické obtize, nejcasteji mentalni retardace a epilepsie.
1. Mentalni retardace

Dle Gillberga a Peeterse (2008, s. 60-65) vétsina osob s poruchou autistického spektra (asi
60 %) trpi mentalni retardaci at’ uz lehkou, stiedné t€zkou, té¢zkou nebo hlubokou. Na dru-
hou stranu néktefi lidé, zvlasté s Aspergerovym syndromem, mohou mit vysoké 1Q, mluvi
Vv celych vétach a jsou velmi aktivni. Intelektové schopnosti jsou tedy u lidi s autismem

velmi individudlni a je dulezité podle toho postupovat i pfi volb& vzdélavani.
2. Epilepsie

Kazdy tfeti klient s poruchou autistického spektra mél nebo stale ma epilepsii. Casto se
stava, Ze prvni epilepticky zachvat ptichdzi pfed nebo v obdobi puberty. U epilepsie rozde-
lujeme dva typy zachvatl. ,,Grand mal®, neboli vétsi zachvat se strnutim, rytmickymi kon-
trakcemi velkych svali, ztratou védomi, zastavou dechu, namodralou kizi a ztrdtou ovla-
dani svéract. Tento zachvat trva bézné nékolik minut a pomine sam, po ném nasleduje
hluboky spéanek. ,,Petit mal®, neboli mensi zachvat, ktery ani nemusime zpozorovat. U
téchto zachvatl je béZné zahledéni se a kratka ztrata védomi. Na 1écbu epilepsie (sniZeni
vyskytu epileptickych zachvati) se pouzivaji 1€ky antiepileptika, které maji nékdy negativ-
ni vliv na emociondlni, behaviordlni a intelektové funkce ditéte (Gillberg a Peeters, 2008,

5. 60-65).

3. Ostatni somatické obtize

O

poruchy zraku a sluchu,

O

jazykové problémy a specificka fe¢ — dysfazie,
o abnormality kiize — vyrazky, uzliky zbarvené kize, skvrny,

problémy kosti a kloubti — skolidza, kyf6za, ochablost vazi,

o
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wevr

o malformace vnéjSich genitéalii — velké nebo malé vnéjsi genitalie,
o sebezranovani — nejcastéji lidé s tézkou mentalni retardaci (Gillberg a Peeters,

2008, s. 60-65).

1.5 Terapie u poruch autistického spektra

Po celém svéte se pomalu rozsifuje chapani problému spojenych s autismem a spolecné se
také rozviji 1 rizné intervencni programy a terapie. Tak jako se 1i8i projevy autismu u kaz-
dého jedince, lisi se 1 jejich potieby, proto je terapie pro kazdého autistu individualni (Hr-
dlicka a Komarek, 2004, s. 165). Pro nekteré autisty je vhodna terapie pomoci bazalni sti-

mulace.

1.5.1 Intervence

Intervence je 1écba jedince vychovnymi a psychologickymi prostiedky, kterd vyuziva po-

znatkl z kognitivni, vyvojové a behavioralni psychologie a specidlni pedagogiky.

Pro nejlepsi vysledky je vhodné zacit s intervenci ihned po diagnostikovani poruchy autis-
tického spektra. Intervence u déti s autismem probihd ve tfech nasledujicich liniich, které

se navzdjem prolinaji a ovliviiuji:

1. Adaptivni intervence — Vv prvni fazi intervenéniho procesu se snazime s ditétem
podporovat vyvoj oblasti, které jsou opozdéné a posilovat jiz ziskané¢ dovednosti.
Vénujeme se nacvikim komunikace, socidlnich, volnocasovych a pracovnich do-
vednosti, ¢imZ pfedchdzime prohlubovani mentdlni retardace, nerovnomérnému
vyvoji a zmensujeme riziko vzniku problémového chovani.

2. Preventivni intervence — tato faze intervence se orientuje na zménu prostiedi dité-
te, ve kterém se bude citit bezpetné. Upravu prostiedi provadime s ohledem na cha-
rakteristiku poruchy autistického spektra, kde je pak dit¢ schopno 1épe pfijimat no-
vé informace.

3. Nasledna intervence — je vzdy spojena s dvéma nadchézejicimi intervencemi. Pti
intervenci se nejcastéji zamétujeme na odstranéni agresivity, sebezrailovani, stereo-

typni chovani, afektivni zachvaty ¢i odmitani socidlniho kontaktu.

Intervenci mizeme provadét nékolika zpusoby, napf. strukturovanym uc¢enim nebo nacvi-
ky komunikace, ale pokud nedojde ke zlepseni chovani, musime zacit s terapii od zacatku.
Soucasné s intervenci je bézné i psychologické poradenstvi s rodinou, takze je vhodné

kombinovat nékolik technik a ptistupti (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 165-174).
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1.5.2 Bazalni stimulace

Bazalni stimulace je pedagogicko-psychologickou aktivitou, kterd je urcend osobam
S mentalnim postizenim a s vice vadami pro lepsi vyvoj jejich osobnosti. Zakladem bazalni
stimulace je celistvost a holisticky (bio-psycho-socialni) ptistup ke klientovi. Zakladni
princip je, ze pomoci téla mizeme jedince uvést do reality zprostfedkovanim zkuSenosti a
vjemd. Pfi bazalni stimulaci musime vychazet z individualniho vyvoje ditéte s autismem,
nikoli z kalendainiho véku. Mezi oblasti, které se pii bazalni stimulaci rozviji, patfi soma-
tické podnéty, vibracni podnéty, vestibularni podnéty, ¢ichové a chutové podnéty, slucho-
vé a zrakové podnéty, komunikativni a socialné-emocionalni podnéty. Cilem bazalni sti-

mulace je tedy aktivni zapojeni vnimani ditéte s PAS (Miiller, 2005, s. 223-235).

1.5.3 Denni rozvrh

Pro lidi s autismem je naro¢na orientace v ¢ase, je pro né totiz velmi abstraktni a pomijivy.
Je tedy dilezité zvolit pro dité¢ co nejptijatelnéjsi zptisob rozvrzeni ¢innosti dne. Proto exis-
tuji tzv. denni rozvrhy, které mohou pomoci celé rodin¢ v domécnosti. Pro kazdé dité je
forma denniho rozvrhu individudlni: forma (népisy, obrazky, piktogramy), délka (pocet
uvedenych aktivit), zpisob uzivani rozvrhu (obrdzek odstrani, az skon¢i urcitou ¢innost

nebo jej neché na rozvrhu). Existuje nékolik druhti dennich rozvrhi:

o Denni rozvrh tvofeny pfedméty — udalosti dne jsou znizornény pomoci
predmétu denni potieby.

o Predméty ptilepené na kartickach — denni ¢innosti jsou zndzornéné na kar-
tickach, které rodic¢ ditéti ukazuje.

o Denni rozvrh tvofeny fotografiemi — pro nékteré osoby jsou fotografie lepsi
nez obrazky, protoze 1épe vystihuji skute¢nost.

o Denni rozvrh s obrazky — obrazky, piktogramy.

o Denni rozvrh s napisy — problémem muze byt zvoleny typ pisma (De Clerq,

2007, s. 65-71).
1.6 Lékarska péce
Nekteré déti s poruchou autistického spektra potiebuji psychiatrickou péci, jejiz velkou
vyhodou miize byt zkuSenost psychiatra praveé s timto postizenim, i kdyz je takovychto

pacientli malo. Velké procento déti mé ale piidruzené zdravotni potize, které vyzaduji pra-

videlnou Iékatskou péci. Nékteti 1€kaii maji o PAS velmi nedostacujici nebo zadné znalos-
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ti, proto je dobré Iékate vzdy dopfedu upozornit, Ze bude oSetfovat dité s PAS. Pfed na-
v§tévou lékare je vhodné dité na vySetfeni doma pripravit a tfeba si prohlidku vyzkouset

doma (Thorova, 2006, s. 371-372).

1.6.1 Farmakoterapie

Pted pubertou dostavaji ne¢které déti rizné 1€ky, které obvykle maji na dité negativni vliv
nejen nezadouci symptomy, ale ovliviuji také jejich chovani (Gillberg a Peeters, 2008, s.
67).

Dosud vSak nebyly nalezeny zadné 1€ky, které by ucinkovaly proti pfiznakiim autismu.
Psychofarmaka se u déti s autismem vyuzivaji jen jako doplikova intervence, kterd ovliv-
nuje nekteré problémové symptomy a stav nékterych pacientli nasazeni farmakoterapie
vilbec nedovoluje. Casto se stava, ze se léky détem s autismem nasazuji na zadost rodi&t,
ktefi si mysli, ze jejich déti 1€ky vyléci nebo jim asponn pomohou, coz nemusi byt vzdy
pravda. Psychofarmakologicky se daji 1éCit problémy s chovanim, jako je agresivita, ritua-
ly, dale emotivita, depresivni nalady a poruchy spanku. Pro déti s autismem se nejcastéji
vyuZivaji neuroleptika, které maji pozitivni vliv na socializaci a uceni, agresivitu, sebepo-
Skozovani, antidepresiva, ktera maji pozitivni vliv na depresivni nalady a psychostimulan-
cia, ktera ptiznive ucinkuji na hyperaktivitu (Gillberg a Peeters, 2008, s. 67-69; Hrdlicka a
Komarek, 2004, s. 155-159).
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2 JEDNOTLIVE FORMY PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

V nasledujici kapitole se budeme zabyvat jednotlivymi formami poruch autistického spekt-
ra, jako jsou Détsky autismus, Aspergertiv syndrom, Rettiiv syndrom, Atypicky syndrom,
Détskéa dezintegracni porucha a Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a ste-
reotypnimi pohyby. Budeme obecné popisovat, co dand porucha znamena a také jeji dia-

gnosticka kritéria.

Z pohledu mediciny je ve svété pouzivana dvoji klasifikace poruch autistického spektra dle
Svétové zdravotnické organizace z roku 1992 a Americké psychiatrické asociace z roku
1994. Poruchy autistického spektra patii podle Svétové zdravotnické organizace mezi po-
ruchy psychického vyvoje, coz jsou poruchy charakterizované kvalitativnim zhorSenim
spole€enskych interakci, komunikace a omezenym a stereotypnim chovanim. Pro potieby
diagnostiky se vice vyuziva klasifikace podle Americké psychiatrické asociace diky lepsi

prehlednosti, vystiznosti a srozumitelnosti pro praxi (Bazalova, 2011, s. 68).

Tabulka ¢. 1 Klasifikace poruch autistického spektra (Bazalova, 2011, s. 68)

MKN - 10 (ICD 10), 1992 DSM -1V, 1994
Svétova zdravotnicka organizace Americka psychiatricka asociace
Détsky autismus F84.0 Autisticka porucha
Rettliv syndrom F84.2 Rettliv syndrom

Jina dezintegracni porucha v détstvi F84.3 | Détska dezintegracni porucha

Aspergertv syndrom F84.5 Aspergerova porucha

Atypicky autismus F84.1

Jiné pervazivni vyvojové poruchy F84.8 Pervazivni vyvojova porucha dale nespeci-

fikovana

Pervazivni vyvojova porucha, nespecifiko-

vana F84.9

Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni | Neni ekvivalent

retardaci a stereotypnimi pohyby F84.4
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2.1 Détsky autismus

Dle diagnostickych kritérii se détsky autismus objevuje do téetiho roku ditéte, kdy je posti-
Zena alespon jedna oblast z diagnostické trady. VétSina rodict si vSak v8ima problému
mnohem dfive diky opozdéni fe¢i a nezdjmu ditéte o socidlni kontakt. Nastup pfiznaki
V prvnim roce ditéte je zpravidla postupny a détsky autismus je Castéjsi vice u chlapct nez

u divek (Hrdlicka a Komarek, 2004, 34-35).

2.1.1 Diagnosticka kritéria détského autismu

1. projeveni piiznakil do tfetiho roku ditéte,

2. naruSeni socidlni interakce — vyhybani se o¢nimu kontaktu, slabé projevovani emo-
ci, Zadna odpovéd’ na emoce okoli, nezdjem o kontakt s lidmi, nedostatecné ptizpi-
sobeni socialnimu kontextu,

3. naruseni v komunikaci a hfe — nedostatecné uzivani fec¢i, nedostate¢na gestikulace,
nedostatek tvotivosti a fantazie v mysleni, narusena fantazijni a socialné napodobi-
va hra,

4. omezené, opakujici se stereotypni zpisoby chovéni, zajmy a aktivity — rutinni cho-
vani v kazdodennim zivoté, vykonavani specialnich ritualt, specificka ptichyl-

nost k predmétim.

U autisti muze byt velky problém i1 maly detail ve zméné jejich osobniho prostiedi, jen
maly pfesun urcité véci mize zplsobit vybuch vzteku. Nepfiméfené reaguji na bézny zvuk
napf. z vysavace a na druhou stranu jsou zvySen¢ odolni vici bolesti, coz mize vést az
k sebeposkozovani. U nékterych déti se muze spoleéné s détskym autismem projevovat i
hyperaktivni chovani, které¢ vyzaduje farmakoterapeutickou intervenci (Hrdlicka a Koma-
rek, 2004, 34-41; Thorova, 2006, 177-178).

2.1.2 Typy détského autismu

Détsky autismus se odliSuje podle stupné zdvaznosti od mirné formy az po té¢zkou formu.

Déle ho délime na nizko funkéni, stfedné funkéni a vysoce funkéni.

Nizko funkéni autismus se vyskytuje u lidi s té¢zkou a hlubokou mentalni retardaci (IQ
pod 34). Tito lidé maji nerozvinutou pouzitelnou fe¢, Spatné navazuji kontakty a prevliada u

nich stereotypni chovani.
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Stiedné funkéni autismus se vyskytuje u lidi s lehkou nebo stfedné tézkou mentalni re-

tardaci (IQ 35 — 69). Lidé maji patrn¢ narusenou komunikativni fe¢ a pfibyva stereotypii.

Vysoce funkéni autismus se projevuje u lidi bez pfitomnosti mentalni retardace (IQ nad
70) a lidé mluvi komunikativni fe¢i (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 34-41; Thorova, 2006,
s. 177-178).

2.2 Aspergeriv syndrom

Aspergertv syndrom, n€kdy oznacovan jako mirngj$i forma autismu, je specificky syn-
drom u lidi, ktefi maji intelekt v norm¢&. Pfevazna ¢ast téchto lidi stale zije doma s rodici a
neni schopna samostatné zit a pracovat, ale existuje i ¢ast lidi s Aspergerovym syndromem,
ktefi pokud si najdou vhodnou préci i partnera, mohou vést upln€ normalni bézny Zivot.
Lidé s Aspergerovym syndromem mohou na okoli plsobit jako pasivni, zvlastni nebo in-
trovertni, oproti tomu vSak existuji déti, které maji zdvazné problémy v chovani (Thorova,

2006, s. 185-193).

K rozpoznani prvnich pfiznakd Aspergerova syndromu dochazi vétSinou v matetské skole,
kdy se déti obvykle téZce zapojuji do kolektivu. Déti s Aspergerovym syndromem maji
dost ¢asto problém s pochopenim riznych situaci, nedokézou zcela pochopit humor nebo
ironii, coz muze vést k nepfiméfenym reakcim a velmi Casto se dostavaji do stresu. T¢Zko
navazuji kontakty a blizké pfatelstvi je pro né néco nesrozumitelného, proto maji radéji hru
o samot¢. Potize maji tyto déti ve zvladani svého vlastniho chovani, dochazi k nezvladatel-
nym zachvatim vzteku, déti byvaji naladové a plisobi egocentricky. Mezi nejoblibenéjsi
zajmy u déti s Aspergerovym syndromem patii Cisla a hlavné vSe s ur€itym fadem nebo
prvky opakovani. Tak jako u détského autismu i u Aspergerova syndromu je adaptabilita
déti sniZzenad a déti obtizné€ reaguji na zmény v navyklém stereotypu (Thorova, 2006, s.

185-193).

2.2.1 Diagnosticka kritéria Aspergerova syndomu dle Gillberga

1. naruseni socialni interakce — nezajem a neschopnost interakce s vrstevniky, nepfi-
meéfené chovani,

2. vyhranéné zaliby — nez4jem o jiné ¢innosti, ulpivani na jednom z4jmu,

3. pravidelné se opakujici Cinnost — vyzaduje ritudly 1 od ostatnich,

4. neobvyklé¢ tecové a jazykové charakteristiky — opozdény vyvoj, potize

V porozuméni, formalni vyjadfovani, zvlastni ton a hlas, nedostatecné porozuméni,
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5. potize v neverbalni komunikaci — omezena mimika obliceje, neobratna fec téla,

6. motoricka neobratnost (Attwod, 2005, s. 187-188).

2.2.2 Typy Aspergerova syndromu
Aspergeriv syndrom miizeme rozd¢lit na nizko funkéni a vysoce funkéni:

Nizko funk¢éni Aspergeriv syndrom se projevuje problémovym chovdnim — nizka
frustraéni tolerance, nepfiméfené emocni reakce, negativismus. NaruSené je i socialni a
komunika¢ni chovani — agresivita, socialni izolovanost, odmitani kontaktu s druhymi lid-

mi, emocni chlad a odstup, hyperaktivita, poruchy pozornosti.

Vysoce funkéni Aspergeriv syndrom se projevuje pasivitou, pfiméfenymi emocnimi
reakcemi, bezproblémovym chovanim, primémymi i nadprimérnymi intelektovymi

schopnostmi a schopnosti spoluprace.

Schopnost fungovat v bézném zivoté se u kazdého velmi 1isi, zaleZi také na spravném pe-

dagogickém a vychovném ptistupu (Thorova, 2006, s. 185-193).

2.3 Rettuv syndrom

Rettiv syndrom je genetickd porucha autistického spektra, ktera postihuje jenom divky.
Jedna se o mutaci genu, kterd u chlapcii zpiisobuje, Ze plod nebo novorozenec nepiezije.
Dnes se Rettiiv syndrom diagnostikuje diky genetickému laboratornimu vySetteni jiz od

roku 2001.

Okolo 80 % divek s Rettovym syndromem trpi epilepsii. Nastup epileptickych zachvati je
vétsinou okolo 4. roku a v adolescenci jejich Cetnost slabne. Typickym piiznakem je u di-

vek taky vyvoj skoliozy.

Rettiiv syndrom je doprovazen neurologickym postizenim, coz zplisobuje postiZzeni soma-
tické, motorické i psychické funkce. U 1/3 divek je diagnostikovan tzv. atypicky Rettiv
syndrom, coz znamend, Ze se jednad o mirnéjsi formu, napf. nemaji mensi obvod hlavicky.

Divky s Rettovym syndromem se doZivaji okolo 40 — 50 let (Thorova, 2006, s. 211-214).

2.4 Atypicky autismus

Dit¢ trpici atypickym syndromem splituje pouze néktera z kritérii détského autismu, avSak
zahrnuje specifické socidlni, emocionalni i behavioralni symptomy. Bohuzel doposud

nejsou piesné stanoveny hranice ani klinicky obraz, ktery by jednoznaéné urcoval diagnos-
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tiku atypického autismu. Pfi urovani diagnézy pak zélezi na subjektivnim minéni odbor-

nika.

Typickymi pfiznaky pro ureni atypického autismu jsou potize v havazovani vztaht

s vrstevniky a piecitlivélost na nékteré vnéjsi podnéty (Thorova, 2006, s. 182-184).

2.4.1 Diagnosticka kritéria Atypického autismu

1. prvni symptomy poruchy mohou byt zaznamenany az po 3. roce,
2. jsou postizeny vSechny tii oblasti diagnostické triady, avsak lisi se frekvence a
hloubka postiZeni,
3. jedna z oblasti diagnostické triady neni vyrazné narusena,
4. pridruzené tézké a hluboké mentalni postizeni, mentalni veék je obvykle méné nez
15 mésicu.
Oproti klasickému autismu jsou méné postizeny socidlni dovednosti a péce o dite

s atypickym autismem je skoro stejna jako o dit¢ s détskym autismem (Thorova, 2006, s.

182-184).

2.5 Détska dezintegrac¢ni porucha

Détska dezintegracni porucha diive znamé jako Helleriv syndrom nebo dezintegrativni
psychdza mé dopad na kognitivni (poznavaci) funkce ditéte. K regresi nabytych schopnosti
dochdzi po minimaln¢ dvou letech normalni vyvoje, kdy je dité€ pozorné, mluvi v kratkych
vétach, gestikuluje a hraje si. Ke zhorSeni stavu dochdzi mezi druhym a desatym rokem,
nejcastéji je udavan mezi rokem tietim a ctvrtym, stav ditéte se mtize zhorSovat postupné,
ale také nahle. U déti se objevuje t€Zka mentalni retardace a piidavaji se projevy jako je
emocni labilita, zachvaty vzteku, agresivita, drazdivost, hyperaktivita, neobratna chiize a
abnormni reakce na sluchové podnéty. Déle se zhorSuji komunikaéni a socialni dovednosti,
kdy se chovani mtze velmi podobat détskému autismu. Rozdil oproti détskému autismu je
ten, ze nastup dezintegracni poruchy je pozdéjsi a ztrata dovednosti je mnohem vyrazné&;si,
1 kdyz hranice mezi témito dvéma poruchami neni zcela jednozna¢na (Thorova, 2006, s.

193-196).

2.5.1 Diagnosticka kritéria détské dezintegra¢ni poruchy

1. do dvou let normalni vyvoj — komunikace, socialni vztahy, hra,
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2. ztrata ziskanych dovednosti — socidlni dovednosti, kontrola moceni a stolice, hra,
motorické dovednosti, expresivni jazyk,

3. funkc¢ni abnormality — poskozeni socialni interakce (neverbalni chovani, problémy
s navazovanim kontaktli), poskozeni komunikace (opozdéna nebo chybéjici fec,

stereotypni uzivani jazyka), opakujici se chovani.

Tak jako u jinych pervazivnich poruch pfic¢ina vzniku dezintegra¢ni poruchy neni znama,
ale vyskyt této poruchy je pomérn¢ nizky. S dezintegra¢ni poruchou jsou spojovany epilep-
tické zachvaty az u 74 % déti, kdy pfi regresi nabytych schopnosti je potieba vzdy 1ékar-
ského a neurologického vySetieni (Thorova, 2006, s. 193—196).

2.6 Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypni-

mi pohyby

Jedna se o typ poruchy, ktery sdruZzuje hyperaktivni syndrom, mentélni retardaci, stereo-

typni chovani a sebeposkozovani (Hort a kol., 2008, 142-143).

2.6.1 Diagnosticka kritéria hyperaktivni poruchy sdruZené s mentalni retardaci a

stereotypnimi pohyby

1. Tézka motoricka hyperaktivita:
o motoricky neklid (béhani, skédkani a jiné pohyby celého téla),
o potiz zlstat sed¢t,
o prehnana nevhodna aktivita v situacich, kdy se oc¢ekava klid,
o rychla vymeéna aktivit, dlouhy ¢as straveny stereotypnim chovanim.
2. Opakujici se chovani a ¢innosti:
o opakované motorické pohyby,
o ptehnané opakovani ¢innosti (hra s jednim pfedmétem),
o opakované sebepoSkozovani,
o chybi spontanni, napodobiva hra.
3. 1Q je nizsi nez 50.
4. Nenaruseni socialniho chovani autistického typu:
o udrzovani o¢niho kontaktu a mimika,
o piiméfené vztahy s vrstevniky,
o obcasny blizsi kontakt s jinymi lidmi,

o sdileni radosti s jinymi lidmi (Thorova, 2006, s. 209-210).
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3 RODINA A DITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Ve tieti kapitole budeme v kratkosti definovat rodinu, dale se budeme zabyvat zejména
disledky PAS na rodinu ditéte a na to, jakym zptisobem muze byt poskytovana pomoc a

podpora ze strany statu.

Rodinu jako nejstarsi socialni jednotku spole¢nosti miizeme definovat jako malou spole-
¢enskou skupinu slozenou ze dvou dospélych opacného pohlavi a jejich potomkt. Jedna se
o skupinu osob, které spojuje fada blizkych vztaht. Pii vychové ditéte ma rodina nezastu-
pitelnou roli, zvIast’ pii vychove ditéte s postizenim a je za vychovu ditéte zodpoveédna.
Prostfedi rodiny by mélo byt mistem, kde kazdy ¢len nachazi porozuméni, pocit radosti a
kde kazdy mlze prozivat spokojeny zivot. Mezi hlavni funkce rodiny patii: socidlné-
ekonomicka, biologicko-reprodukéni, ochrannd a pecovatelskd, vychovna a emocionalni

(Bartoniova, 2005, s. 75-79).

3.1 Sdéleni diagnozy porucha autistického spektra rodiné

Rodice si jiz dlouho pied narozenim vytvaii svou vizi o svém rodiCovstvi, vytvati plany do
budoucna, které se po narozeni ditéte s handicapem vytrati. Rodina si po sdéleni diagnozy
dle Thorové (2006, s. 406-411) prochézi nasledujicimi fazemi vyrovnani se s diagnézou

autismu:
1. Obdobi sdéleni diagnézy, Sok

Prvotné rodinu zasahne velké4 rozmanitost emoci, otazek a nezvladne piijimat vSechny sdé-
lované informace. Je vhodné si tedy pro rodi¢e vyhradit dostatek ¢asu na vysvétleni vSech
informaci o PAS a nasledné doporuceni. Rodina by méla mit také dostatek soukromi pro

ventilaci svych emoci, které mohou byt riznorodé: obavy, beznadéj, vina, strach, hnév.
2. Zapojeni obrannych mechanismi

Nekteti rodice si nechtéji pfipustit diagnézu svého ditéte a vyvraci ji. Dalsim obrannym
sdélené informace. N&kteti rodi¢e naopak véti v zazrak a snazi se z riznych zdrojii nalézt
feSeni a 1éCbu pro své dité€, zkousi rizné alternativni metody, jako jsou diety, homeopatika

nebo vymitaci d’abla.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 27

3. Depresivni obdobi

Na zacatcich sdéleni diagnozy se u vétsSiny rodicl objevuji negativni emoce jako je smutek,
uzkost, deprese, pocity viny nebo vztek. Mohou se objevovat i agresivni reakce a nasledné

konflikty v rodiné.
4. Kompenzované obdobi

Rodina zac¢ina pomalu pfijimat situaci, kterd v rodin¢ vznikla, a odeznivaji deprese. U ro-

di¢u se zaciné objevovat snaha racionaln¢ a aktivné peCovat a starat se o dite.

5. Obdobi Zivotni rovnovahy, pfebudovani hodnot
Rodina prijima dité takové, jaké je a snazi se hledat co nejlepsi a nejoptimalnéjsi feSeni
situace. V celé rodin¢ se miizou ménit hodnotové orientace a narozeni ditéte s postizenim
muze zménit jejich nahled na svét. Je tieba si uvédomit, Ze Sirokd Skdla emoci béhem dia-

gnodzy a prijetim ditéte je normalni reakci na vzniklou situaci.

3.2 Péce o dité s poruchou autistického spektra ze strany rodiny

Narozeni ditéte s postizenim je pro kazdou rodinu zat€Zovou situaci, kterou nezavinila a
hlavné si ji nezaslouZi. Poté uz zalezi jen na rodiné, jak se k dané situaci postavi, jestli dité
pfijme a zvladne se o n¢j postarat nebo zvoli pro dité jiny druh vychovy. Kazda rodina,
ktera vychovava dité s poruchou autistického spektra, potiebuje od svého okoli co nejvétsi

miru pomoci a potiebu socialni podpory (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 177-179).

Porucha autistického spektra ma dopad na vSechny ¢leny rodiny riznou mirou. VétSinou
nejvice podléhaji depresim matky, které potiebuji pomoc psychiatra, ztraci zaméstnani
kvali péci o své dité a musi Castéji snaset neptiznivé reakce okoli. Otcové maji na druhou
stranu tézkou roli Zivitele rodiny, pokud matka zistane s ditétem doma. Dostatecnou péci
bychom méli vé€novat také zdravému ditéti, najit si na n&j dostatek ¢asu a umoznit mu i

urcitou miru soukromi (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 177-179).

3.2.1 Zvladani stresu v rodiné

Mezi tii zékladni prvky, které pomohou rodinam pfi zvladani stresu bez ohledu na indivi-
dualitu kazdé rodiny, patfi: pozitivni vyvoj ditéte, odborna pomoc pii zvladani strest, soci-

alni podpora a spolecenské uznani.
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V prvni fad€ je pro rodinu dilezitd v€asna diagndza postizeni a detailni vysvétleni kon-
krétni poruchy. Navazovat by méla specializovana péce odborniktl, kterou zajist'uji specia-
lizovana ptedskolni, Skolni i mimoskolni zafizeni, a nebo existuji organizace, které dojizdi
I k rodinam a pomahaji rodi¢im s nacvikem komunikace a vychovy ditéte. Pro rodi¢e mo-
hou byt velkym ptinosem také svépomocné skupiny, ve kterych citi podporu ostatnich a vi,

Ze nejsou sami v této situaci (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 184-188).

3.3 Socialni prace s rodinou

Na zacatku socialni prace s rodinou je dobré znat minulou spolupraci rodiny s jinymi pra-
covniky a institucemi a zjistit, jestli S nékterymi organizacemi stale spolupracuje. Poté je
dualezité rozdeleni kompetenci kazdého pracovnika a urc€it jednu organizaci a pracovnika,
ktery bude cely proces koordinovat. Pracovnik by se mél snazit vytvofit si s klientem dob-
ry vztah, kdy klient vnima pracovnika jako svého partnera (Matousek a kol., 2013, s. 302—
304).

Vyznamnou oblasti socialni prace s rodinou ditéte s PAS jsou vztahy v rodiné, emocionalni
klima rodiny, minulost rodiny, kdy terapeutem muize byt i zdravotné socialni pracovnik.
Pro zdravotné socialniho pracovnika je pii praci vyhodou ziskavani informaci od vzdale-
n¢j$i rodiny, které mohou mit ptiznivy dopad na terapii (Matousek a kol., 2013, s. 302—

304).
Sluzby pomahajici rodinam mohou byt rozdéleny nasledovné:

1. Podle délky trvani — krizové az dlouhodobé.

2. Podle prosttedi — v domovg, v institucionalizaci, v komunitnim centru.

3. Podle metody prace s rodinou — poradenstvi, odborna terapie, svépomocné skupiny.
4. Podle podnétu k socialni praci — ohrozeni ditéte, rozvod (Matousek a kol., 2003, s.

195-196).

3.4 Stat a podpora rodin déti s poruchou autistického spektra

Postizeni jako takové ma negativni dopady na vliv fungovani daného jedince s postizenim,
proto se stat podili nasledujicimi ptispévky, davkami a vyhody na podporu lepsiho Zivota

¢lovéka.
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3.4.1 Prispévek na péci

Podle § 7 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach ptispévek na péci nalezi lidem,
ktefi jsou zavisli na pomoci jiné osoby v dusledku jejich nepiiznivého stavu, a je poskyto-
van osobé¢, o kterou je peCovano a nikoliv osobé¢, kterd pecuje, avSak nesmi se jednat o
osobu mladsi jednoho roku. Pfi posuzovani naroku na piispévek na péci se posuzuji oblas-
ti: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesnad hygiena, vy-

kon fyziologické potieby, péCe o zdravi, osobni aktivity a péce o domacnost.
Pro ptiznani pfispévku na péci musi Zadatel splnit nésledujici kroky:

1. Zadatel musi spravné podat zadost o piispévek a vyplnit viechny povinné tdaje —
osobni, zptisob vyplaceni prispévku, jméno pecovatele.

2. Socidlni pracovnik zahajuje proces posouzeni stupné zavislosti socialnim Setfenim
v misté, kde zadatel zije.

3. Dalsim posouzenim se zabyva posudkovy lékai okresni spravy socialniho zabezpe-

¢eni, ktery hodnoti schopnost zadatele pecovat o sebe a byt sobé&stacny.

Rozhodnuti o naroku na ptispévek na péci vydava Ceska sprava socidlniho zabezpeceni a
vyplaceni ptispévku na péc¢i nalezi Gfadu prace at’ uz v hotovosti, postovni poukdzkou nebo

na ucet, ktery zadatel uvede (Camsky, Sembdner a Krutilové, 2011, s. 18—20).

Tabulka ¢. 2 Vyse prispévku na péce (Zdkon o socialnich sluzbach, 2006, § 7)

I. Lehka I1. Stiredné II1. Tézka IV. I'Jplné
Zavislost tézka zavislost zavislost Zavislost
Osoby do 18
let 3 000,- 6 000,- 9 000,- 12 000, -
Osoby nad 18
let 800,- 4 000,- 8 000,- 12 000, -

3.4.2 Mimoradna vyhoda

Mimotadnéd vyhoda je poskytovana formou ZTP/P karet obfanim s tézkym mentalnim,
télesnym nebo smyslovym postizenim, kdy postiZzeni omezuje jejich pohybovou nebo ori-
entacni schopnost. Tato vyhoda se rozd€luje do 3 stupiiti a tento stupen urcuje posudkovy

1ékar:
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o L stupen TP — uréen pro obcany s tézkym zdravotnim postizenim. Tito ob-
¢ané maji narok na vyhrazené misto ve vefejné hromadné dopravé a pied-
nost na ufadech.

o 1L stupeit ZTP — urCen pro zvlast’ postizené obcany. Obcané maji narok na
vyhody jako lid¢ s I. stupném, dale na bezplatné vyuzivani hromadné do-
pravy a slevu na vlaky a autobusy.

o III. stupenn ZTP/P — urCen pro tézce postizené obCany s nutnou asistenci
privodu. Kromé vyhod L. a II. stupn€ maji dale ndrok na bezplatnou piepra-

vu svého pruvodce (MPSV, 2013).
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4 ZDRAVOTNE SOCIALNI PRACE A RODINA DITETE
S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Ve ¢tvrté kapitole si predstavime zdravotné socialni praci a zakon ¢. 108/2006 Sb. o soci-
alnich sluzbach. Dale si popiSeme osobnost zdravotné socidlniho pracovnika, jeho kompe-

tence a etiku zdravotné socialni prace.

"Socialne zdravotni sluzby napomahaji k zajisteni fyzické a psychické sobéstacnosti osob,
kterym jsou poskytovany, jsou urceny osobam, které jiz nepotiebuji akutni zdravotni liizko-
VOU péci (dostatecna je zdravotni péce ambulantniho rozsahu), ale soucasné jsou natolik
nesobéstacni, zZe potiebuji pomoc druhé osoby pri kazdodennich ukonech a tato pomoc jim
z objektivnich ditvodii nemiize byt zajistena v domacim prostiedi. Socialne zdravotni sluzby
Jjsou poskytovany v pobytovych zarizenich socidlnich sluzeb nebo v pobytovych zdravotnic-
kych zarizenich. Sluzby socialni péce poskytované v ramci socidlné zdravotnich sluzeb
(véetné zdkladnich sluzeb) podléhaji uhrade. Zdravotnické ukony jsou hrazeny z fondu ve-

Fejného zdravotniho pojisteni” (MPSV, 2013).
Dle § 32 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach zahrnuji socialni sluzby:

1. socidlni prevenci,
2. socialni péci,
3. socialni poradenstvi.

Déale mizeme socialni sluzby délit dle formy poskytovani na pobytové, ambulantni nebo

terénni (§ 33, Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach).

Socialni subjekty zamé&stnavaji profesionalni pracovniky s cily realizovat n¢jaké programy,
plany, projekty a uspokojovat socidlni potieby klientl. Kazdy profesionalni zdravotné so-
cialni pracovnik by mél mit znalosti ze sociologie, psychologie, zdravovédy, prava a soci-

alni politiky a umét odkazat klienta na jiné sluzby (Matousek, 2007, s. 178-180).

Obecnym a nejhlavnéj$im cilem socidlnich sluzeb je pomoc a podpora pii zaclenovani lidi,
ktefi se ocitli v nepfiznivé socidlni situaci a prevence vylouceni ze spolecnosti. Timto mi-
ze zakon pomoci 1 nékterym rodindm s ditétem s PAS. Zakon o socidlnich sluZzbach vyme-
zuje piispévek na péci, ktery se tyka osob s PAS a kategorizaci socialnich sluzeb (Gulova,

2011, s. 31-35).
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4.1 Osobnost zdravotné socialniho pracovnika

Podstatou zdravotné socialni prace je humanisticky pfistup. V préci zdravotné socialniho

pracovnika je dilezité brat klienta takovy, jaky je a neodsuzovat jej za nic. Pfedpokladem

uspesné prace je diveéra mezi klientem a pracovnikem, diky kterému se vytvari hodnotny

lidsky vztah (Kuznikova a kol., 2011, s. 108).

Dle Rogerse je tento vztah ur¢en dovednostmi pracovnika:

1.

411

Opravdovost (autenticita) — soulad mezi skuteénym prozivanim a profesionalnim
chovanim. Néktefi pracovnici mohou skryvat, co opravdu citi, coz mize nékdy kli-
ent vycitit a nasledkem je pak ztrata divéry mezi pracovnikem a klientem. Je vSak
dalezité umét vycitit miru sdéleni svych prozitki (Kuznikové a kol., 2011, s. 108).
Empatie — schopnost vcitit se do prozivani klienta, schopnost ¢ist neverbalni proje-
vy klienta, chapat, o co klient usiluje a co skryva. Diky empatii davame klientovi
zpétnou vazbu, ze rozumime jeho pocitim. Empatie vSak neni vrozena schopnost,
musi se ucit a rozvijet (Kutnohorska, Cicha a Goldmann, 2011, s. 48—49).
Nepodminéné pozitivni prijeti — schopnost pracovnika pifijmout klienta takového
jaky je, jeho postoje 1 pocity a snaha odprostit se od hodnoceni klienta (Kuznikova

a kol., 2011, s. 109).

Kompetence zdravotné socialniho pracovnika

Kompetence zdravotné socidlniho pracovnika jsou nasledujici:

a)

b)

Kompetence profesné oborové — pracovnik by mél mit teoretické znalosti 1 védo-
mosti, praktické dovednosti, schopnost uspokojovat potteby klienta, umét pomoci
klientim integrovat se do spolecnosti, schopnost tymové spoluprace, schopnost
pracovat s pravnimi normami.

Kompetence socidalné anamnestické a diagnostické — schopnost provadét socidlni
Setfeni u klient(, stanovit socialni diagn6zu a prognozu.

Kompetence poradenské a konzultacni — schopnost poskytovat socialné pravni po-
radenstvi, poddvat informace a konzultace klientim, odborné poradenstvi pro po-
zustal¢é v ptipad¢ amrti.

Kompetence vychovné — schopnost provadét socialni prevenci a depistdzni Cinnost.

Kompetence rozhodovaci — schopnost sestavit plan psychosocialni intervence.
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f) Kompetence organizacni — znalost zékladnich principti organizace a fizeni zdravot-
nictvi, schopnost sledovat zdravotnickou a socialni dokumentaci, spolupracovat
S organy veiejné spravy a dalSimi subjekty.

0) Kompetence metodické — schopnost navrhovat standardy a metody zdravotné soci-
alni péce, podilet se na védecko-vyzkumné ¢innosti.

h) Kompetence jazykové — schopnost komunikovat v cizim jazyce a vyjadfovat se
slusné v ¢eském jazyce.

i) Kompetence komunikativni a etické — viz kapitola Etika zdravotné socialni prace.

J) Kompetence osobnostné kultivujici — schopnost sebereflexe, sebevzdélavani a roz-
vijeni novych odbornych znalosti a dovednosti (Kutnohorska, Cichd a Goldmann,

2011, s. 72-74).

4.2 Zdravotné socialni prace s ditétem s postiZenim

Pro mnoho rodict je velkou zatézi starat se o dit¢ s postizenim, coz neni lehké jak z hledis-
ka psychického tak neékdy 1 fyzického, protoZze kazdé dité potiebuje individudlni péci. Pti
narozeni je tedy pro rodinu diileZité zvolit si, zda viibec dité s postizenim chce a zvladne
jej vychovavat, i kdyz si kazdé dit€ zaslouzi vyrastat v laskyplné a fungujici roding. Diky
zdravotné socidlni praci se dnes mize pomoci rodiné ditéte s postizenim riznymi moz-
nostmi: rand péce, poradenstvi, psychologickd péce atd. Nepftetrzitd péce o dité s postize-
nim je pro rodinu velkym bfemenem, proto existuje tzv. respitni péce, ktera pomuize rodin-

nym piislusnikiim Si odpoc¢inout a nabrat nové sily (Kuznikova a kol., 2011, s. 141-143).

Velky trendem soucasnosti je integrace jedincii do spole¢nosti, aby mohli Zit kvalitni Zivot
jako zdravi jedinci, coZ bohuzel v n€kterych ptipadech neni mozné a dochazi k umisténi
ditéte do ustavni péce. Pti posuzovani rodinné situaci je dilezité brat ohled i na zdravé
sourozence a vzit do uvahy vSechna pro a proti. Pokud je zdravé dité diskriminovano, rodi-
na je ohroZena rozpadem nebo dité s postizenim v rodin€ trpi, neni rozhodnuti pro ustavni

péci nijak zahanbujici (Kuznikova a kol., 2011, s. 141-143).

4.3 Etika zdravotné socialni prace

K praci zdravotné socialniho pracovnika neoddéliteln€ patii i porozumeéni kultute klienta,
jejim hodnotam, zivotnimu stylu a presvédceni skupiny osob. Tyto kulturni hodnoty velmi

ovliviiuji klientovo mysleni, rozhodovéni i jednani.
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., Etika zdravotné socialni prace je dana souborem norem a pravidel chovani a jednani
zdravotné socialnich pracovnikii. Tyto normy charakterizuji a urcuji jejich profesionalni

prdaci s klienty“ (Kutnohorska, Cicha a Goldmann, 2011, s. 54).
Etické principy zdravotné socialni prace

o Advokacie — nikoho neodsuzujeme, dokud nezname pfic¢inu jeho chovani.

o Autonomie — nezavislost pii posuzovani a rozhodovani. Ke klientovi pfistupujeme
jako k rovnocennému partnerovi.

o Cilevédomost — schopnost dosahovat vzdalengjsich cilt, které nejsou lehko dosazi-
telné.

o Dustojnost — respekt k ¢lovéku.

o Duvernost — vztah mezi klientem a pracovnikem, ktefi si navzajem véfi.

o Micenlivost — je spojena s divérou, kdy klient mize véfit pracovnikovi, ze bude
mlcet o poskytnutych informacich.

o Neskodit — zakaz ublizovat ostatnim, ktery je ukotven i v Hippokratové pfisaze.
Princip neskodit je spojovan s respektem ke druhému.

o Prospésnost — jednat v zajmu druhych. Princip prospé$nosti je spojovan s laskavos-
ti a vlidnosti, diky kterym se dosahuje spokojenosti klienta.

o Solidarita — ochota a podpora vzajemné pomoci, dobrovolna soudrznost.

o Spolecné dobro — nejvyssi zékon spolecnosti. Subjektem spolecného dobra jsou ro-
dina, skupina a jednotlivec. Spole¢né dobro napomahé k dokonalému rozvoji jedin-
ce.

o Spravedlnost — formulovana v zakonech, pifedpisech a pravnich ustanovenich.
Spravedlnost znamena nestranné rozhodovani, délat to, co je dobré nebo spravné

(Kutnohorska, Cicha a Goldmann, 2011, s. 54-60).
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5 PECE O DETI A DOSPELE S AUTISMEM V CR

V nasledujici kapitole si predstavime systém péce o déti a dospélé s autismem od Iékaiské

péce, pies socialni az specialné pedagogickou.

5.1 Zdravotnicka oblast

Na spravné diagndze PAS by se m¢l podilet pediatr, psycholog, psychiatr, neurolog a zaro-
vent by méla probihat pedagogicka diagnostika. Soucasti diagnostiky jsou lékatska vysetie-
ni v oblasti neurologie, metabolické vady, genetika, vysetfeni funkénimi zobrazovacimi
metodami, foniatrie a oftalmologie. V Ceské republice se na pervazivni vyvojové poruchy
specializuje jen nékolik pracovist’, napt. Détska neurologicka klinika ve Fakultni nemocni-
ci Brno a Fakultni nemocnice Hradec Kralové, ambulance détské psychiatrie. (Thorova,

2006, s. 358, 445).

5.2 Oblast socialni a specialné-pedagogicka

Pro déti, jejich rodiée a dospélé s poruchou autistického spektra v Ceské republice funguji
nasledujici sluzby a programy V socidlni a specidlné pedagogické oblasti, které jim napo-

mahaji v lep$im fungovani v bézném Zivoté.
5.2.1 Odborné poradenstvi

Hlavnim ukolem poradenstvi je poskytovani pomoci pii feSeni obtiznych socialnich situa-
ci, do nichz se klienti dostavaji. Soucasti poradenstvi je metoda preventivni (ptedchézeni
vzniku nepfiznivych situaci) a napravna (samotné feseni problémi). V Ceské republice je
poradenstvi pln¢ zabezpeceno v oblasti rodin a déti prosttednictvim odd¢leni péce o rodinu

a déti a poraden pro rodinu, manzelstvi a mezilidské vztahy (Prasa, 2003, s. 24-26).

Odborné poradenstvi v oblasti PAS poskytuji jen pracovisté vyhradné zaméfena na pro-
blematiku PAS, kde je zastoupen multidisciplinarni tym, ve kterém by mélo byt zastoupeni
z mediciny, psychologie, socidlni oblasti a specialni pedagogiky. Timto poradenstvim se
zabyvaji Castecné¢ pedagogicko-psychologické poradny a specialné pedagogicka centra

(Thorova, 2006, s. 358).

5.2.2 Interven¢ni program

Jedna se o behavioralni terapii, kterd se zamétuje na zlepSeni problematického chovéni,

dale se jedna o rozvoj kognitivnich dovednosti, komunikacni terapii a rozvoj socialnich
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dovednosti. Tyto intervencni programy zajist'uji specidln¢ pedagogicka centra a v kazdém
kraji je jeden koordinator, ktery ma déti s autismem na starosti. Pro Jihomoravsky kraj je

koordinatorkou pani Marie Matulikova (Thorova, 2006, s. 358, 440).

5.2.3 Rana péce

Rana péce je sluzba urcena spise rodictim, ktera jim pomaha ohledn¢ zakladniho pfistupu
K jejich ditéti, pomaha s nacviky komunikace, o¢niho kontaktu, motoriky a navozeni spo-
lupréce. Jedna se o sluzbu terénni, kdy dochazi terapeut do rodiny a taky o sluzbu tzv. so-

cialni prevence. Primarn¢ je rana péce urcena détem do 7 let (Thorova, 2006, s. 361).

5.2.4 Stacionare

Stacionar je socidlni zafizeni, kde je sluzba poskytovana nejcastéji ambulantni formou ne-
bo casové omezenou pobytovou formou, kterd nevyzaduje trvalé setrvani klienta
Vv zafizeni, ale naopak upfednostiiuje setrvani v domécim prostiedi. Dfive se stacionafe
ziizovaly hlavné pro lidi s mentalnim handicapem a seniory, postupem ¢asu se cilové sku-
piny rozsifuji a dnes uz existuje spousta druhi stacionaid. Klienty jsou napft. lidé se zdra-
votnim znevyhodnénim, lidé s duSevnim onemocnénim, ale i klienti hospicové péce. Staci-
onafe poskytuji klientim Sirokou Skélu sluzeb a ¢innosti: umélecké (muzikoterapie, artete-
rapie, dramaterapie) a terapie pomoci zvitat (hipoterapie, canisterapie, felinoterapie). Tyto
terapie a sluzby poskytované ve stacionafich pomahaji klientim zachovat nebo zlepsit je-
jich kvalitu zivota a odstraiiovat ¢i zmirfiovat nasledky postizeni. Stacionare se rozd€luji na
denni, kam klienti dochazeji na urcitou ¢ast dne a tydenni, které poskytuji pobytovou sluz-
bu pro klienty. Sluzby stacionait je velkou vyhodou jak pro samotného klienta, tak i pro
jeho blizkou rodinu, kterd si muze vytidit své zalezitosti a odpocinout si od nepfetrzité

péce (Matousek, 2013, s. 431 — 432).

5.2.5 Svépomocné skupiny

Ve svépomocnych skupindch se setkdvaji ucastnici, ktefi sdileji spolecné téma nebo se
ocitli v podobné situaci. Kazda svépomocna skupina je zalozena na vzajemné pomoci a
sdileni pocitli ucastnikli. Spole¢nym problémem u svépomocnych muze byt: zdravi psy-
chické 1 fyzické (télesny handicap, duSevni onemocnéni, Zeny s ablaci prsu), zavislosti
(alkohol, drogy, gamblerstvi), obéti trestného ¢inu (obéti, rodiny), zivotni situace (rozvod,

nezameéstnanost, péstounské rodiny, rodiny déti s PAS).
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Zakladni podminky prace svépomocné skupiny: dobrovolnd i¢ast a motivace, naslouchani,

sdileni, svépomoc, zachovani skupinového tajemstvi.

Svépomocnou skupinu véts§inou vede osoba, ktera ma o dané problematice odborné znalos-

ti (Matousek, 2013, s. 439-440).

5.2.6 Respitni péce

Respitni péce neboli odlehcovaci sluzby jsou sluzby, kdy asistent dochézi do rodiny a stara
se o dité s autismem. Je to forma urcitého odpocinku pro rodi¢e od neptetrzité péce. Re-
spitni péce zahrnuje také doprovody na rizné akce a pomaha ditéti zapojit se do volnoca-

sovych aktivit (Thorova, 2006, s. 359).

5.2.7 Rodinna terapie

U nékterych rodin se miiZze objevit nezvladnuti péce o dit¢ s postizenim a potiebuji tak
pomoc odbornika. Terapie by méla probihat v néjakém centru v misté bydlisté (Thorova,

2006, s. 359).

5.3 Oblast skolstvi

V oblasti Skolstvi je mozno déti s poruchou autistického spektra umistovat do specialnich
matefskych a zékladnich Skol nebo do obycejnych matetskych a zakladnich Skol podle
jejich schopnosti, kde mohou mit své osobni asistenty nebo asistenty pedagoga, kteti jim

pfi vzdélavani pomahaji.
5.3.1 Péce o déti predskolniho véku

Problémem s umisténim déti predskolniho véku je, Ze spousta matetskych nebo specialnich
matefskych Skol déti s autismem nechtéji brat nebo jim umoziuji dochazku jen na ¢ast dne.
Na druhou stranu ale v nékterych matetskych Skolach mohou byt déti i se svymi asistenty
(Thorova, 2006, s. 359).

5.3.2 Pécée o déti Skolniho véku

Déti s autismem mohou chodit do obycejnych zakladnich Skol, do specialnich zakladnich
Skol nebo do odpoledni péce. Umisténi déti s PAS vSak neni lehkou zalezitosti.
V nekterych méstech, spise vétsich, existuji specialni tfidy pro déti s autismem v ramci
vzdélavacich programt specidlnich skol. Nékteré déti navstévuji specidlni tiidy a nékteré 1

bézné ttidy. Nékdy mohou ve tfidach plsobit 1 asistenti pedagoga, ktefi jsou zde vétSinou



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 38

na doporuceni pedagogicko-psychologické poradny nebo specidlné¢ pedagogického centra

(Thorova, 2006, s. 359).

5.4 Obcanska sdruzeni

V Ceské republice existuje nékolik ob&anskych sdruZeni, ktera se zabyvaji détmi i dospé-
lymi s autismem a kterd si jim snazi co nejvice pomahat. V posledni kapitole bakalarské
praci si piedstavime dvé zatizeni RAIN-MAN a AUTISTIK. Nejvétsi obcanské sdruzeni
APLA si pak predstavime v Casti praktické.

5.4.1 RAIN-MAN

Jedna se o obc¢anské sdruzeni rodicu a piatel déti s autismem, které vzniklo v roce 2000 a
pusobi v Moravskoslezském kraji. SdruZeni spojuje rodice, odborniky zabyvajici se autis-
mem, studenty, ale i ktefi chtéji jen tak pomoci lidem s autismem K lepsi kvalité Zivota.
Rain-man ma sva zafizeni v Bruntalu, Frydku-Mistku, Novém Ji¢in¢, Opavé, Ostravé a

Karviné (Rain-man, 2014).

54.2 AUTISTIK

Autistik je obCanské sdruZeni na pomoc lidem s autismem, které vzniklo jiZ v roce 1994 a
je. Hlavnimi cily sdruZeni jsou ochrana prav obc¢anti s autismem a jejich rodin, napomahani
realizace prava na vzdélani a vychovu a vytvareni podminek pro snazsi integraci lidi
s autismem do spolecnosti. Sdruzeni Autistik potadé rehabilitacni, terapeutické a ozdravné
pobyty, vystavy vytvarnych praci, pfedndsky svétovych odbornikti, praktické vycviky pro
lidi s autismem a zabyva se piekladem odbornych knih ze zahrani¢i. Sidlo sdruzeni Autis-
tik je v Praze (Autistik, 2011).
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II. PRAKTICKA CAST
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6 PRIPRAVA VYZKUMU

Podkladem pro zpracovani praktické ¢asti byla predchéazejici ¢ast teoreticka, ve které byly
vymezeny zakladni pojmy, které souvisi s nasledujici praktickou ¢asti. Jedna se hlavné o

vymezeni pojmu porucha autistického spektra a zdravotné socidlni prace s rodinou.

Na zacatku této kapitoly se budu zabyvat cilem vyzkumu, hlavni vyzkumnou otazkou, jed-
notlivymi vedlej$imi vyzkumnymi otazkami a druhem vyzkumu, ktery jsem Si pro svou
praci zvolila. Dale budu v jednotlivych podkapitolach popisovat vyzkumny vzorek a kon-
kretizovat zafizeni, ve kterém vyzkum probihal. Na konci prvni kapitoly praktické ¢asti

charakterizuji zptsob sbéru a vyhodnocovani dat.

6.1 Cil vyzkumu

Jak jsem jiz uvedla v tvodu, diivodem pro vybér tématu mé bakalairské prace je zajem o
déti s poruchou autistického spektra. Z praxe vim, Ze specialné pedagogicka prace s détmi
s poruchou autistického spektra je v dneSni dobé& jiz poskytovdna na dobré Grovni, ale je
viibec poskytovana néjaka zdravotné socialni péce i1 rodiné ditéte s poruchou autistického
spektra? Proto hlavnim cilem mé bakalaiské prace je zjistit, jak je poskytovana zdravotné
socialni péce rodiné ditéte s poruchou autistického spektra. Ve vyzkumu se budu zabyvat

jak zdravotnickou péci, tak hlavné€ ndslednou socidlni péci.

6.1.1 Vyzkumny problém

Na pocatku kazdého vyzkumu bychom si méli uvédomit co, koho a jak chceme urcity jev
zkoumat, coz by mél byt vychozi bod naseho vyzkumu. Kutnohorska (2009, s. 55) uvadi,
ze vyzkumny problém muizeme definovat jako vyrok nebo otazku, ale musi byt definovan
jasné.

»Vyzkum se zahajuje stanovenim vyzkumného problému. Vyzkumnik v ném presné formulu-
je, co chce zkoumat. Vyzkumny problém je zakladem, od kterého se odvijeji vSechny dalsi
kroky K vyzkumu. V uvodni fazi si vyzkumnik stanovi i koho chce zkoumat, kdy a v jakych

situacich ho chce zkoumat* (Gavora, 2000, s. 13).
Vyzkumny problém pro mou bakaléafskou praci je:

Zpiisob poskytovani zdravotni socialni péce pro rodinu ditéte s poruchou autistického

spektra.
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6.1.2 Vyzkumné otazky

Vyzkumné otazky jsou jadrem kazdého vyzkumu a musi byt definovéany tak, aby byly
Vv souladu se stanovenymi cili 1 vyzkumnym problémem. Jedna se o tzv. ziZeni vyzkumné-
ho problému. Formulace vyzkumnych otdzek je v tazaci, jasné a strucné podob¢ tak, aby
bylo mozné na konci vyzkumu jasn¢ rozpoznat, zda jsme na dané otazky odpovédéli.
Velmi cCasto se vyzkumné otdzky skladaji z jedné hlavni a dalSich specifickych otazek.
Piedpokladem pro spravné definovani je hierarchické uspotadani otazek (Svaticek, Sedo-

va, 2007, s. 69-70).
Hlavni vyzkumna otazka je nasledujici:

Jakym zpiisobem je poskytovina zdravotné socidlni péce rodiné ditéte s poruchou autistic-

kého spektra v pritbehu Zivota?

Z hlavni vyzkumné otazky vychdzi nasledujici dil¢i vyzkumné otazky. Pro lepsi realizova-

telnost vyzkumu jsem vytvofila tyto vyzkumné otazky:
Dil¢i vyzkumné otazky pro rodice:

1. DVO Jakym zplsobem se projevovaly pocatky PAS u ditéte?

2. DVO Jaky vyznam sehravali odbornici pro rodinu pii diagnostikovani PAS u déti?

3. DVO Se kterymi organizacemi rodina spolupracuje od doby, kdy byla ditéti dia-
gnostikovana PAS?

4. DVO Jak se zménil zivot v rodin€ po diagnostikovani PAS?

5. DVO Jakym zpisobem zvlada rodina péci o dité¢ mimo cas, ktery travi dité ve sko-

le?
Diléi vyzkumné otazky pro odborniky:

1. DVO Jakou roli sehrava lékat a socidlni pracovnik na pocatcich zjisténi PAS u di-
téte?

2. DVO Jaké jsou moznosti pomoci rodiné ze strany kliniky a asociace?

3. DVO Jaka je role lékare a socidlniho pracovnika v pribéhu Zivota rodiny ditéte

s PAS?
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6.2 Druh vyzkumu

Pro dosazeni cile vyzkumu jsem zvolila kvalitativni vyzkum, ktery jsem provadé¢la pro-

sttednictvim polostrukturovanych rozhovort.

Nékteti autofi uvadéji definici kvalitativniho pfistupu jako nepfitomnost vyuziti statistic-
kych metod nebo jinych zptsobu kvantifikace. ,, Kvalitativni vyzkum je proces hledani po-
rozumeni zalozen na riznych metodologickych tradicich zkoumani daného socidlniho nebo
lidského problému. Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje riizné typy
textu, informuje o nazorech ucastniki vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podmin-
kach* (Creswell in Hendl, 2005, s. 50). Hlavnim stfedem pozornosti je zde ¢lovek a soubor
respondentl je pomérné maly. Dovednosti potfebné k provadéni kvalitativniho vyzkumu
jsou empatie, dobré komunikacni schopnosti, schopnost abstraktniho mysleni, schopnost

ziskat platné a spolehlivé udaje, vyhnout se zkresleni (Kutnohorska, 2007, s. 22-25).

Vyzkum se zabyva dvéma hlavnimi oblastmi, v prvé fad¢é se zaméiuje na rodice déti s po-
ruchou autistického spektra a dale na klinického psychologa a socialniho pracovnika, ktefi

pracuji s détmi s PAS.

6.3 Vyzkumny vzorek a zpiisob vybéru

Na rozdil od kvantitativniho vyzkumu, kde se pouziva nahodny vybér vzorku, v piipadé
kvalitativniho vyzkumu jde vzdy o vybér zamérny s mensim poctem osob. Vyzkumnik si
tedy vybird takovy vzorek, ktery mu umoZzni co nejdikladné;si prozkoumani vztahujici se
k cili vyzkumu. Jde o to, aby vybrané osoby mély potiebné védomosti a zkuSenosti ze
zkoumaného prostiedi a tvoftili tzv. reprezentativni vzorek (Gavora, 2000, s. 183-184; Kut-

nohorska, 2009, s. 25).

Pro sviij vyzkum jsem si zamérné vybrala tfi rodiCe, respektive matky déti s poruchou au-
tistického spektra. VSechny tfi matky déti jsou klientky asociace pomahajici lidem
s autismem APLA — JM o.s., ktera sidli v Brné, konkrétn¢ klientky rané péce. Matky byly

dale vybirany podle nasledujicich kritérii:

o znalost diagndézy minimalné 1 rok
o matky déti do 10 let

o matky jsou jiz smifeny s diagndzou svého ditéte.
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Vzhledem k tématu mé bakalarské prace, kde se zminuji o zdravotné socialni péci, jsem
zvolila dale jednu socialni pracovnici pracujici s détmi s poruchou autistického spektra a
jednoho klinického psychologa. Socialni pracovnice je zaroven zaméstnanec v APLA — JM
0.s., ktera také pracuje ve sluzbé rané péce. Prvnim zamérem bylo dale zvolit 1€karku dét-
ské neurologie v Brng, ale kvili ¢asové vytizenosti 1ékarky bohuzel rozhovor nebyl usku-
te¢nén. Proto jsem jako druhou variantu zvolila klinického psychologa, ktery détem také

stanovuje diagnézu poruchy autistického spektra.

Zakladnim vzorkem jsou matky déti s poruchou autistického spektra, socialni pracovnice

a klinicky psycholog.

Vybérovym vzorkem jsou tfi zamérné vybrané matky déti s poruchou autistického spektra
dle stanovenych kritérii z APLA — JM o0.s., socialni pracovnik pracujici v APLA —JM o.s.
a klinicky psycholog.

6.3.1 APLA - Asociace pomahajici lidem s autismem

APLA je obc¢anské sdruzeni, které vzniklo v roce 2002 z iniciativy rodica déti s poruchou
autistického spektra, odbornikl a jinych lidi, ktefi jiz v minulosti pracovali na riznych
projektech APLA. Sdruzeni APLA ma hlavni sidlo v Praze s pfedsedkyni PhDr. Katetinou
Thorovou, Ph.D., ktera zastava také roli feditelky metodického a diagnostického stiediska
v Praze (Apla, 2011).

,APLA CR sdruzuje a zastiesuje veiejné prospésné organizace, které uplatituji postupy a
metody pFi prdci s 050bami s poruchou autistického spektra uznavané odbornou verejnosti
a ve své cinnosti se ubiraji smerem hlavniho (mainstreamového) terapeutického proudu a
nikoliv alternativnich metod. Cilem projektu APLA CR je propagace uplatiiovani takovych
postupii a metod pii praci s 0sobami s PAS v Ceské republice, které vyplyvaji ze standardi
odsouhlasenych spravni radou a clenskou zakladnou a garantuji veédecky pristup

k autismu*“ (Apla, 2011).

Asociace APLA poskytuje sluzby, jako jsou: osobni asistence, rana péce, poradenska ¢in-
nost, vzdélavani, sobotni vylety, schiizky pro rodice, volnocasové aktivity, dobrovolnicka
¢innost, Skoleni odbornikt, rodict, pijcovna literatury, pomucek a tdbory. Sdruzeni APLA
je neziskova organizace a jeji financovani je vicezdrojové, hlavni financovani je
Z Ministerstva prace a socialnich véci, mésta Brna a kraje, dalsi financovani je z ptispévkl

nadaci, granti a jinych spolecnosti. Asociace se také zabyva mnoha projekty souvisejici
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s poruchou autistického spektra a casto spolupracuje se zakladni specidlni Skolou pro autis-
ty, ktera je jedina svého druhu v CR. Hlavnim cilem APLA je vybudovani systematické a
komplexni profesionalni pomoci lidem s PAS a jejich rodinam a dale zkvalitnéni zivota
lidi s PAS a jejich rodin, coz znamena nabizeni, podporu a hledéani jejich caste¢né nebo

uplné integrace.
Standardni postoje a pravidla spole¢nosti APLA:

1. Podporuje a propaguje v€asnou diagnézu. Uznava kognitivné behavioralni terapii a
strukturované uceni. Mezi zékladni principy péce povazuje vizualizaci, nacvik ko-
munikace s vizualni podporou, odménové systémy, socialné komunikaéni nacviky,
sdileni pozornosti, neverbalni komunikaci, imitaci, rozvoj vyvojovych oblasti a u
malych déti klade diiraz zv1asté na rozvoj sociadlné¢ komunika¢niho chovani a hru.

2. Podporuje a propaguje inkluzi lidi s autismem a jejich rodin do spole¢nosti. Uznava
farmaceutickou 1é¢bu, ale bojuje proti jejimu zneuzivani.

3. Nepodporuje védecky neovefené a neodborné metody a sleduje doporu¢eni WHO
(Svétové zdravotnické organizace) a Ministerstva zdravotnictvi CR.

4. APLA podporuje vSechny osoby s poruchou autistického spektra, jejich rodiny a
také zafizeni, ktera se zabyvaji pomoci lidem s PAS.

5. Pracovnici APLA se pravidelné vzdélavaji a sleduji vyvoj v oblasti poruch autistic-
kého spektra (Apla, 2011).

Clenové znacky APLA jsou Praha, Stiedni Cechy, o.s. se sidlem v Praze, jizni Cechy, o.s.
se sidlem v Tabofte, severni Cechy se sidlem v Usti nad Labem, jizni Morava se sidlem
v Brné a Vyso¢ina se sidlem v Jihlavé. Vsichni tito ¢lenové APLA CR spoleéné usiluji o
zvySeni vSeobecné informovanosti. Kazda regionalni organizace pak propaguje ¢innost
regiondlnich ostatnich regiondlnich organizaci jako je uvadéni do rozhlasovych potradu.
Propagacnich materidl nebo do adresait. Na jakékoliv zméné legislativy se za potiebi
spoluprace vSech regiondlnich organizaci a zménu musi odsouhlasit nadpoloviéni vétSina

spravni rady (Apla, 2011).

6.3.2 Klinicky psycholog

Klinicky psycholog pracuje s détmi i dosp€lymi hospitalizovanymi, v ambulancich, ale i
s jejich rodinami. Individualné se zamétuje na psychodiagnostiku nebo psychoterapii, dale
na péci 0 zdravy dusevni vyvoj, na prevenci dusevnich chorob nebo vice oblasti spole¢né.

Nedilnou soucasti prace klinického psychologa ve zdravotnictvi je spoluprace na vyzkumu
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I s dalsimi odborniky jako jsou 1ékafi, specialni pedagogové, socialni pracovnici, duchovni
sluzba a dalsi). Klinicky psycholog muze pracovat v nasledujicich oblastech: chronicky
somaticky nemocni pacienti, chronicky psychiatricky nemocni pacienti, invalidni pacienti,
oslabeni pacienti, handicapovani a seniofi, umirajici a nevylécitelné nemocni pacienti.
Klinicky psycholog tedy poskytuje péci preventivni, diagnostickou, psychoterapeutickou a
rehabilita¢ni (Raudenska, Javirkova, 2011, s. 258).

6.4 Metody a techniky sbéru dat

Diky flexibilnim metodam sbéru dat mizeme v kvalitativnim vyzkumu ziskat a popsat
mnoho jevi, které nas dovedou k cili naseho vyzkumu. Pfed vybérem specifickych metod
si musime nejprve vytycit cil vyzkumu, vytvofit konceptualni rdmec a definovat si jednot-
livé vyzkumné otazky. Metody sbéru dat jsou specifické postupy, pomoci kterych badatel

poznava urdité jevy a poté se je snazi reprezentovat (Svaticek, Sed’ova, 2007, s. 142).

Dle Kutnohorské (2009, s. 40-41) jsou pro uspésné vedeni rozhovoru dilezité nasledujici
podminky: mit stanoveny cil, kterého chceme dosahnout, mluvit jasng, struéné a srozumi-
telné, navodit divérny vztah, byt pfipraven v ptipad€ nepochopeni otazek, vytycit si délku
trvani rozhovoru (maximalné jedna hodina) a byt nestranny. Ja jsem si pro svou praci vy-

brala metodu rozhovoru, konkrétné¢ metodu polostrukturovaného rozhovoru.

6.4.1 Polostrukturovany rozhovor

Polostrukturovany neboli semistrukturovany rozhovor je postaven na piipraveném okruhu
otazek, na které se chceme dotazovat a na spontannosti vytvaret otdzky v pfirozeném prui-
behu interakce. Pro pouziti polostrukturovaného rozhovoru je diilezita technicka ptiprava.
Pti tvorbé rozhovoru si vytvatfime zakladni schéma slozené z jednotlivych okruhti otazek,
kdy poradi dotazovanych otazek se miize v prubéhu rozhovoru ménit. Nékteré otazky mo-
hou mit jasn¢ danou strukturovanou formu, u jinych otdzek zalezi Cisté na respondentovi,
jak se k dané otazce postavi. U vedeni polostrukturovaného rozhovoru mohou nastat situa-
ce, kdy je potieba vysvétleni respondenta, jak danou odpovéd’ mysli. Rozhovor mtizeme
uskutecnit tehdy, pokud respondent smysluplné a relevantné odpovid4 na nase otazky a
rozhovor se tak ubira spravnym smérem k dosazeni cile vyzkumu. Pfi tvorbé polostruktu-
rované¢ho rozhovoru si definujeme tzv. jadro interview, coz znamend minimum otazek a
témat, které chceme projednat a tim dosdhneme urcité jistoty, Ze bude vSe zdsadni probra-

no. Vyhodou polostrukturovaného rozhovoru je individudlni a kreativni kladeni otazek,
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kdy mizeme dosédhnout co nejvice hloubkového rozhovoru. Nevyhodou pak miize byt slo-

zit¢j$i vyhodnocovani odpovédi (Kutnohorska, 2009, s. 40; Hendl, 2005, s. 175).

Pti sestavovani otazek do rozhovoru jsem vychézela z cile vyzkumu. Otazky jsem zaméftila
na oblast zdravotni, specialn¢ pedagogickou a socialni. VéEtSina otazek v rozhovoru (viz
ptiloha P I — P III) byla otevienych se zamétenim na situaci v roding, na pocity matek a na

pomoc od statu rodinam.

6.4.2 Kédovani

»Kodovani je zakladni analyticka hodnota a je jadrem zakotvené teorie. “ Autotfi Glaser a
Straus pojmenovavaji kodovani jako ,,koncept — indikator model*, kdy indikatory oznacuji
jednotlivé uryvky z rozhovort s respondenty a koncept jsou kody piifazované k jednotli-

vym indikatorim. V praxi rozliSujeme tfi nasledujici druhy kddovani:

1. oteviené kddovani,

2. axialni kodovani,

3. selektivni kodovani.
Pro svou préci jsem si vybrala oteviené kédovani, coz je proces rozebirani, prozkoumava-
ni, porovnavani a kategorizace udaji. Udaje jsou rozebrany na jednotlivé &asti a porovna-
vanim mezi sebou zjist'ujeme podobnosti a rozdily, pficemz podobné tdaje jsou zde sesku-
peny do kategorii. Pti otevieném kodovani zvazujeme jak domnénky vlastni, tak 1 cizi, coz
nas dovadi k novym objeviim (Kutnohorska, 2009, s. 66-67; Svaticek, Sed’ova, 2007, s.
90-91).

Pro kazdou vyzkumnou otazku jsem vytvortila kategorii, ktera je oznacena urcitou barvou,
a k ni ptifazené kody:
Vyzkumné otazky pro rodice

1. DVO kategorie: pocatky PAS v roding, sestavena z kodi prvni pfiznaky, prvni od-
bornici, diagnostika, pocity je oznacena barvou svétle fialovou.

2. DVO kategorie: vyznam odbornikti pfi diagnostice sestavena z kodu: piistup od-
bornikil, zdravotni problémy, pomoc od statu je oznacena barvou Zlutou.

3. DVO kategorie: organizace spolupracujici s rodinou, sestavena z kodu: organizace

a zafizeni, odbornici, socialni pracovnik je oznac¢ena barvou zelenou.
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4. DVO kategorie: Zivot rodiny po diagnostikovani PAS, sestavena z kodi: zmeéna Zi-
vota, kazdodenni rezim rodiny, obtizné zvladatelné situace je oznacena barvou tyr-
kysovou.

5. DVO kategorie: traveni volného Casu s ditétem, sestavena z kodi: pomoc Sirsi ro-

diny, ptatel, sebeobsluha ditéte, volny Cas je oznacena barvou modrou.
Vyzkumné otazky pro odborniky

1. DVO Kkategorie: role klinického psychologa a socialniho pracovnika na pocatcich,
sestavena z kodi: dlouhodobost spoluprace s détmi s PAS, doporuceni, prvni na-
v§téva, spoustéci moment, projevy autismu, diagnostické metody, informovanost
rodici, zakony a vyhlasky, prvni reakce rodict je oznacena barvou Sedou.

2. DVO kategorie: pomoc ze strany odborniki a statu, sestavena z kodi: pomoc statu,
doporuceni, spoluprace s dalSimi odborniky nebo institucemi je oznacena barvou
oranZovou.

3. DVO kategorie: kategorii: role odborniki v pribéhu zivota rodiny, sestavena

z kodul: prvni reakce, spoluprace s rodinou, napli prace, zména Zivota rodiny, volny

Gas rodiny s ditétem je oznagena barvou (ave TiAlOVOU.

6.5 Prubéh sbéru dat

Tento vyzkum probihal v obdobi biezen — duben 2014 z ptevazné ¢asti v Brné€. Potfebna
data od matek byla ziskavana z rozhovorl v jejich domacim prostiedi, kde jsem méla moz-
nost vidét také vSechny déti. Se socidlni pracovnici a klinickym psychologem pak probiha-
ly rozhovory v jejich kancelafich. Jednotlivé rozhovory trvaly 10 — 15 minut a vSechny
rozhovory byly nahravany na mobilni telefon, nasledné doslovné piepsany a kédovany (viz
ptiloha P IV — P VIII). V kazdé nahravce je zaznamenan Ustni souhlas s nahravanim roz-

hovoru a vSechny rozhovory jsou anonymni.

Transkripce znamena proces prevodu mluveného projevu interview do pisemné podoby.
Po piepsani jednotlivych rozhovorti je vhodné si dillezité a potfebné Casti zvyrazinovat,
podtrhovat nebo k nim psat komentare. Nevyhodou je ¢asova naroc¢nost doslovné tran-

skripce (Hendl, 2005, s. 208).
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7 VYHODNOCENI VYSLEDKU VYZKUMU A INTERPRETACE
DAT

Ptredchozi kapitola byla zaméfena na definovani vyzkumného problému a jednotlivych
vyzkumnych otazek, popsala jsem metody a prubéh sbéru dat. Cilem této kapitoly je tedy

vyhodnotit ziskana data a interpretovat je.

Veskeré rozhovory byly pomoci doslovné transkripce prepsany a metodou kodovani vy-
hodnoceny. V rozhovorech bylo pouzito osm barev, které charakterizuji jednotlivé katego-

rie a kK nim pfifazeno nékolik koda.

Pro lepsi ptehlednost a orientaci jsem vytvofila nasledujici tabulku s demografickymi tdaji

o jednotlivych rodinach:

Tabulka ¢. 3 Demografické udaje o rodindch (viastni zpracovani)

Pohlavi Pocet déti
VéEk ditéte Diagnéza VéEk matky
ditéte V rodiné
Atypicky
Rodina X 4,5 Chlapec 1 yp ? 31
autismus
Rodina Y 5 Chlapec 2 PAS 33
: Stiedné t&z-
Rodina Z 4,5 Chlapec 2 30
ka PAS

7.1 Vyhodnoceni rozhovori s rodici

V nésledujici podkapitole jsou vyhodnoceny vyzkumné otdzky vztahujici se k rozhovoru s
rodici.

7.1.1 Pocatky PAS v rodiné

Vyzkumnd otazka ¢. 1: Jakym zpusobem se projevovaly pocatky PAS u ditéte?

Vyzkumna otazka je v prilohdch P IV — P VI a je oznacena nasledujici barvou, kterd ozna-
Cuje kategorii: pocatky PAS v roding, jeZ byla sestavena z kodi: prvni piiznaky, prvni od-

bornici, diagnostika, pocity.
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Cil prvni vyzkumné otazky je celkem obsahly, ale hlavnim zamérem bylo zjistit, jaké byly
pocatky v rodin€. Respondentek jsem se mimo jiné jako prvni ptala na vek jejich ditéte a
na konkrétni typ poruchy. Dalsi otazka se zamétovala na to, kdy a kdo si poprvé vSiml, ze
s jejich ditétem neni néco v potadku a jaké byly prvni pfiznaky. Nasledujici otazky se za-
meétovaly na prvni diagnostiku a na pocity v rodin€ po zjisténi diagndzy poruchy autistic-

kého spektra.

Jelikoz se jedna, jak uz jsem zminila, o matky ze sluzby rané péce, jednalo se o déti pied-
Skolniho veku. Dvé z déti mély Etyfi a pul roku a jedno dité pét let. Jen matka X znala
pfesny typ poruchy, sdé€lila, ze se jedna o atypicky autismus, druha matka Y nejstar§iho
ditéte odpovédela, Ze jsou nadale v péci psychologa a konkrétni poruchu zatim nemayji dia-
gnostikovanou a tfeti matka Z tekla jen, ze jeji dité trpi ,,poruchou autistického spektra,

stredné tezka bez mentalniho postizeni‘

Matka X si vS§imla u svého ditéte néjaké zvlastnosti jako prvni z rodiny, coz bylo zhruba
Vv roce a deviti méesicich. Ve druhé rodin€ Y si jako prvni néjakych zvlastnosti zacala vsi-
mat také matka: ,,Ja uz jsem si zacala vsimat, jesté nez mu byl jeden rok, protoze je
Z dvojcat. Takze tam bylo viditelny, a nereaguje tak jak sestra.“ Matka Z sd¢lila vsak, ze
jako rodi¢e nic nepoznali ,,nemdte zkuSenosti, nevite no*, ale v tomto piipadé mélo dité
poruchu sluchu a poruchy autistického spektra si tedy poprvé v§imla détskd I¢karka asi ve

dvou letech.

U ditéte X byly prvni pfiznaky, Ze ,,nereagoval na jméno, porad ziral z okna*, dale nemél
zajem o spolecensky kontakt, zacal si hodné v§imat znacek aut a désily ho véci jako napfi-
klad odtahovka nebo popelafi a matka popisovala ,,jakoze mél takovy jako zachvaty takovy
jako panicky.© U ditéte Y byly prvni ptiznaky hodné viditelné ,,zaujimaly ho dycky upine
Jjiny véci, vetsinou néjaky skakajici, pohybovy a takhle. Neslysel na svy jméno. Matka Z

jen tekla, ze ,,chovani bylo zvlastni.*

Na otazku: Na jakého odbornika jste se jako prvni obratili? odpovidaly matky nasledovné:
rodina X se nikam neobracela ,,my jsme byli od malicka sledovani kvili predcasnymu na-
rozeni vlastné u neurologa.” Matka Y se jako prvni obratila na pediatricku, ktera jim dale
doporucila psychologa v détské nemocnici. U ditéte Z poznala poruchu autistického spekt-

ra détska 1¢karka, kterd je tedy odkéazala na détského psychologa.

Diagnostika u déti probihala velmi riznorod¢. Matka X tekla, ze ,,neurolog nas poslal do

detske nemocnice, udelali magnetickou rezonanci a psychologicky vysetreni.” U ditéte
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Y poslala pediatricka dité k psychologovi, kam chodi i nadale na pravidelné navstévy. U
rodiny Z byla diagnostika trochu dlouhodobéjsi. Psycholog, na kterého se jako prvni obra-
tili, nebyl specialista na autismus a neiekl ,,primo, Ze je to autismus,” matka Z sdélila: ,,sa-
ma jsem tedy zacala jakoby patrat a narazila na 1ékarku specializujici se na autismus ,,a ta
béhem dvaceti minut nam rekla, Ze je autista.” Matka Z dale premyslela o jiné diagnostice
a obratila se tedy jeSté na pani doktorku Thorovou a pani doktorku Budinovou, ob¢

z APLY, které poskytly rodin€ podrobné;jsi diagnostiku.

U posledni otazky ohledné pocitl po zjisténi autismu matka X tekla: ,,mé se jakoby svym
zpiisobem ulevilo.” V rodiné Y se s diagnézou manzel a jeho maminka jest¢ nesmifili a
mysli si, ze se to da n&jak uzdravit. Matka uz od malicka védéla, ze néco neni v poradku a
tekla: ,ja uz jsem se na to néjak pripravovala, ale smifit se s tim asi nedd.” U matky
Z byly odpovédi nésledujici: ,,Proc¢ zrovna my ze? Proc¢ se na to neprislo? Jaktoze se to
neodhalilo v tehotenstvi? Jak se to stalo? Proc to vitbec vzniklo? Jak mu pomoci? “ Mysleli

si,.ze mame zdravé dité a ono ne no. “

Dilci zaver:

Dvé déti maji 4,5 roku a jedno dité 5 let. Jedna matka znala pfesny typ poruchy autistické-
ho spektra, jedno dité je stale v pozorovani a rodina jesté nevi piesny typ poruchy, posledni
matka uvedla poruchu autistického spektra stfedné tézka. Ve dvou rodinach si prvnich pfi-
znakll zacala v§imat matka uz kolem jednoho roku, jen v jedné rodiné si prvnich ptiznakt
vSimla az lékarka. U kazdého ditéte byly ptiznaky jiné, nékdo nereagoval na jméno, n€kdo
mél stereotypni chovani a nékoho zaujimaly zvlastni véci. U vSech déti probihala diagnos-
tika u psychiatra, jen jedno dité bylo i na odbornych vySetienich. VSechny matky jiz od
ran¢ho détstvi tusily, Ze se s jejich détmi néco déje, ale bylo pro né té¢zké se s tim smifit,

jedné matce se ulevilo po diagnostice.

7.1.2 Vyznam odbornikii pri diagnostice

Vyzkumna otazka ¢. 2: Jaky vyznam sehravali odbornici pro rodinu pri diagnostikovani

PAS u deti?
Vyzkumna otazka je v prilohach P IV — P VI a je oznacena nésledujici barvou, kterd ozna-
Cuje kategorii: vyznam odbornikt pfi diagnostice, jez byla sestavena z kodu: piistup od-

bornikii, zdravotni problémy, pomoc od statu.
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Druha vyzkumna otdzka byla zaméfend na odborniky a jejich roli pii diagnostikovani po-
ruchy autistického spektra. Dalsi otazka zjist'ovala zdravotni stav ditéte kromé postizeni
PAS. Posledni dvé otazky se tykaly pomoci od statu, jestli rodiné n¢kdo poradil, kam se
ma obratit a jestli n¢jaké prispeévky pobira.

U rodiny X matku odbornici piekvapili hlavné tim, ze ji ,,cpali antidepresiva®, ale jinak
Lhemam jako Zadnou negativni zkusenost.” Matka Y sdélila: ,,mdme vybornyho psycholo-
ga, takze ten mi hodné pomohl.“ V jinych ptipadech u doktora, ktefi nejsou zvykli pracovat
vice s autisty uz tak dobré zkuSenosti nema a tika ,,fam jsme tireba piil hodiny cekali a ja uz
jsem ho pak nemohla dostat na néjaky vysetreni.* Matka Z se o doktorce, ktera ditéti dia-
gnostikovala poruchu autistického spektra, vyjadtila, ze ,,pani doktorka byla takova, jakoze
asi neméla moc casu, protoze byla takova velice strohd. Je to autista, nazdar.” O psycho-

logovi, ktery vSak nebyl specialista na autismus, tekla, ze ,,byl velice opatrny.*

Ohledn¢ zdravotniho stavu je to u vSech déti skoro stejné, vétSinou zadné jiné zdravotni
problémy nemaji. Dit¢ X jen ,,tim, Ze se predcasné narodil, tak viastne byl v péci jako ta
Vojtovka,“ ale jinak ma jen n&jaké alergie. Matka Y fekla, Ze jeji dit€¢ mélo alergii, ale
Vv soucasné dobé zadné zdravotni potize nema. Ve tieti rodiné Z uvedla, ze jeji dité ,,asi
V roce a pul byl na operaci a kolem dvou let mu dozrdly sluchové drahy a tim padem zacal

slyset,’ jinak Zadné problémy nema.

V ptipad€ pomoci od statu matku X v nemocnici navedli na APLU a ta ,,uz pak poradila
treba, kde si pozadat o ty prispevky a tak.“ V druhém piipad€ rodiny Y tomu bylo stejné,
kde o prispévku na péci rodiné fekla az APLA. Matka Z odpovédéla: ,,pobiram, ale jakoby

nikdo mi neporadil. Ja jsem spis sedla na internet a vSechno jsem si zjistila tam no.*

V posledni otazce, jsem se dotazovala na to, jak rodin¢ tedy stat vypomahd a vSechny mat-
ky pobiraji na své déti prispévek na péci. Matka X pobira ctvrty stupen piispévku, matka Y
pobira druhy stupen, ale sd€lila, ze ,,Cekali tii ctvrté roku na to, nez neco bylo vitbec schva-
leny. “ Matka Z pobira taky druhy stupeni a k tomu jesté piispévek na mobilitu.

Dilci zaver:

Ohledné ptistupu odbornikl jsou odpovédi riizné, zadna z nich vSak nema celkové nega-
tivni zkuSenosti. Ani jedno dité nema jiné zdravotni potize kromé¢ alergii. Ve dvou ptipa-
dech matkam ohledné ptispévki od stati poradila APLA — JM o.s., jedna matka si infor-
mace ziskala sama. VSechny matky pobiraji piispévek na péci, jedna matka navic piispé-

vek na mobilitu.
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7.1.3 Organizace spolupracujici s rodinou

Vyzkumna otazka ¢. 3: Se kterymi organizacemi rodina spolupracuje od doby, kdy byla
diteti diagnostikovana PAS?

Vyzkumna otazka je v prilohach P IV — P VI a je oznacena nasledujici barvou, ktera ozna-
Cuje kategorii: organizace spolupracujici s rodinou, jez byla sestavena z kodu: organizace a

zatizeni, odbornici, socialni pracovnik.

Hlavnim cilem tieti vyzkumné otazky bylo zjistit s jakymi odborniky, zafizenimi a organi-
zacemi rodina doposud spolupracovala. DalSim cilem bylo zjistit, jestli nékdo rodiné orga-
nizace a zafizeni specializujici se na autismus doporucil nebo si je museli vyhledat sami.
V neposledni fad¢ jsem od respondentek zjistovala, jestli se n¢kde setkaly se socialnim

pracovnikem.

Prvni jsem se matek ptala, co jim doporucili v nemocnici. Matce X poradili specialné pe-
dagogické centrum a dale ,,poradili me logopeda, toho psychologa a skoly, me rekli, kde
jsou...hmmm plus tu APLU teda.” Matka Y si musela vSechno vyhledavat na internetu sa-
ma, protoZe v nemocnici ji nic nefekli. AZ pani feditelka ve Skolce fekla matce o SPC na
Stolcové ,,a na Stolcové mi Fekli viastné o APLE.“ Matka Z si v nemocnici vzala sama le-
taCek na APLU a dale ji o spousté véci fekla jind maminka, kterd ma také chlapecka s PAS.
Matka sdélila: ,,7ekla mi svoje zkuSenosti. Ta mé nasmérovala, Ze je néjaké SPC na Stolco-

vé, hodné informaci jsem pak tahala z ni.*

Dalsi otazka sméfovala na organizace a odborniky, se kterymi rodiny spolupracuji. Matka
X tekla: ,,My dochazime do toho SPC na tu Stolcovu, z toho SPC mé viastné doporucili
psychiatra, do té APLY a pak dal dochdzime na tu kontrolu obcas k tomu neurologovi.®
K psychiatrovi na pravidelné kontroly dochazi hlavng kvuli zpravam pro piispévek na péci.
U matky Y je situace obdobna: ,,Akordt s APLOU. SPC Stolcova, ale tam byla vlastné na-
vstéva dvakrat se podivat na Martu ve skolce, Ze vidéla.* Matka Z samoziejmé také spolu-
pracuje s APLOU a mimo jiné ,,byli jsme na neurologii, psychiatra potrebujete, abyste
méla ten prispevek na péci tak vysetreni psychiatra, logopedy, chodime ke dvéma logoped-

13

kam.

Velmi dilezitou otazkou pro mé byla spolupréace se sociadlnim pracovnikem. V prvni rodiné
se setkali se socialni pracovnici ,,co provadi to Setieni z uradu prace, jako ta tady byla se
podivat.* V druhém piipad¢ u rodiny Y se jednalo o stejnou situaci, kdy ,,Socidlni pracov-

nici vohlené ty rany teda ohledné toho prispévku péci semka prisla pani, ale vitbec jako
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Martu nechtéla videt nic.* Socialni pracovnice se tedy zeptala jen na par otdzek rodicl a
tim bylo socialni Setfeni ukonceno. U rodiny Z se matka setkala se socialni pracovnici na
ufad¢ a tekla, ze ,,ta pani je tam tak vyborna, Ze i ta mé sama treba privedla na to, Ze mam

narok i na ten prispévek na péci.*

Doplijici otazka se tykala zatizeni, ktera déti doposud navstévovala, krom¢ APLY, ktera
navstévuje kazdou rodinu v ramci rané péce. Matka X pravidelné s ditétem dochdzi do
specidln¢ pedagogického centra a kromé¢ toho dit¢ navsStévuje matetskou Skolu, o které
matka fekla, ze ,,fam jsou prijimdny déti pouze na zdkladé doporuceni z toho specidlné
pedagogického centra, tam viastné normalni dité jako bézné jenom s béznou prihlaskou se
neproste nedostane.“ Ve druhé roding€ Y je situace obdobna s tim, ze dit€ navstévuje speci-
alni matei'skou §kolu a do SPC Stolcova nedochézi tak asto. V rodiné Z matka odpovédé-
la: ,,t7i dny v tydnu chodi na Lidickou, coz je ta specialni Skola a dva dny v tydnu s nim
chodim na soukromou skolku, kdy jsem s nim tam ja.*

Dilci zaver:

Po vySetfeni v nemocnici poradili pouze jedné matce dal$i moznosti pomoci, druhd matka
si v8e hledala sama na internetu a posledni rodiné¢ pomohla pani, ktera ma také chlapce
s PAS a ma jiz né¢jaké zkuSenosti. VSechny matky samoziejmé spolupracuji s APLOU —
JM o.s. a SPC Stolcova, dale matky spolupracuji s logopedy, déti chodi do specialnich §ko-
lek a navstévuji psychiatrii a néktefi navic neurologii. Se socidlni pracovnici se matky se-
tkaly jen pfti socialnim Setieni na piispévek na péci. Déti kromé zminénych zafizeni nena-
vStévuji Zadna jind zafizeni nebo organizace, jen jedna matka chodi s ditétem pravidelné do

soukromé skolky.

7.1.4 Zivot rodiny po diagnostikovani PAS
Vyzkumna otazka ¢. 4: Jak se zménil Zivot v rodiné po diagnostikovani PAS?

Vyzkumna otazka je v ptilohdch P IV — P VI a je oznacena nasledujici barvou, kterd ozna-
cuje kategorii: zivot rodiny po diagnostikovani PAS, jez byla sestavena z kodi: zména

zivota, kazdodenni rezim rodiny, obtizn¢ zvladatelné situace.

Cilem této vyzkumné otazky je zjistit, jak diagndza poruchy autistického spektra ovlivnila
zivot v roding, zjistit, jestli rodina musela né¢jakym zptsobem zménit svlij dosavadni Zivot.
Posledni otazkou jsem chtéla zjistit, jak moc negativné pusobi porucha autistického spektra

na rodinu a jestli se objevuji Castéji 1 hiii zvladnutelné situace.
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Prvni matka X tikd, Ze se zivot v rodin¢ zdsadnim zptisobem nezménil, maji jen po domée
nalepené obrazky pro komunikaci. Problém je, Ze ,,neustdle se furt dohadujeme, neustdile
svoje dité obhajuju pred svyma rodicema.* U druhé rodiny Y je to podobné, moc se toho
nezm¢énilo, ale fekla, Ze ,,se musime vsichni prizpiisobovat.“ Matka Z odpovédéla: ,,je to
narocnéjsi treba v tom, ze jsem méla plany, zZe budu chodit do prace, jesté jsem se k tomu
nedostala.” Snazi se dopoledne vyfidit vSechny povinnosti, aby mohla celé odpoledne tra-

vit se svymi détmi.

Na otazku, jestli se néjak zménil kazdodenni rezim v rodiné, matky odpovidaly podobné
jako v predchozi otazce. V rodin¢ X dité chodi do skolky a matka nastoupila na plny uva-
zek do prace, proto se to muselo vSechno né&jak skloubit a maji to doma ,,takovy zautomati-
zovany takovy rutiny.“ Matka X sd€lila o zméné, Ze ,,ne néjak vyrazné, ze by se nam pire-
vratil svet vzhuru nohama.” Zaroven rodina X diky praci mize platit osobni asistentku,
kterou vyuzivaji. U rodiny Y se rezim v domécnosti ménil postupné a matce ,,neprijde, ze
by to bylo nejak vic.” Na druhou stranu tika: ,.kdybych treba méla zdravy deti, tak je obé
vemu do vlaku, pojedu s nima na Vysocinu, ted vim, Ze to prosté tak nejde, protoze se to

komplikuje vsechno.”“ V rodin€ Z se Zivot rodin€ nezménil.

Co se tyka obtiznych situaci v bézném zivot¢, v rodiné X dit¢ nema velké zachvaty a mat-
ka sdélila, ze ,,se vzdycky néjak da jako ukecat nebo ho clovék necha vytrucovat a ono ho
to jako prejde.* Matka X ma spiSe strach o své dité, kdyz ho nechava delsi dobu u n¢koho
na hlidani. U rodiny Y matka popisuje, ze maji ,,problémy trosku s tatinkem. Kdy ty afekty
Jjsou velky, protoze Marta vi, Ze od néj vsechno dostane.* Dalsi zasadni problémy se vSak
Vv rodin€ nevyskytuji. V posledni rodiné Z jsou t&€z§i situace narazové, kdy ,,je obdobi, Ze se

vzteka, nechce nic délat. Trva to treba par tydnu, pak se zase uklidni.* Ale ani v této rodiné
to neni nic, z ¢eho by matka ,.silela a byla na prasky, to ne.*

Dilci zaver:

Na otazku ohledné zmény Zivota v rodin€ po diagnostikovani odpovidaly matky rGznoro-
d¢: jedna matka mé problémy se zbytkem rodiny, kdy neustdle obhajuje své dité. Druha
matka odpovédéla, ze se musi spiSe rodina ptizplisobovat a posledni matka jen zminila, Ze
se chtéla vratit do prace. U ani jedné rodiny se kazdodenni rezim nezmeénil néjak radikalné.
Obtizn¢ zvladnutelné situace se nevyskytuji v zadné rodinég, v jedné rodin€ jsou jen obcas-
né problémy, kdy tatinek détem vSe dovoli a v jedné rodin€¢ ma dité obdobi, kdy nechce nic

délat, ale nic zasadniho.
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7.1.5 Traveni volného ¢asu s ditétem

Vyzkumna otdazka ¢. 5: Jakym zpiisobem zvilada rodina péci o dite mimo cas, ktery travi

dité ve skole?

Vyzkumna otazka je v prilohach P IV — P VI a je oznacena nasledujici barvou, ktera ozna-
Cuje kategorii: traveni volného Casu s ditétem, jez byla sestavena z koéda: pomoc $irsi rodi-

ny, ptratel, sebeobsluha ditéte, volny cas.

Soucasti této vyzkumné otazky bylo takeé zjistit, jakym zplisobem pomahaji nebo podporuji
rodinu jejich pfibuzni ¢i ptatelé. Hlavnim cilem je vSak zmapovat, co dé€laji rodice se svy-

mi détmi v jejich volném Case a taky jak jejich dité zvlada sebeobsluhu.

Matka X v $irsi rodin€ velkou podporu nema a fika: ,,jako jeho rodina to vitbec nechce
akceptovat tu diagnozu a s matkou neustdle bojuju prosté co je autismus, co neni autismus
a rozmazleni, Spatnd vychova, ustupuju mu.” Neciti v rodin€¢ zadnou oporu v tak tézké si-
tuaci, jen jeji matka si ob¢as kupuje knizky o autismu, ale pak dceti ,,otloukd o hlavu jako,
Ze tohle preci neni ono.*“ V druhé rodin€¢ Y ma matka podporu o néco lepsi v poslednim ptil
roku, kdy v rodin¢ zacala pomahat babicka (matka od otce) ,,zacind si brdt Verunku treba
na vikendy, coz hodné pomahad.” Ke svoji matce se vyjadtila: ,,akceptuje, bere, mysli si, zZe
by zvladla, ale myslim, Ze nevi poradne, o cem to je.”“ S otcem matky je vztah na nejlepsi
urovni, navstévuji se docela Casto a piktogramy zavadi i u sebe doma ,,oni jezdijou docela
casto aji sem, my aji tam, takze on je tam aji Marta zvyklej.* U rodiny Z poméha v domac-

nosti babicka, coZ je pro rodinu velkou vypomoci.

Na otazku ohledné sebeobsluhy odpovédéla matka X: ,.opozdeény je jako v porovnani s
vrstevnikama. “ Ma problémy s jidlem, oblékanim, obouvanim a zavazovanim bot nebo
¢isténim zubtli. Na otazku, jestli se to uci a zlepsuje, odpovédéla: ,,pres ty motivace, nez si
to trosku zautomatizuje. Kdyz uz se to pak nauci, tak pak jako nam to zdurazinuje, jakoze
md tendence se zlepSovat takhle. V druhé rodin€ Y ke zlepSeni v sebeobsluze doslo hlav-
n¢ v poslednich dvou mésicich. Neni to Gpln¢ ideélni, ale dokéze se sam obléci, vysvléci,
spi$ ho musi rodi¢e navadét ,,sam od sebe by ho to nenapadlo.* Ohledné hygieny se snazi
umyvat sam, ale matka mu pomahd, aby se umyl porddné. Problém jesté déla zapinani
zipu, zavazovani tkani¢ek nebo zapinani knoflikt. V rodiné Z je situace ohledné sebeob-
sluhy na nejleps$i Grovni: ,,sam si dojde na zdachod, sam si Cisti zuby, sam se prevlece, sam

se naji, odnese si talir.
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Posledni otdzka na rodice se tykala traveni volného Casu s détmi. U matky X byla rychla
odpovéd’ nasledujici: ,,Co to je volnej cas? “ Ptes tyden matka chodi do prace na plny tva-
zek, ale snazi se hlavné o vikendu, kdy potadaji jako rodina rtizné vylety, chodi do cukrar-
ny nebo tieba do zoo. Matka Y se snazi co nejvice Casu travit s détmi venku v pfirod¢, mi-
mo to doma syn pomaha posledni dobou pii vafeni, kazdy den dé¢laji strukturované ukoly a
dale ,,psani na tabuli, protoze ho ted'ka bavi abeceda a hldaskovani a tak.” Matka Z nechodi
do préce, takze se synem travi vesSkery svij Cas ,,snazim se s nim délat logopedické ukoly,
chodime do Bonga, chodime na piskoviste, chodime, kdyz je hezky do zoologické, na odra-
zedlo, na prochazky.*

Dilci zaver:

Ve dvou rodinach matky citi podporu v babic¢kach, jedna matka vSak nema vibec pocit, ze
by ji n€kdo pomahal. Ohledné sebeobsluhy jsou dvé déti oproti vrstevnikiim trochu opoz-
déné, ale snazi se a zlepsSuji se, jedno dité zvlada sebeobsluhu vyborn€. VSechny matky se
snazi travit co nejvice ¢asu se svymi détmi, jedna matka vSak nechodi do prace viibec a
muze se détem vénovat na plno. V druhé rodin€ matka chodi do prace na plny tivazek, pro-
to volny cas s ditétem travi hlavné o vikendu a tfeti matka je na polovi¢nim tvazku, ma
tedy dost Casu na své déti. VEétsinou chodi ven na rizné vylety, do zoo, na piskovisté a mi-

mo jiné délaji 1 rizné ukoly doma.
7.2 Vyhodnoceni rozhovorii s odborniky

V nasledujici podkapitole jsou vyhodnoceny vyzkumné otazky vztahujici se k rozhovoru

se socialnim pracovnikem a klinickym psychologem.

7.2.1 Role klinického psychologa a socialniho pracovnika na pocatcich

Vyzkumna otazka ¢. 1: Jakou roli sehrava klinicky psycholog a socidlni pracovnik na po-
Catcich zjisteni PAS u ditéte?

Vyzkumna otdzka je v ptilohach P VII — P VIII a je oznacena nasledujici barvou, ktera
oznacuje kategorii: role klinického psychologa a socialniho pracovnika na pocatcich, jez
byla sestavena z kodi: dlouhodobost spoluprace s détmi s PAS, doporuceni, prvni navste-
va, spoustéci moment, projevy autismu, diagnostické metody, informovanost rodict, zako-

ny a vyhlasky, prvni reakce rodicu.
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Prvni vyzkumna otazka tykajici se odbornikii je velmi obsahla. Hlavnim cilem je zjistit, jak
spolupracuji odbornici s rodinou pii diagnostice a po zjisténi diagndzy. Na zacatku jsem
zjiStovala, jak dlouho odbornici pracuji s détmi s poruchou autistického spektra. U klinic-
kého psychologa jsem se ptala na otazky ohledné prvni navstévy, kdy rodice s ditétem na-
vstivi klinického psychologa, na prvni projevy, diagnostické metody a zdravotni problémy.
V ptipad¢ socialniho pracovnika se jednalo o otdzky nejprve ohledn¢ studia a specializace,
kterou absolvoval, dale také ohledné prvniho setkédni s rodici a ditétem a na zakony a vy-
hlasky, kterymi se ¥idi pfi své praci.

Klinicky psycholog pracuje s détmi s poruchou autistického spektra jiz 15 let a dochazi

N A4

k nému rodice ,,na zdaklade doporuceni stiediska rané péce. Mezi nejCastéjsi spoustéci
moment fadi ,.,kdyZ se treba diva mimo né, zvidstni chovdni v tom socidlnim kontaktu.
Klinicky psycholog déle uvadi, ze zalezi velmi na tom, jestli maji rodic¢e prvni dité, kdy se
rozpoznani ptiznaki objevi o néco pozde€ji. Prvni navstéva byva nejcastéji kolem jednoho
roku ,,kdyz je to spojeno s mentalnim postizenim nebo jinym zdravotnim handicapem.* U
ostatnich déti to byva spiSe kolem dvou let. Nejcetnéjsi typ poruchy je podle klinického
psychologa détsky autismus a ,,spojeni autismu jako s mentdlnim postizenim.*“ Diagnostika
u klinického psychologa probihd ,,podle formy zrakového kontaktu, sluchového, sluchovych
reakci a pohybovych stereotypu,” mimo jiné pouziva diagnostickou metodu CARS. Cela
diagnostika probiha béhem minimaln¢ dvou setkani a ,,s tim vyhodnocenim té zpravy a

vSechno to trva tak 4 az 6 hodin.* Ohledné jinych zdravotnich problémi se klinicky psy-

cholog neumél vyjadrit, protoze se v tom tolik neorientuje.

Socialni pracovnik pracuje s détmi s poruchou autistického spektra jiz 17 let a ma vystudo-
vanou specialni pedagogiku a dodélany kurz pro socidlni pracovniky. Socialni pracovnice
pracuje v oblasti rané péce a vétsinou se s détmi setkava ve véku predskolnim, nejcastéji
mezi druhym a ¢tvrtym rokem. Na otazku, jestli rodice ptichdzeji dostate¢né informovani o
diagnoze svého ditéte, odpovédéla: ,,vétsinou to tak neni. Prvni informace dostanou v ordi-
naci, ale jako co to znamend, co vlastné s ¢im se musi potykat, tak to se vétsinou dozvidaji
az u nas.* Do APLY rodice vétSinou pfichazeji na doporuceni l1ékafe nebo specialné peda-
gogického centra. ,,Rana péce se ridi podle zakona o socialnich sluzbach, stoosmickou a
podle vyhlasky 505.° Prvni reakce rodi¢u na diagnoézu vétSinou vidi jako prvni lékaf
Vv ordinaci, ale podle socialniho pracovnika je to samoziejmé Sok, 1 kdyz predem jiz néco
tusi, ale ,,samoziejmé zalezi na tom, jak je ten clovéek zalozZeny, ale vétsinou je to pro né

tezke no je to musi se s tim jako vyrovnavat.*
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Dilci zaver:

Oba odbornici pracuji s détmi s poruchou autistického spektra vice jak 15 let a maji pro
tuto praci odbornou kvalifikaci. Prvni navstéva u klinického psychologa byva vétSinou
mezi prvnim a druhym rokem a nejéastéjSim spoustécim momentem byva zvlastni chovani.
Diagnostika probiha vétsinou 4 — 6 hodin s pouzitim metody CARS a taky podle sluchové-
ho, zrakového vnimani a pohybovych stereotypi. Za nejcastéjsi typ poruchy klinicky psy-
cholog povazuje détsky autismus. Socidlni pracovnice se s prvni navstévou setkavaji v
ptedskolnim véku a rodice vétSinou chodi bez informaci o postizeni jejich ditéte. Rodice
do APLY — JM o.s. prichazi na doporuceni psychologa nebo specialné pedagogického cen-
tra a prvni reakci byva vétSinou Sok. Socialni pracovnice se fidi zdkonem ¢. 108/2006 Sb. o

socialnich sluzbach.

7.2.2 Pomoc ze strany odborniki a statu

Vyzkumna otazka ¢. 2: Jaké jsou mozZnosti pomoci rodiné ze strany klinického psychologa,

asociace a statu?

Vyzkumna otazka je v pfilohach P VII — P VIII a je oznacena nésledujici barvou, ktera
oznacuje kategorii: pomoc ze strany odbornik a statu, jez byla sestavena z kodu: pomoc

statu, doporuceni, spoluprace s dal§imi odborniky nebo institucemi.

Druha vyzkumna otazka je prvotné zamétfena na moznosti pomoci od klinického psycholo-
ga, asociace a statu. Ptala jsem se odbornikli, co mohou rodi¢im a détem doporucit, na

jaké organizace se mohou obratit a také s kym dale spolupracuji.

Prvni otazka u klinického psychologa zjistovala, co jim miiZe nabidnout nebo doporucit
ohledné€ zdravotnich probléml spojenych s autismem. Klinicky psycholog, jak uz jsem
zminila v ptedeslé otazce, bohuzel do zdravotnictvi az tolik nevidi, ale tika, ze ,,velmi cas-
to oni maji za sebou spoustu vysetieni, které se tykaji treba sluchu, ale protoze se uvazuje
diferencialne, jestli je tam vada viastné sluchu? Proto oni nereaguji, anebo jestli se jedna
o néjakou jinou vadu. “ Velmi Casto byvaji v péci neurologa. Ve vSech ptipadech se klinic-
ky psycholog snaZzi vysvétlit rodictim, o jaké postiZeni se jedna, ,,ale je otazka, co ti rodice
chtéji slyset.* Klinicky psycholog doporucuje ,,organizace pracujici jako s détmi s autis-
mem nebo specialné pedagogické centra. Rodi¢lim doporucuje jako pomoc od statu pfi-

spevek na péci, kdy klinicky psycholog soucasné pise zpravy pro OSSZ.
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Na otdzku, jak poméaha rodinam ditéte s poruchou autistického spektra stat, socialni pra-
covnik odpoveédél: |, tak jednak samoziejmé je to poskytovani rané péce, ktera je vlastné
bezplatna. Potom rodice si muzZou zazadat o prispévek na péci.” Dale klientim doporucuje
kontaktovat specialn¢ pedagogické centrum, které jim poskytuje ,,metodickou podporu.«
Socialni pracovnik rodi¢iim dale doporucuje specialni predSkolni zafizeni, ale i integraci
do obycejnych mateiskych Skol, rodi¢ovské skupiny a sluzby v ramci jejich organizace.
APLA tedy nabizi ,,ranou péci, osobni asistenci, potom jsou to volnocasové aktivity, je to
dobrovolnictvi a jsou to potom tabory at uz pobytové anebo priméstské.* Socidlni pracov-
nik a jeho organizace nejcCastéji spolupracuje se specialné pedagogickym centrem a 1ékafi.
Dilci zaver:

Co se tyka zdravotniho stavu, klinicky psycholog se v této oblasti moc neorientuje, ale
doporucuje rodi¢lim organizace pomdhajici lidem s autismem nebo specialné pedagogicka
centra. Rodicim déle doporucuje vytidit si piispévek na péci. Socialni pracovnik vidi po-
moc od statu v poskytovani rané péce a ptispévku na péci. Dale jako klinicky psycholog
doporucuje specidlné pedagogické centrum, specidlni predSkolni zafizeni, integraci do

béZnych matetskych $kol, rodi¢ovské skupiny a sluzby v rdmci organizace.

7.2.3 Role odborniki v pribéhu Zivota rodiny

Vyzkumna otazka ¢. 3: Jaka je role klinického psychologa a socidlniho pracovnika v pru-

behu zivota rodiny ditéte s PAS.

Vyzkumna otazka je v pfilohach P VII — P VIII a je oznacena nésledujici barvou, ktera
oznatuje KafeEOMIOICNOADOMIKINN PrADSHUNZIVOtANOdInY. je2 byla sestavena z kodi:
prvni reakce, spoluprace s rodinou, naplii prace, zména zivota rodiny, volny ¢as rodiny

s ditétem.

Hlavnim cilem mé posledni vyzkumné otazky je zjistit, do jaké miry spolupracuji odborni-
ci srodici a détmi i po diagnostikovani. Mimo jiného se otazka na klinického psychologa
tykala prvnich reakci rodicli na ozndmenou diagnoézu a dalsi otazka, jaka je dalsi spolupra-
ce. U socialniho pracovnika mé zajimalo, v ¢em konkrétné spociva jeho napln prace, jestli
se méni ur¢itym zpusobem Zzivot rodiny a jak travi rodina sviij volny ¢as s ditétem.

Ohledné prvnich reakci rodi¢t na diagnozu klinicky psycholog jako uz jeden z rodi¢t od-
povedel, ze ,,ve vétsiné pripadii ti rodice cdstecné uz néco tusi a jako nekdy smlouvaji, ja-

koze to neni pravda nebo tak.” Sd¢lil také, ze dava rodicim kontakty i na jiné odborniky,
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aby si svou diagnozu ovéfili 1 jinde. Nasledna spoluprace s rodinou je potom velmi indivi-
dualni, ale ve vétsing ptipadl si mysli, Ze ,,ty rodiny potom prechdzi jakoby do péce speci-

alné pedagogického centra.*

Socialni pracovnik popisuje svou praci v asociaci pomahajici lidem s autismem nasledov-
né: ,,ja si domluvim s nimi schiizku, informuji je jednak o tom, co nase organizace jim miize
nabidnout hmm domlouvdame se vlastné na té formeé spoluprdce.” Socidlni pracovnik zde
pracuje v ramci rané péce, proto dale popisuje pribéh rané péce, kdy se vyty¢éi cil s rodinou
a planuje se dalsi spoluprace. K otazce, jak se méni zivot rodiny po zjisténi autismus, se
vyjadrtil socialni pracovnik tak, ze ,,se méni zasadne, protoze je to celozivotni postizeni.*
Rodice se musi smifit s tim, ,,Ze jejich diteé bude mit vétsi ¢i mensi problémy tedy po cely
Zivot.* Soucasné tikd, Ze spousta maminek se nemize vratit zpatky do prace a musi se sta-
rat o své déti, ale hlavné ,,je to veliké psychické zatizeni pro tu rodinu.* Socialni pracovnik
si také mysli, Ze porucha autistického spektra mize zpusobit dysfunk¢nost rodiny ,,samo-
zirejme se stava docela casto, Ze ne vzdy ti rodice to ustoji.“ V otazce ohledné volného Casu
rodict s détmi se socialni pracovnik zaobird hlavné smysluplnym travenim volného Casu,
aby se déti naucily hrat a chodily napiiklad do volno¢asovych krouzku.

Dilci zaver:

Klinicky psycholog se snazi pokazdé rodicim vysvétlit co nejvice o postizeni jejich ditéte,
ale tika, ze zalezi na rodicich, co chtéji slySet. Pro jistotu rodi¢iim ptredava kontakty na
dalsi odborniky, aby si mohli diagnozu ovéfit. VéEtSinou se jedna o kratkodobou spolupraci
a rodiny ptfechazi do péce specialné pedagogického centra. Prace socidlniho pracovnika
spoc¢iva vétSinou v prvotnim kontaktu s rodici, kdy se domlouvaji na formé spoluprace.
Socialni pracovnik si mysli, Ze se Zivot rodiny po diagnostikovani PAS méni zdsadné a je
to hlavné velka psychicka zatéz pro celou rodinu. Dale zmifnuje i moznost, ze se z rodiny
muze stat dysfunkéni rodina. Ohledn¢é volného Casu se spiSe zamétfuje na volnocasové

krouzky a na to, aby se déti naucili hrat, coz u nich ¢asto byva problém.

7.3 Diskuse

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, jak je poskytovana zdravotné socialni péce o rodiny
déti s poruchou autistického spektra prostfednictvim rozhovort se tiemi rodici déti s PAS,
klinickym psychologem a socialnim pracovnikem. Z hlavniho cile vychazi dil¢i vyzkumné

otazky, které jsou rozdéleny na dvé podkapitoly: vyzkumné otdzky pro rodice a vyzkumné
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otazky pro odborniky. Otazky v rozhovoru byly oteviené a byly zaméteny jak na oblast
zdravotni, socidlni tak i specidlné¢ pedagogickou. Vyzkumnym vzorkem byly tedy klienti
APLA — JM o.s. - tfi rodice déti s poruchou autistického spektra a socialni pracovnik

Z asociace pomahajici lidem s autismem a klinicky psycholog.

Prvni vyzkumna otdzka se tykala pocatkil v rodiné, kdy se prvni ptiznaky objevovaly raz-
né, matky Casto popisovaly obecné zvlastni chovani déti. Poté se tedy matky vétSsinou ob-
racely na psychiatry, ktefi provadéli diagnostiku pomoci raznych diagnostickych metod.
Zalezi vSak na rodicich, jak moc se o diagnozu zajimaji. Nékteti rodi¢e se S ni smifi po
jednom vySetieni, jini si vyhledaji vice odbornikti pro potvrzeni diagnozy. Vsechny matky
jiz od utlého détstvi tusily, Ze s jejich ditétem neni néco v potfadku, ale pocity matek po
zjisténi autismu byly vSak odliSné, jedna matka si ulevila, ostatni se musely s diagnézou
smifit.

Zadna z matek neméla negativni zkuSenost s 1ékafi, ale prekvapenim jak pro matku, tak i
pro m¢ bylo, Ze jedné matce nabizeli antidepresiva. Dal$i matka uvedla, Ze nekteti 1€kati
nebyli pfipraveni na praci s autisty. Kazdy lékat by se tedy mél pii vySetieni chovat
K pacientovi individualné a ptizptsobit se jeho potiebam. Na druhou stranu by méla i mat-
ka tict 1€kafi, jak se chova jeji dité, na co si méa davat pozor pfi vySetieni, ale také se snazit
své dité k 1ékafi piipravit. Zadné z déti nema dalii zdravotni problémy kromé alergii a
vSechny matky pobiraji ptispévek na péci, jen jedna z nich k tomu jesté pobira ptispévek
na mobilitu. Pro¢ nepobiraji pfispévek na mobilitu tedy i ostatni matky, kdyz vSechny musi
s ditétem cestovat? V nemocnici totiZ zddné matce nikdo o né&jakych piispévcich nic netekl

a vSe si dale zjistily napt. u APLY nebo pfes internet.

Co se tyka spolupracujicich organizaci €i zafizeni, byly odpovédi matek vcelku podobné.
Vsechny navstévuji APLU, specialné pedagogické centrum, specialni matetskou Skolu, ale
vétSinou si vSe opét zjiStovaly matky. Veskerou nasledujici péci by tedy méli doporucit
1€kati nebo socialni pracovnici v nemocnicich a ulehéit tak rodinam zacatky s timto posti-
zenim. U kazdého rodice by se jednalo o maximaln€ hodinovou schlizku, kdy by rodici
vysvétlili, co PAS znamend, kam se mohou dale obratit, jak jim muze stat pomoci, popfi-
pad¢ predali n¢jaké letacky.

Zivot rodiny se po zji§téni autismu u zadné z rodin radikalné nezménil, coz mné pifjemné
piekvapilo. SpiSe se rodiny musely nové situaci urcitym zptisobem ptizplsobit, ale neobje-

vuji se Casto néjake obtizné zvladatelné situace.
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V paté vyzkumné otazce se jednalo ze zacatku o pomoc a podporu ze strany Sir$i rodiny a
ptratel. Ve vétsing piipadii jsou matky na vychovu déti samy, tatinci mnoho nepomahaji,
coz se vsak da pochopit, protoze musi pracovat, aby mohli finanéné zabezpecit svou rodi-
nu. Jen dvé matky sdélily, Ze jim pomahaji obcas, tedy v posledni dobé babicky. V otazce
sebeobsluhy u déti byly odpovédi dost odlisné, coz je dano velkou rozmanitosti poruch
autistického spektra. Dvé déti maji se sebeobsluhou problémy a musi jim vypomahat rodi-
¢e a jedno dit¢€ ji zvlada vyborné.

U odbornikil $lo v prvnim okruhu otazek o roli, kterou zastavaji pfi diagnostice a pocat-
cich. Klinicky psycholog se setkava s détmi mezi prvnim a druhym rokem, socialni pra-
covnik az mezi ¢tvrtym a Sestym rokem. Kdyby vSak 1ékati nebo socialni pracovnici posla-
li rodi¢e z nemocnice ihned do organizaci pomahajici lidem s autismem, bylo by pro rodice
vSe jednodussi. Jako prvni nejcastéjsi pfiznaky odbornici uvadi zvlastni chovani u ditéte.
Klinicky psycholog uziva pti své diagnostice metodu CARS a davé rodi¢im kontakty na
dalsi odborniky, aby si ovéfili diagnézu, coz je podle mého nazoru nejlepsi feSeni.
K socialnimu pracovnikovi vétSinou rodice ptichazi na doporuc¢eni SPC nebo psychologa a

velmi Casto nemaji informace o postiZeni svého ditéte.

Ohledné zdravotniho stavu se klinicky psycholog mnoho nevyjadioval, protoze to neni
jeho specializace a dale doporucuje rodi¢im SPC, organizace pomahajici lidem s autismem
a vyrizeni pfispévku na péci. V jednom piipad€ matka pobird 1 pfispévek na mobilitu, mél
by ho tedy psycholog nebo socialni pracovnik doporucit stejné jako ptispévek na péci. Po-
kud se psycholog nebo socialni pracovnik v oblasti ptispévki a davek od statu mnoho neo-
rientuje, me¢l by rodice alesponl odkéazat na ptisluSné ufady. Socidlni pracovnik odkazuje
rodi¢e na stejné organizace a zafizeni a samoziejmé nabizi sluzby v ramci organizace, ve

které pracuje.

Klinicky psycholog sdélil, Ze se vzdy snazi rodicim vysvétlit co nejvice o autismu, ale
zalezi hlavné na rodicich, jaky maji zdjem, a vétSinou se jedna o kratkodobou spolupréci
pro urceni diagndzy. Socidlni pracovnik vétSinou pracuje s rodi¢i na prvnim setkani a nabi-
zi jim sluzby organizace. Dle socialniho pracovnika se mize situace v rodin¢ zmeénit radi-
kalnim zplsobem a stat se z ni rodina dysfunkéni. Volny ¢as u déti vidi hlavné ve volnoca-

sovych krouzcich a jde o to, aby se déti naucily hrat.
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ZAVER

a az do poloviny dvacatého stoleti neexistovalo spravné oznaceni pro toto postizeni. V roce
1922 Svétova zdravotnicka organizace pfinesla rozdéleni poruch autistického spektra do
mezinarodni klasifikace nemoci, mezi néz patii: Détsky autismus, Rettiv syndrom, Jina
desintegracni, Atypicky autismus, Aspergeriiv syndrom, Jiné pervazivni vyvojové poruchy,
Pervazivni vyvojova porucha, nespecifikovana a Hyperaktivni porucha sdruzena s mentélni
retardaci a stereotypnimi pohyby. Autismus je postizeni vrozené, nevyléCitelné a ovliviiuje
zivot celé rodiny. Britska lékatka Lorna Wingova popisuje tzv. Triadu symptomd, ve kte-
rych maji lidé s autismem vétsi €1 mensi problémy: oblast socidlniho chovani a interakce,
oblast komunikace a oblast pfedstavivosti. Autismus je vSak porucha, ktera se projevuje u
kazdé osoby jinak. Jsou lidé, ktefi nekomunikuji, nezvladaji péci sami o sebe a neumi se
zapojit do norméalniho zivota, ale na druhou stranu jsou tu i lidé, kteii studuji vysoké skoly,

a jen t€zko bysme poznali, Ze trpi n€jakym postizenim.

Hlavnim zdmérem mé bakalaiské prace bylo poukazat na to, jak je nastavena ndvaznost
zdravotni a socialni péce o déti s poruchou autistického spektra, ale také o jejich rodiny.
Zjistit, jak tuto navaznost vnimaji rodi¢e déti a odbornici, jako je socialni pracovnik a kli-

nicky psycholog, ktefi s détmi s autismem tzce spolupracuji.

Teoreticka ¢ast byla zamétena v prvni fadé kratce na historii, na pti¢iny poruch autistické-
ho spektra, diagnostiku, 1€¢katskou péci a terapii. V druhé kapitole jsme si popsali zakladni
typy poruch autistického spektra a ve tieti jsme si vymezili socialni praci s rodinou, kon-
krétn€ obdobi po sdéleni diagndzy, péci o dit€ s postizenim a moznosti pomoci od statu
rodinam. Ctvrta kapitola se zaméfovala na zdravotné socialni praci, kompetence zdravotng
socialniho pracovnika a v neposledni fad¢ etikou. Posledni kapitola se pak zabyvala péci o

déti a dospélé s autismem v CR a popsala dvé obéanska sdruzeni pomahajici témto lidem.

Prakticka cast byla v prvni ¢asti zaméfena na vymezeni zékladnich pojmi a vyzkumnych
cili. Druha ¢ast je podlozena vyzkumem, ktery probihal formou polostrukturovanych roz-
hovortl s rodi¢i déti s poruchou autistického spektra, socidlnim pracovnikem a klinickym
psychologem. Vsechny rozhovory byly nahravéany, ptepsany a nasledn¢ vyhodnoceny po-

moci otevieného kdédovani.

Pred zac¢atkem psani mé bakalaiské prace jsem se domnivala, ze Zaddnd nédvaznost zdravotni

a socialni péce neexistuje, ze rodice déti s poruchou autistického spektra jsou na vSechno
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sami a veskeré informace si musi zjiS§t'ovat sami at’ uz z internetu nebo jinych dostupnych
zdrojii. Po mém vyzkumu, ktery probihal z pfevazné ¢asti v Brné, jsem si svou domnénku
Caste¢né potvrdila, ale da se fici, ze i vyvratila. Po diagnostice, ktera probihda bud’
v nemocnici nebo v soukromé ordinaci psychiatra ¢i klinického psychologa vétSinou rodice
vibec netusi, co autismus je a kam se maji dale obratit. Brno a jesté nékolik vétsich mést,
maji velkou vyhodu, Ze zde sidli sdruzeni APLA, které rodindm pomahé na pocatcich au-
tismu, poskytuje psychickou oporu, poradenstvi a nékolik zajmovych krouzka pro déti, ale
1 tak se rodina v nemocnici ve vét§in€ piipadi o zadnych sdruZenich nebo organizacich

nedozvi a musi si vSe najit sama.

Proto by dle mého nazoru mél v kazdé nemocnici socialni pracovnik nebo zdravotné soci-
alni pracovnik mit pfedstavu o tom, co porucha autistického spektra znamena a nabidnout
rodi¢im dal$i pomoc at’ uz v oblasti Skolni, specidlné¢ pedagogické nebo socidlni. VSem
rodinam by to pfineslo alesponi ¢aste¢nou tlevu na pocatcich a pomohlo tak ditéti v lepSim
Zivote.

Prace je prvotné urcena zdravotné socialnim pracovnikiim v nemocnicich a lékatim proto,
aby navaznost zdravotni a socidlni péce byla poskytovana na leps$i Grovni a odbornici tak

pomohli rodi¢im a jejich détem v pocatcich postizeni.
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P I: POLOSTRUKTUROVANY ROZHOVOR - RODIC

Otazky pro rozhovor:

© ©° N o gk~ w DR

10.
11.
12.
13.

14.

15.
16.
17.

18.
19.
20.
21.

Kolik let je Vasemu ditéti?

Jakou konkrétni poruchou Vase dité trpi?

Kdy a kdo si poprvé v§iml, ze s Vasim ditétem néco neni v pofadku?

Jaké byly prvni pfiznaky autismu?

Na jakého odbornika jste se jako prvni obratili?

Jak probihala diagnostika autismu?

Co jste prozivali jako rodina po zjisténi, ze Vase dité ma autismus?

Jakym zplisobem k Vam pftistupovali odbornici pii diagnostikovani Vaseho ditéte?
Byly u Vaseho ditéte jesté n¢jaké jiné zdravotni problémy nebo postizeni kromée au-
tismu?

Poradil Vam nékdo, kam se mate ohledn¢ pomoci od statu (ptispévku) obratit?
Jakym zplisobem Vam pomaha stét pii péci o dité?

Co Vam jako rodi¢i doporucili — rana péce, Skoly, specializovana centra?

S jakymi odborniky, organizacemi ¢i zdravotnickymi zafizenimi jste doposud spo-
lupracovali?

Setkali jste se i se socialnim pracovnikem, napf. v nemocnici, v rané péci, na uta-
dech?

Ktera zatizeni Vase dité doposud navstévovalo?

Jak se zménil Zivot Vasi rodiny po zjiSténi autismu?

Musela Vase rodina néjakym zasadnim zptisobem zménit svij kazdodenni rezim
kvtli specifické péci?

Vyskytly se v roding i né¢jaké obtizné zvladnutelné situace?

Podporuji nebo pomahaji Vam S§irsi rodina, pratelé, prarodice, sourozenci, tety...?
Jak zvlada Vase dité sebeobsluhu?

Kolik ¢asu a jak travite volny ¢as se svym ditétem?



PIl: POLOSTRUKTUROVANY ROZHOVOR - SOCIALNI
PRACOVNIK

Otazky pro rozhovor:

Jak dlouho jiz pracujete s détmi s PAS?

Jaké studium (specializaci) jste absolvovala?

V kolika letech ditéte se nejcastéji setkavate s prvni navstévou?

Jsou rodice déti pri prvni navstéve dostatecné informovani o nemoci svého ditéte?
Odkud k Vam tyto rodiny pfichazeji, na jaké doporuceni?

Podle kterého zdkona a vyhlasSek se fidite pti praci s détmi s PAS?

Jaké byvaji prvni reakce rodict pfi ozndmeni diagndézy PAS?

Jak pomaha stat rodindm s ditétem s PAS?

© 0 N o g b~ w0 DR

Jaka zafizeni déti s PAS maji moznost navstévovat a kterd jim mizete doporucit?

[EEN
o

. Jaky zplisob pomoci nabizi rodindm déti s PAS VaSe organizace?

[EEY
[EEY

.Sjakymi odborniky nebo institucemi dale spolupracujete, jste nejcastéji
v kontaktu?
12. V ¢em hlavné spociva napln Vasi prace?
13. Méni se ur€itym zplsobem Zivot rodiny (finance, zaméstnani, volny ¢as) po dia-
gnostikovani PAS z Vaseho pohledu?
14. Miva PAS u ditéte vliv na fungovani rodiny?

15. Jak rodiny travi sviij volny ¢as s détmi?



PIII:

POLOSTRUKTUROVANY ROZHOVOR — KLINICKY

PSYCHOLOG

Otazky pro rozhovor:

1.
2.

w

© © N o 0 &

10.
11.

12.
13.

14

Jak dlouho jiz pracujete s détmi s PAS a jak ¢asto se s nimi pfi své praci setkavate?
Na zaklad¢ jakého doporuceni k Vam rodice s détmi s PAS ptichaze;ji?

Jaky byva nejcastéjsi spoustéci moment, kdy rodice rozpoznaji, ze s jejich ditétem
neni néco v poradku?

V kolika letech ditéte k Vam nejcastéji rodiny piichéazeji?

Kterym typem poruchy autistického spektra déti nejCastéji trpi?

Podle jakych projevi nejcastéji diagnostikujete PAS u déti?

Jaké diagnostické metody pouzivate pfi zjistovani PAS?

Jak dlouho probiha cela diagnostika, neZ mizete pfesné diagnostikovat PAS?

Jaké jsou nejcastéjsi zdravotni problémy déti s PAS, napft. epilepsie?

Co miizete rodiné nabidnout ohledné zdravotniho stavu jejich ditéte?

Vysvétlujete vzdy rodi¢im vSechny podrobnosti o postizeni nebo tuto roli zastdva
jiny odbornik?

Na jaké organizace se mohou rodice déti obratit a které jim nejcastéji doporucujete?

Vite, jaka socialni pomoc muZe byt poskytnuta rodinam ditéte s PAS?

. Jaké byvaji prvni reakce rodict pti ozndmeni diagnozy PAS?

15.

Spolupracujete delsi dobu s rodinou a ditétem s PAS nebo se jedna jen o kratkodo-

bou spolupraci, popiipadé jak Casto se s ditétem vidate?



P IV: DOSLOVNA TRANSKRIPCE ROZHOVORU - RODINA X

Vyzkumnik: Tak dobry den, jmenuji se Iveta Vonkova, studuji Univerzitu Tomase Bati ve
Zlin¢€ a pravée pisu bakalatskou praci. Soucasti je kvalitativni vyzkum o zdravotné socialni
praci s rodinou ditéte s poruchou autistického spektra. Vyzkum bude probihat formou ano-

nymnich rozhovort a chei se Vas tedy zeptat, jestli souhlasite s nahrdvanim rozhovoru?
Respondent: Hmm, ano.

Vyzkumnik: Tak prvni otdzka kolik let je Vasemu ditéti?

Respondent: Tak cca 4,5 roku.

Vyzkumnik: Dobfte a jakou konkrétni poruchou Vase dit¢ trpi?

Respondent: No mame diagnostikovany atypicky autismus.

Vyzkumnik: A kdy a kdo si poprvé vS§iml, Ze s Vasim ditétem neni néco v potadku?
Respondent: Hm, ja.

Vyzkumnik: Dobfte a kdy to asi tak bylo?

Respondent: No tak od roku a 9 mésicii zhruba.

Vyzkumnik: A jaké byly ty prvni pfiznaky toho?

Respondent: No vlastné, Ze nereagoval na jméno, porad ziral z okna, z balkonovych dvefi,
jako nejevil ani vlastné zajem o néjakou spole¢nou hru, tak néjak si jako nevSimal a pak
vlastné€ zacly takovy ty, Ze ho strasné zajimaly znacky aut, znacky aut hmm co jesté tak?
No a pak ho strasné jako désily jako rtizny véci, jakoze mél takovy jako zachvaty takovy
jako panicky, Ze kdyz vid€l odtahovku tieba nebo popelafe, takovyhle véci mu nedé€laly

viibec dobfe.
Vyzkumnik: Jo a na jakého odbornika jste se teda obratili jako prvni?

Respondent: My jsme se neobraceli, my jsme byli od mali¢ka sledovani kvili pfedcasny-
mu narozeni vlastn¢ U neurologa, takze to napadlo toho neurologa, takze ja sem se na ni-

koho jakoby cilen¢ neobracela. My jsme prosté byli v péci.
Vyzkumnik: A jak probihala ta diagnostika teda potom toho autismu piimo?

Respondent: Hmm vlastné on ten neurolog nas poslal do détské nemocnice na neurologii.
Tam vlastn¢ udélali magnetickou rezonanci a psychologicky vySetieni a vlastné to délala ta

psycholozka z toho SPC, ktera spolupracuje externé s tou nemocnici, takze u ni noo.



Vyzkumnik: Jo, jo a co jste teda prozivali jako rodina po tom zjisténi, ze to dit€ ma autis-

mus?

Respondent: JakozZe ja nevim co ostatni, ale m¢ se jakoby svym zpusobem ulevilo, proto-
ze v podstaté me tieba moje matka dévala vSechno jakoby za vinu, Ze v§echno je moje vina
a Spatna vychova. Jo, takze na jednu stranu se mi jakoby ulevilo, na druhou stranu jako ja
s tim ted’ka bojuju, protoze zase neni az tak jakoby nenormalni, nebo v uvozovkach, takze
my se tak jako n¢jak dohadujeme, jako co je vlastné autismus a co je Spatna vychova, takze
jako doted’ka.

Vyzkumnik: A jakym zptisobem k Vam ptistupovali odbornici pii tom diagnostikovani?

Respondent: Hmm, nevim. Akorat mé ptekvapilo, Ze mné cpali antidepresiva, ale jako

jinak...
Vyzkumnik: Vsechno v potradku?
Respondent: Nemam jako zadnou negativni zkusenost jakoze.

Vyzkumnik: A byly u Vaseho ditéte jesté¢ n¢jaké jiné zdravotni problémy nebo postizeni

kromé toho autismu?

Respondent: On jako jiny postizeni nema jako, on akorat tim, Ze se pfed¢asné narodil, tak

vlastné byl v péci jako ta Vojtovka a takovy to, ale Ze jinak ne. Ma teda alergie, ale.
Vyzkumnik: Mhm, a poradil Vam n¢kdo, kam se mate ohledn¢ jakoby pomoci od statu

Respondent: V té nemocnici. V té nemocnici m¢ poradili jakoby takovy ty. V té nemocni-
ci mi prosté tekli, at’ se obratim na to SPC, Ze tam mné€ pomuzou se Skolkou, poradili mé

na APLU a vlastné¢ APLA mi uz pak poradila tieba, kde si pozadat o ty ptispévky a tak.
Vyzkumnik: Jo, takze APLA Vam pak poradila?

Respondent: Jo, v podstaté ta APLA hodné jako mi pomohla.

Vyzkumnik: A pobirate teda néjakeé ty prispevky?

Respondent: Prispévek na péci.

Vyzkumnik: Ptispévek na péci a jaky stupenn?

Respondent: Ctvrte;.

Vyzkumnik: A co Vam tam teda doporucili, ranou péci, Skoly, specidlné pedagogicka

centra?



Respondent: Hmm, v APLE?
Vyzkumnik: V té nemocnici spis.

Respondent: V té nemocnici mi pravé doporucili teda jednak to SPC nebo obratit se na to
SPC. Hmm a tim, Ze vlastn¢ ta psycholozka byla z toho SPC, tak uz to vlastn¢ bylo o to
jednodussi, protoZe to je vlastné vySetieni od ni, ze oni ho uznavali. A poradili nam logo-
peda, psychologa akorat, ze tam je problém se zdravotni pojistovnou. Hmm, on ma atypic-
kou pojistovnu a tu ja nechci a jinak se vlastné musi hradit, takze tam nechodime. Poradili
m¢é logopeda, toho psychologa a skolky, mé tekli, kde jsou jako vlastné ty skolky. Hmm
plus tu APLU teda.

Vyzkumnik: Jasné a doposud jste teda pracovali nebo spolupracovali s jakymi odborniky

nebo zdravotnickymi zafizenimi celkové?

Respondent: No my dochazime do toho SPC na tu Stolcovu, z toho SPC vlastné mé dopo-
rucili psychiatra, ze jako kvuli tém i vlastné kvili tomu, jak se tam doklada ty ptfispévky,
tak chodime na pravidelny kontroly k psychiatrovi do détské nemocnice, do t¢ APLY a pak
dal dochazime na tu kontrolu ob¢as k tomu neurologovi a jinak jako.

Vyzkumnik: Jo a on chodi ted’ka do specialni Skolky?

Respondent: On chodi, no ono to nema v nazvu, protoze t€ém rodicim tém se to nelibi, ale
vlastné je to zékladni a matefska Skola BarbiCova. Jo tam vlastng, tam jsou pfijimany déti
pouze na zakladé doporuceni z toho specialné pedagogického centra, tam vlastné normalni
dité jako bézné jenom s béznou piihlaskou se prosté nedostane. Tam to dit€ musi mit n&ja-

ky néco, aby.
Vyzkumnik: Jo a setkala jste se tieba aji se socialnim pracovnikem?

Respondent: Hmm no akorat ta socialni pracovnice, co provadi to Setfeni Z Gifadu prace,

jako ta tady byla se podivat.

Vyzkumnik: Na piispévek na péci?

Respondent: Ale jinak jako ne. Se socialnim pracovnikem ne.

Vyzkumnik: A jak se zménil zivot teda Vasi rodiny po tom zjisténi toho autismu, jestli
néjak:

Respondent: Myslim, Ze jako nijak jakoze, akorat tu mame nalepeny ty obrazky a hmm

neustale se furt dohadujeme, neustale svoje dité obhajuju pted svyma rodicema.



Vyzkumnik: A zménil se tfeba ten kazdodenni rezim jakoby v té roding?
Respondent: Hmm no tak jako...
Vyzkumnik: Nebo vSechno funguje stejné porad?

Respondent: Tak ja nevim jako, tim, ze byl diagnostikovan ve dvou a pul letech a ja sem
na mateiské tak to sem si tak tieba jako dé€lal véci, ktery ja sem, aby tfeba takovy to ze sem
chtéla nebo ze sem m¢éla ¢as tak sem prosté délala si véci a ted’ tim ze nastoupil do té Skol-
ky a prace tak se to muselo prosté¢ vSechno néjak skloubit a vlastné jakoby, méame to prosté
takovy Zautomatizovany takovy rutiny a on si jeSté na nékterych rutinach jako trva, takze
me je to celkem jedno jako jo, ze mame spojeny, ze pondé€lky se jezdi nakupovat do Lidlu
a takovy prosté ale jako on by to ¢lovek asi délal viceméné podobné jak kdyby. Jako ne
néjak vyrazné, Ze by se nam prevratil svét vzhuru nohama. Mame jenom jedno dité, takze
zas je to vo néem jinym ze jo?

Vyzkumnik: Vy tfeba pracujete normalné cely pracovni tivazek?

Respondent: Mhm jo, no ale zase abych to zvladala, tak pravé z téch penéz tieba platim tu
asistentku jo? Coz je studentka psychologie a vlastn¢ ona si ho bere tfeba k sobé domi,
hmm vodi mi ho ze $kolky do prace, abych to jakoby stihala, protoze ta $kolka je od 7 do 4
a taky se to kryje s pracovni dobou. Tim, ze se to vlastné jakoby kryje a vozime ho z Lisné
az na zlutej kopec. Jo takze to je taky prosté spousta Casu, takze tu asistentku vyuzivame.
A je pravda, Ze on § tou asistentkou jakoby lip spolupracuje nez s nama, takze tteba ona ho

uci tu logopedii, protoze proste ja bych ho u toho ptetrhla.

Vyzkumnik: A vyskytly se ve Vasi rodin€ i tfeba n¢jaké obtizné nebo obtizné zvladatelné

ty situace, Ze by to bylo né&jaké horsi?

Respondent: Jako ja on nema takové takovy ty zachvaty, jako mivaji ty déti s tim tézky
autismem, tieba aby nékde lezel po podlaze, aby se nebylo s nim jako, Ze by se s nim neslo
pohnout nebo. Von se vzdycky néjak da jako ukecat nebo ho clovek necha vytrucovat a
ono ho to jako prejde jo. Nekdy je to teda tézky, ale akorat spiS mam ja strach takovy to
hlidani jako u n€koho, jo Ze. Nebo dlouho ho nechat nékde samotnyho jakoby bez bez to-
ho.

Vyzkumnik: A podporuji nebo pomahaji Vam né&jak Sirsi rodina, pratelé, prarodice néja-

kym zplisobem tieba?



Respondent: Jakoby hmm jako jeho rodina to vitbec nechce akceptovat tu diagnozu, takze
ti jako viibec. A mi rodice, feknéme, jako s matkou neustéle taky bojuju prosté co je autis-
mus, co neni autismus a rozmazleni, Spatna vychova, ustupuju mu. Takze jako nemam po-
cit, ze by mi nékdo néjak pomahal. Pravda, Ze moje mamka je aspon natolik jako, Ze mi
kupuje ty knizky o autismu jako jo ty jako financuje a plati tak a precte si je. A pak mé
dycky jako na zékladé téch mouder jako dycky otloukd o hlavu jako, Ze tohle pieci neni

ono.

Vyzkumnik: A jak zvladd VaSe dit€ sebeobsluhu? Tieba hygiena, to je asi vSechno

Vv poradku.

Respondent: No tak jako opozdény je jako v porovnani s vrstevnikama, jakoze tak no pe-
ripetie o zachod¢ jste slySela o poclravani. No a to oblikani, pfevazovani bot, obouvani
bot, nenaji se sam. Ve $kolce pry ano, ale jako otazka je zase jak to tam probiha. Nemizu
tusit, ale doma si vezme 3, 4 lzice a krm mé. Jo jakoZze hmm je takovej mif samostatnej,
nevycisti si tteba zuby nebo takovy ty véci prosté se hmm jakoby hif s nim to délaji.
Vyzkumnik: A zlepSuje se v tom tfeba v oblikani, Ze se tfeba jako posunuje?

Respondent: No ale jako pomaly, pomaly a on se vzdycky pravé tady tak jak jsme se o
tom bavili pfes ty motivace, nez si to trosku zautomatizuje a mu teda déla dobte jakoze,
kdyz mu fikam, jakoze Sikulka, Ze prosté tak. Von jako kdyz uz se to pak nauci tak pak
jako nam to zas zduraznuje, jakoze ma tendence se zlepSovat takhle.

Vyzkumnik: A uZ jenom posledni otazka, kolik Casu a jak travite ten volny Cas tieba Vy
pfimo s Krystifkem?

Respondent: Co to je volnej ¢as?

Vyzkumnik: Jako jestli tieba hrajete spolecensky hry nebo co délate?

Respondent: Jako spi§ hodné o vikendu jako jo. Anebo prosté v tydnu, ja nevim no
V tydnu toho ¢asu moc neni, tak jako vecer tfeba mu manzel ¢te pohadky, lepime takovy ty
ruzny samolepky, ty tkoly. A o vikendu prosté délame véci, jako planujeme néco jakoby
pro né&j, takze vylety, chodime do cukrarny nebo v 1été prosté néjaky takovy ty zoo a tako-

vy véci prosté, co ho bavi no.

Vyzkumnik: Dobfe, tak to je ode mé vSechno, dékuju.



P V: DOSLOVNA TRANSKRIPCE ROZHOVORU - RODINAY

Vyzkumnik: Dobry den, jmenuji se Iveta Vonkova a studuji Univerzitu Tomase Bati ve
Zling. Pravé piSu bakalarskou praci a soucasti je kvalitativni vyzkum o zdravotn¢ socialni
praci s rodinou ditéte s poruchou autistického spektra. Vyzkum bude probihat formou ano-

nymniho rozhovoru a chci se Vas tedy zeptat, jestli souhlasite s nahravanim rozhovoru?
Respondent: Ano souhlasim.

Vyzkumnik: Dé&kuji. Tak prvni otdzka, kolik let je Vasemu ditéti?

Respondent: Pét let.

Vyzkumnik: Dobte, a jakou konkrétni poruchou trpi Vase dité?

Respondent: Poruchou autistickyho spektra, ale zatim nemame, jakoze dal to potvrzeni, je

to...pan psycholog ho ma vlastné ted’ka v péci, takze jesté nevime, jaka to bude forma.
Vyzkumnik: Jo, a kdy a kdo si poprvé v§iml, ze s Vasim ditétem neni néco v poradku?

Respondent: Ja uz jsem si zaCinala vS§imat, jeSt¢ neZ mu byl jeden rok, protoze je
z dvojcat. Takze tam bylo viditelny, zZe nedé€la a nereaguje tak jak sestra. Zaujimali ho dyc-
Ky uplné jiny véci, vétsinou néjaky skakajici, pohybovy a takhle. Hodné se pohupoval
V postylce zprava doleva a nereagoval vibec tfeba na navstévy, coz Verunka a i pes
vzdycky vsichni se otocili ke dvefim, on viibec nereagoval. NeslySel na svy jméno viibec,
ale fesit jsme to zacali azZ pozdéji. No jako ale kolem toho roku uz bylo vidét, Ze tam neni

néco v poradku.
Vyzkumnik: Mhm, dobfe a na jakého odbornika jste se teda potom jako prvni obratili?

Respondent: Jako prvni na pediatricku. S tou jsme to fesili, ktera nam fekla, ze pockame
do tii let. Ve tiech letech nam doporucila psychologa v détsky nemocnici,tam jsme se
okamzité objednali a ve tfech a pul letech jsme se dostali na fadu a ve tfech a pul letech
jsme $li na prvni navstévu, kde ndm bylo feceno, Ze zatim jako je tam vidét autismus, ale
dal v pozorovani.

Vyzkumnik: A pak to teda probihalo jak ta diagnostika dal?

Respondent: Kazdyho ptl roku jsme chodili jako na kontroly k psychologovi, a pak vlast-
né pii druhy navstéve to bylo dany jako détskej autismus S tim, Ze forma je$té neni jako
jista, ale Ze se doucuje, ne u tieti navstévy nam fekl, ze se vylucuje jako mentélni retarda-

ce, takze jsme si trosku oddychli a zatim tak no a V pozorovani vlastné jenom toho psycho-



loga s tim, ze tam jsme byli na navstéveé vlastné poprvy, kdyz mu bylo tfi a pul let a ve
ttech a pul letech jsme se mimofadné dostali do matei'sky Skolky v srpnu a v zaii jsme
hnedka nastupovali a v srpnu jsme byli u toho psychologa. Takze ten nam dal jako nic moc
nefekl, akorat nas dal objednal na dalsi tu navstévu k nému a no nejvic jsem se dozvédéla
pak no v zafi u pani feditelky ve $kolce, kterd mi doporucila SPC Stolcovu a tak jsem $la
tam. O tom jsem vlastné neveédela, sla jsem si vlastné domluvit asistenci, protoze bylo vi-
dét, ze Mart’a ve $kolce bez asistentky to nezvladne no a pak diky vlastné Stolcové jsem se

dozvédéla o APLE a nejvice informaci jsem dozvédéla pak tam no.
Vyzkumnik: A on byl aji na néjakém vySetieni?

Respondent: Na neurologickym, takze EEG mu délali ... hmm ... sluch mu vysetrovali,
byl na audiu a tak, ale tam nezjistili Zadny problémy a jinak nic jinyho. Jesté nas ¢eka teda
CT nebo magneticka rezonance, ale tam zatim by nevydrzel v nemocnici, takze jsme jako
v kontaktu s pani primarkou v détsky nemocnici, ale cekame, jak na tom bude Mart’a, jestli
to tam vydrzi dva dny, protoze by musel jit asi pod narkozu nebo tak néco. Takze to jeste

za sebou nemame, ale jinak zatim nic takhle nenasli z toho ORL a tak na ty neurologii.
Vyzkumnik: Co jste prozivali jako rodina po zjiSténi, Ze VaSe dit¢ ma autismus?

Respondent: Mné¢ se chce brecet. Hmm tieba manzel a jeho maminka myslim, ze se s tim
doted’ka né&jak nesmifili, nebo nesmifili, Ze si myslijou, Ze se to da uzdravit, vylécit a je
tézky s néma spolupracovat S tim, Ze ja uz jsem se na to pripravovala, ale jako smifit se
S tim asi ned4, ale uz vod toho roku mi bylo jasny, Ze tam nebude néco v poradku, takze
jsem tak n&jak se na to pripravovala. Ale smifit se s tim prosté neda, ale bylo mi to jisty a
pravé jsem hledala hodné véci aji na internetu a takhle, jak se pracuje s nima, abychom mu
to troSicku zlepsili ten zivot a rodina dal tieba to tak n¢jak nechce mozna k tomu piistoupit
nebo uz k tomu pfistupuje, ale tieba jak jde ohledné ty prace tak moc nepomahaj. Takze
tak.

Vyzkumnik: A tfeba ze strany odbornikti jak k Vam pftistupovali pii té diagnostice?

Respondent: Mame vybornyho psychologa teda, takze ten mi hodné pomohl ... hmm ...
no odbornici. Hmm vétSinou, kdyz jsme se objednavali na vySetfeni vlastné k doktortim,
tak tam byl problém to, Ze ja uz jsem védéla, ze nevydrzi v cekarné dlouho, takze, ze by
nam n¢jak vyhovovali jako...ohledné toho autismu ptimo takhle vysetieni, ktery jsme po-
ttebovali tak tfeba hmm vohledné toho sluchu pan doktor na audiu tak ten byl vyborne;.

Ten byl pfipravenej, asi m¢l uz aji zkusenosti s autismem, takze aji vyborn¢ jednal se



mnou uklidiiujicim zpuisobem aji vyborné cekal na Mart'u, ze ho netlacil do ni¢eho, ale
tieba na ORL, kde jsou zvykli asi na zdravéjsi déti, tak tam jsme tfeba pil hodiny ¢ekali a
ja uz jsme ho pak nemohla dostat na néjaky vysetieni a jsem nedokézala si predstavit, jak
to udélaj. Je to takovy komplikovanéjsi no, néktery doktofi ... neni to, ze bych to hodila do
jednoho jako baliku, néktery fakt, tfeba na kozni chodime a tam nas pani doktorka vobjed-
nava prosté ve svy pauze, protoze vi, ze to bude lepsi, ze na né¢j bude mit ¢as, nebude mu-

set chvatat, ale nékteii doktofi je to takovy...
Vyzkumnik: Dobfe a byli u Vaseho ditéte nebo jsou jesté néjaké jiné zdravotni problémy?

Respondent: M¢l alergii na kravsky mliko, ktera byla vylou¢ena ve dvou letech, ale jako

Vyzkumnik: A poradil Vam nékdo, kam se mate obréatit ohledné jakoby pomoci od statu,
né&jaké piispévky tieba?

Respondent: Az APLA potom.

Vyzkumnik: Jo a pom4hd Vam teda ted’ka stat néjak:

Respondent: Mame ptispévek na péci...hmm

Vyzkumnik: A jaky stupeii?

Respondent: Druhy stupen, vyplacijou nam ho vlastné ted’ka tfi mésice s tim, Ze nam ho
teda vyplatili jako zpétn€ od podéani Zadosti, ale ¢ekali jsme tfictvrté roku na to, nez néco
bylo viibec schvéleny a takze tii mésice ndm to ted’ka vyplacnou...pfisli nam tfi slozenky
S tim, ze teda zpétn€ ndm to vyplatili vSechno nastésti, ale ted’ka vlastné, ted’ka v bieznu

nas ¢ekda novy piesetfovani vSechno a znova.

Vyzkumnik: Mhm...a co Vam v t€ nemocnici ten psycholog jako doporucili jakoby prvni,
kam se mate obratit?

Respondent: Nic, ne.

Vyzkumnik: Takze jste si vS§echno vyhledavali sami?

Respondent: Na internetu, az pak s tim, Ze vlastné hmm pani feditelka ve $kolce. Ze mi
fekla vo SPC, vo tom sem vilbec nevédéla a na Stolcové mi fekli vlastné o APLE, kam
jsem se hnedka vlastné vobjednala na konzultaci. Tam nam to taky trvalo néjakyho ptl

roku nebo jak dlouho nebo tfictvrté roku té rany péce ted’ka to vyfizeni, protoze tam je



velkej poradnik. A to si jesté myslim, e jsem méli §t&sti, Ze tam tladila trosku ta Stolcova

na n¢, protoze tam bude asi hodné¢ déti. A nejvic pak vod APLY jsem se dozvedéla.

Vyzkumnik: Mhm....a doposud jste teda pracovali s jakymi odborniky nebo organizace-

mi?

Respondent: Akorat s APLOU. SPC Stolcova, ale ta ... tam byla vlastné navstéva dvakrat
se podivat na Mart'u ve Skolce, ze vidéla. M¢ pfislo, Ze to byl takovej desetiminutovej pat-
nactiminutovej zablesk toho, jak jestli potfebuje asistenci nebo to, ne Ze by tam bylo néja-

ky pozorovani, ze by ho fakt pozorovali vic, takze tak.
Vyzkumnik: A setkala jste se za tu dobu i se socialnim pracovnikem tieba v nemocnici?

Respondent: Socialni pracovnici vohledné ty rany teda ohledné toho pfispévku na péci
semka pfiSla pani, ale vliibec jako Martu nechtéla vidét nic. Pfisla prosté jenom semka,
fikam, Ze jako syn bude ve Skolce tfeba jo naptiklad do ptl jedny a vona, aby pfiisla jako
tieba aZ potom nebo jestli ho potiebuje k tomu. Rekla ne, Ze piijde v deset, Ze ho nepotie-
buje vidét, ze se potiebuje zeptat jenom na par otazek a ze odejde. TakZe ho ani nechtéla
vidét.

Vyzkumnik: A jesté se zeptam, jak se tfeba zménil teda Zivot Vasi rodiny po tom zjisténi

autismu nebo jestli se teda zménil néjakym zptisobem?

Respondent: Tak néjak se néjak moc nezmenilo. Spis ted’, Ze se mu musime vSichni pfi-
zpusobovat. Do téch dvou let to bylo prosté jako miminko, ale od téch dvou tii let, uz kdy
ty décka mluvijou zdravi, komunikujou a takhle, tak tady to prosté tak nejde a vidime ruz-
ny afekty a takhle, takZe se to musi néjak fesit, takze se musi jako ta rodina pfizptisobovat

no.

Vyzkumnik: A museli jste tfeba zmenit aji jakoby ten kazdodenni rezim té rodiny néjak

vic zmeénit?

Respondent: Ja si myslim, Ze se to tak ménilo postupné, a ze mi to neprijde, ze by to bylo
néjak vic. Jakoze kdybych to méla vzit z ohledu svyho, kdybych méla zdravy décka tak asi
budu délat néco jinyho, ale ono to tak postupné prosté vyplynulo. Jo Ze kdybych tfeba mela
zdravy déti tak je obé dveé vemu do vlaku, pojedu s nima na Vysocinu, bez problému naba-
lim par véci, protoze jsem diiv hodné cestovala tak ted’ vim, Ze to prosté tak nejde, protoze

se to komplikuje vSechno.



Vyzkumnik: A vyskytly se v rodiné néjaké vic obtizné zvladnutelné situace nebo vyskytu-
ji?

Respondent: Tak mame tady problémy trosicku s tatinkem. Kdy ty afekty jsou velky, pro-
toze Marta vi, ze od néj vSechno dostane, a kdyz se teda tatinek snazi, ze by pfistoupil
k n¢jaky praci tady, tak to vydrzi par hodin a pak vétSinou zas ustoupi a radsi jim da néja-
kou elektroniku, takze tam tak...nespolupracuje tak, jak normaln¢, takze tam takhle tak

jsou trosic¢ku problémy no.

Vyzkumnik: Mhm a podporuji nebo pomahaji Vam jakoby $irsi rodina, ptatelé néjak, ne-

bo prarodice jestli tteba pomahaji?

Respondent: Ted’ nam docela asi tak toho pul roku, tfictvrté roku zac¢ina pomahat babicka,
jako tchyné. Kdy si zacina brat Verunku tfeba na vikendy, coZ hodn€ pomaha. Ale vlastné
predtim nic a mi rodice bydlijou na Vysocing, takZze tam ta pomoc jako od nich spis ta psy-

chicka.
Vyzkumnik: A oni akceptuji tu diagnézu tieba?

Respondent: No moje mamka s mym tatkou jsou rozvedeni, takze mamka si sice moje
koupila knizku jo, ale podle mé nevi a nedokaze si piedstavit viibec co to je, protoze Ze jo,
kdyz ptijede tfeba jednou za mésic na par hodin, tak toho asi moc nepoznd, protoZe nas
dostala docela o prazdninach, kdy nam fekla, Ze by si vzala Mart'inka a Vertinku na prazd-
niny na ¢trnact dni k sob&. Tak s tim mé dostala UpIné&, takze tam jako akceptuje neakcep-
tuje. Akceptuje, bere, mysli si, ze by zvladla, ale myslim, Ze nevi pofadné o ¢em to je. Mij
tatka tam je to troSku jiny, tam se navstévujem vic, €astéji. On ma pritelkyni hmm oni
k tomu pfistupujou stejné jako ja, takze to znamend, ze jsou tiecba pickvapeni aji
z piktogramu a takhle, zavadijou to i u sebe, takze tam je to docela dobry. Oni jezdijou
docela Casto aji sem, my aji tam, takZe on je tam aji Mart’a zvyklej, takZe tam si myslim, Ze

to propojenti je jako dobry.
Vyzkumnik: A jesté se zeptam, jak zvladne Mart’a sebeobsluhu? Tteba oblékani.

Respondent: Kdybyste se mé zeptala pfed dvouma mésicama, tak Vam feknu katastrofal-
né, ted’ uz Vam muizu fict, ze trosicku dobry, lepsi, ale ne uplné no. Dokaze se oblict, vy-
slict s tim, ale Ze ho musime prosté porad navadeét k tomu, ze to ma udelat. Sam od sebe to
by ho nenapadlo, a kdyz je blba nalada tak se jako neoblece a rano, abysme jako cekali, ze

se za hodinu oblece, tak ho radsi voblecu ja, coz taky je troSiCku chyba. Ale vim, Ze to



zvladne uz se vyslict aji oblict, né€ktery véci mu délaj tieba problém. Takovy jako zapindni
zipu, zavazovani tkanicek, knofliky tak to nezvlada ani jest¢ nema takovej, takovou chut’ to

vubec zkouset.
Vyzkumnik: A hygienu tieba?

Respondent: To mu ¢istim zuby ja. Ve vané ho umejvam, vlastné¢ utiram mu prcinu po
velky, ale uz posledni dobou ma tendence jako si vzit zinku a umyvat se. Nevétim, ze by se

umyl, takze ho umejvam ja sama, ale uz ma tendence napodobovat.

Vyzkumnik: A jesté teda posledni otazka kolik ¢asu a jak travite volny ¢as s Martou? Co

délate, kdyz prijde ze Skolky, kdyz jste s nim sami?

Respondent: Tak to vétSinou jakoze varime, pomaha mi ted’ka vafit. Jde vo to zas, jestli je
tatinek doma, jestli je tatinek vétSinou doma tak vétSinou je pusténd elektronika, takze ma
bud’to néjakej telefon, notebook nebo pohadky. Pokud to jde, tak ja s néma radsi utikam
z domu, kde takovyhle nastrahy elektronicky nejsou, takze jezdime hodné na vylety nebo
na prochazky do parku do détskych, ktery nastésti uz ted’ka nevadijou diky integraci si
myslim, protoze dfiv jsme v parku nemohli vydrzet, pokud tam bylo vic déti jak ¢tyii, tak
chtél jit pry¢. TakZe jsme vobesli vSechny parky tady, ktery zname. TakZe spiS jako
Vv prirod¢ a tak no. Kolobézka ho bavi ted’ka hodné, uz zaéina si aji hrat, ze v pokojicku
jako kulickovy drahy, vlacky a takhle, ale zase zalezi hodné na ty naladé a na tatinkovi no,

jak se s néma domluvime.
Vyzkumnik: Ale vidéla jsem, Ze se aji ucite tady u stolu.

Respondent: Tady délame strukturovany ukoly, vétsSinou tak...ja nevim, jak dlouho to
trva, ale dycky jich méme osum a za to pak vétSinou dostdva odménu. Ja to praveé chci za-
vést tak, aby ten tatinek mu to neddval ty notebooky a takhle jen tak. Jenze zas vidim, Ze
kdyz mu to da, tak uz tam bude do vecera u toho a j& uZ s nim pak nic neudélam. Aji tieba
travime hodné Casu, kdyz se povede, tak mame dtile tabulu od Jeziska, takZe psani na tabu-
li, protoze ho ted’ka bavi abeceda a hlaskovani a tak. Téch aktivit je vic, ale nevydrzi u

ni¢eho moc dlouhou.

Vyzkumnik: Dobfe, a miizu se jesté zeptat, vy pracujete na hlavni pracovni tivazek jakoby

na plny?
Respondent: Na polovi¢ni.

Vyzkumnik: Na polovic¢ni...dobfe. Tak to je ode m¢e vSechno, ja Vam dékuji.



P VI: DOSLOVNA TRANSKRIPCE ROZHOVORU - RODINA Z

Vyzkumnik: Dobry den, jmenuji se Iveta Vonkova a studuji Univerzitu Tomase Bati ve
Zling. Pravé piSu bakalarskou praci a soucasti je kvalitativni vyzkum o zdravotné socialni
praci s rodinou ditéte s poruchou autistického spektra. Vyzkum bude probihat formou ano-
nymnich rozhovort a chci se Vas teda zeptat, jestli souhlasite s nahravanim toho rozhovo-

ru?

Respondent: Ano.

Vyzkumnik: Dékuji, takze prvni otdzka kolik let je Vasemu ditéti?

Respondent: Ctyfi a pl.

Vyzkumnik: Dobfte a jakou konkrétni poruchou trpi?

Respondent: Poruchou autistického spektra, stiedné t€zka bez mentalniho postiZeni.

Vyzkumnik: Dobie a kdy a kdo si poprvé vSiml, ze s Vasim ditétem teda neni néco

v potadku?
Respondent: Pediatricka, détska Iékarka.
Vyzkumnik: Vy ste to teda nepoznali?

Respondent: My jsme to nepoznali, protoze Patricek on neslySel, na to jsme piisli asi
V roce a v roce a pul byl na operaci a kolem dvou let mu dozrali sluchové drahy a tim pa-
dem zacal slyset, ale pofad to chovani bylo zvlastni. A az nase détska Iékatka, ktera s tim
ma zkusenosti, ponévadz tady je jesté dalsi chlapecek s autismem, tak uz s tim méla zkuse-
nosti. Tak nas odkézala na psycholozku. My jsme to nepoznali, nemate zkusSenosti, nevite

no.

Vyzkumnik: Jasn¢ a jeSté n¢jaké piiznaky se teda objevovali, potom az tfeba jste véd¢la,
Ze jsou to pfiznaky autismu?

Respondent: Vsimal si véci, nev§imal si lidi.

Vyzkumnik: Mhm...dobfe a na jakého odbornika jste se jako prvni pak obratili jakoby
specialistu?

Respondent: Na toho psychologa, psychologa. On nebyl specialista na autismus, on byl
détsky psycholog, ktery jakoby taky nefekl nam ptimo, Ze je to autismus, byl velice opatr-

ny...takze uvidime, uvidime se za dva mésice. Za dva mésice jak se to vyvine a az sama



jsem teda zacala jakoby patrat, kdo je tady odbornik v Brn¢. Tak jsem Si zjistila po zna-
mych pani doktorka Machovska, ktera je v détské nemocnici a fadu let se specializuje na
autisty a ta béhem dvaceti minut nam fekla, ze je autista. Ta teda byla velice rychla, to byl

takovy, jakoze opravdu ta diagnostika a to mu bylo dva a piil roku?
Vyzkumnik: Mhm... a ta diagnostika probihala aji néjakym vySetfenim specializovanym?

Respondent: Ne, my jsme §li do détské nemocnice, byli jsme tam objednani, ona si pro-
mluvila s nami jako s rodici, jak se chova, co nas trapi, co nam pripada divné a pak si ho
vzala na chvilecku, opravdu snad na deset minut si ho vzala sama a hned nam napsala

zpravu, ze to je autismus.
Vyzkumnik: Mhm...co jste prozivali jako rodina po tom zjisténi, Ze to dit€¢ ma autismus?

Respondent: Pro¢ zrovna my ze? Pro¢ se na to nepfislo? Jaktoze se to neodhalilo
v téhotenstvi? Ze o tom nic nevime, nemame to v roding. Jak se to stalo? Pro¢ to vibec
vzniklo? Jak mu pomoci? Nejdiiv se zaobirate tim, jako pro¢? Pro¢ se to stalo? Pro¢ nam?

Taky jsme si mysleli, Ze mame zdravé dit€ a ono ne no.

Vyzkumnik: A jakym zpisobem k Vam pfistupovali odbornici po tom diagnostikovani,

jestli Vam vSechno vysvétlili?

Respondent: No pani doktorka byla takova, jakoZze asi neméla moc Casu, protoze byla

takova velice stroha. Je to autista, nazdar.

Vyzkumnik: Mhm...dobfe a byly u VaSeho ditéte nebo jsou jesté néjaké jiné zdravotni

problémy nebo postizeni?

Respondent: Nee, nee nee. Ty sluchové drahy dozraly, takze slysi a pak na zaklad¢ tady
toho, az se oklepete z toho prvotniho Soku, tak a nadavate, pro¢ vlastné se Vam to stalo,
tak za¢nete premyslet, Ze jo, jestli diagnostika jesté néjaka jinaci? TakZe jsem Sli za pani
doktorkou Thorovou do Prahy, coz je prazska APLA a na ni se ¢eka opravdu pies rok.
Takze tam jsme se objednali, tam jsme teda byli loni a ta nam dala podrobné&jsi jakoby dia-
gnostiku a byli jsme jesté u v Brnénské APLE, to je pani Budinova, tak u ni jsme byli taky,

takze mame jakoby diagnostiku tady od téchto dvou takovou podrobné;jsi.

Vyzkumnik: Mhm...dobfe a poradil Vam n¢kdo, kam se mate ohledn¢ pomoci od statu

obrétit, jakoby tieba piispévky myslim néjaké pobirate?

Respondent: Nee, pobiram, pobiram ale jakoby nikdo mi neporadil. Ja jsem spi$ sedla na

internet a vSechno jsem si zjistila tam no.



Vyzkumnik: A pobira teda prispévek na péci?

Respondent: Ano, ma dvojku, takze pobiram ja na néj ptispévek na péci a prispévek na

mobilitu.

Vyzkumnik: Jo a doporuéili Vam v nemocnici jakoby né&jakou jinou specializovanou péci

nebo jste si taky vSechno hledala sama? Tieba tady APLU.

Respondent: Tak to jsem...APLU jsem myslim zjistila z letacku, ze to bylo vyvése-
no...ted’ nevim piesné kde, ale natrefila jsem na jednu maminku, ktera ma dit¢ taky chla-
pecka autistu na Lidické, coz je specialni Skolka pro autisty. A ten chlapecek je o dva roky
starSi jak Patri¢ek a s tou maminkou jsem si sedla na kaficko a v podstaté fekla mi svoje
zkuSenosti. Ta m¢ nasmeérovala, takze ta mi hodné fekla, ze by bylo fajn, aby to byla Speci-
alni néjaka Skolka, tady to mi doporucila, takZe na zéklad¢ jejitho doporuceni chodime do

stejny $kolky. Ze je n&jaké SPC na Stolcové, hodné informaci jsem pak tahala z ni.
Vyzkumnik: Mhm...a v té nemocnici Vam poradili n¢jak?

Respondent: V té nemocnici tam mi fekli o t¢ APLE, myslim si, Ze tam, tam jsem ten le-

tac¢ek méla odtamtud no.
Vyzkumnik: Dobfe a s jakymi odborniky nebo organizacemi jste doposud spolupracovali?

Respondent: Tak kdyz neberu APLU, organizace...odbornici. Byli jsme na neurologii,
V podstaté tam jsem byla asi dvakrat a nechodim tam, on nema zadné neurologické pro-
blémy, pfipadne mi zbytecné asi mu dé¢lat néjaké EEG, jestli ndhodou ma epilepsii, kdyz
vidim, Ze nema. A psychiatr...psychiatra potiebujete, abyste pravé méla ten prispévek na
péci tak vySetfeni psychiatra, tam chodime. Logopedy...chodime k dvéma logopedkam a

jinak dalSi organizace ne.
Vyzkumnik: A néjaké specidln€ pedagogické centrum?

Respondent: SPC? Ale tak to je viceméné, ze oni se jdou na né¢j dvakrat do roka podivat
skolky, jo? A pokud vy po nich nic nechcete, tak oni...oni oznami, Ze chodi do té skolky a

by v té skolce byl, ale Ze bych jako se s nimi kontaktovala kazdy mésic, asi neni diivod.
Vyzkumnik: A setkala jste se aji béhem...nebo doposud se socialnim pracovnikem nékde?
Respondent: Na uradech?

Vyzkumnik: Jenom takto?



Respondent: No ale zas ta pani je tam tak vyborna, Ze i ta mé sama tieba privedla na to, ze
mam narok 1 na ten prispévek na péci. Coz jsem sama nevédéla a na zaklade jejiho oslove-
ni, Ze si procetla ty planky, ze si madme vyplnit jesté tento formuléf, tak to mé spiS vedla
ona ta pani no.

Vyzkumnik: Dobfe a zatim Pata navstévuje jenom jakoby tu matetfskou skolu nebo aji
néjaké tieba néco jin¢ho, néjaka zatizeni?

Respondent: Hmm...tfi dny v tydnu chodi na Lidickou, coz je ta specialni Skolka a dva

dny v tydnu s nim chodim na soukromou skolku, do soukromé skolky. Kdy jsem s nim tam

Jj4, oni si ho tam sami nechcou nechat. Ale jsou tam zase zdravy déti, mensi kolektiv mensi.

Vyzkumnik: A jak se zménil zivot Vasi rodiny po zjisténi toho autismu? Jestli se teda

zménil néjakym zptisobem?

Respondent: Hmm...je to narocngjsi ticba v tom, zZe mela jsem plany, ze budu chodit do

prace, jesté jsem se k tomu nedostala
Vyzkumnik: TakZe jste doma?

Respondent: Jsem zatim doma, jsem zatim doma, protoze tii dny v tydnu je vlastné na
Lidické a ja behem toho, co je v té Skolce se snazim jakoby vSechno ud¢lat, aby pak to

odpoledne jsem mohla travit s t€ma détma. No jak se zménil? Asi se nezménil viibec.
Vyzkumnik: A museli jste tieba ten kazdodenni rezim té rodiny néjak zménit?
Respondent: Hmm...taky moc ne, myslim si, Ze moc nee.

Vyzkumnik: Mhm...a vyskytly se v rodin¢ néjaké obtizné¢ zvladnutelné situace n€kdy?

Respondent: Urcite, urcité. To je takové narazove, ze je obdobi, ze se vzteka, nic nechce
délat. Trva to tieba par tydnu, pak se zase uklidni. Je to takové lepsi noo. Ale nic jako ta-

kového, Ze byste z toho Silela a byla na prasky, to ne.
Vyzkumnik: Jo a podporuji Vam nebo poméha $irsi rodina, tfeba prarodice nebo pratelé?

Respondent: Pomaha nam manzelova maminka, babicka. Ta k nam pfijede aji dneska, ta

je, ta je fajn.
Vyzkumnik: Mhm...a jak zvlada teda sebeobsluhu?
Respondent: Patri¢ek?

Vyzkumnik: Mhm.



Respondent: Hmm...myslim si, ze na urovni s vrstevnikama. Sam si dojde na zachod, sam
si Cisti zuby, sam se prevlece. V podstaté asi me¢ nenapada nic jiného, sdm se naji, odnese

si talif, donese si talif.

Vyzkumnik: Jenom teda posledni otazka kolik ¢asu a jak travite volny ¢as Vy s nim?
Respondent: S Patrikem? Hodné¢, hodné.

Vyzkumnik: A co tieba d¢late?

Respondent: Snazim se s nim délat logopedické ukoly, to se snazim kazdy den aspon té
pul hodinky za tu odménu délat. Chodime do Bonga, chodime na piskovisté, chodime,
kdyz je hezky do zologické, na odrazedlo, na prochazky. Prakticky ty odpoledne...kazdy
odpoledne jsme spolu. Na nakupy.

Vyzkumnik: Tak jo ja Vam dékuju.

Respondent: No nemate zac.



P VII: DOSLOVNA TRANSKRIPCE ROZHOVORU — SOCIALNI
PRACOVNIK

Vyzkumnik: Tak dobry den, jmenuji se Iveta Vonkova a studuji Univerzitu Tomase Bati
ve Zling. Prave pisu bakalaiskou praci a soucasti je kvalitativni vyzkum o zdravotné soci-
alni praci s rodinou ditéte s poruchou autistického spektra. Vyzkum bude probihat formou

anonymnich rozhovort a chci se Vas tedy zeptat, jestli souhlasite s nahravdnim rozhovoru?
Respondent: Ano

Vyzkumnik: Takze prvni otdzka, jak dlouho jiz pracujete s détmi s poruchou autistického

spektra?
Respondent: Hmm, pracuji zhruba tak 17 let.
Vyzkumnik: Dobte, dékuji a jaké studium nebo specializaci jste absolvovala?

Respondent: Hmm, ja4 mam vystudovanou specialni pedagogiku, obor psychopedie, eto-

pedie a mam kurz pro socialni pracovniky.
Vyzkumnik: Mhm, v kolika letech ditéte se nejéastéji setkavate s prvni navstévou?

Respondent: Hmm, my jsme rana péce, to znamena, jsou to déti predskolniho véku, nej-

Cast¢&ji asi pfichazi tak mezi tim druhym, ctvrtym rokem.

Vyzkumnik: Mhm, jsou rodice pfi prvni navstévé dostate¢né informovani o nemoci svého

ditéte?
Respondent: Jako uz kdyZ sem piichazeji?
Vyzkumnik: Jo.

Respondent: Hmm, vétSinou to tak neni. VétSinou ty prvni informace dostavaji...hmm
prvni informace dostanou V ordinaci, ale jako co to znamena, co vlastné s ¢im se musi po-

tykat tak to vétSinou se dozvidaji az u nas.
Vyzkumnik: Mhm, a odkud k Vam tyto rodiny pfichazeji nebo na jaké doporuceni?

Respondent: Vétsinou je to na doporuceni lékare nebo specialné pedagogického centra.
Hmm od lékafte, ale diagnézu autistického spektra muze urcit bud’ klinicky psycholog, ne-

bo psychiatr.

Vyzkumnik: Mhm, a podle kterého zdkona nebo vyhlasek se fidit¢ pii praci s détmi

s poruchou autistického spektra?



Respondent: Tak rana péce se fidi podle zakona o socialnich sluzbach, stoosmicku a podle
vyhlasky 505.

Vyzkumnik: Jaké byvaji prvni reakce rodici pfi oznameni té¢ diagndzy poruchy autistic-

kého spektra?

Respondent: Tak tu diagnozu oni se dozvi vlastné u Iékare nebo klinického psychologa,
takZze my se nesetkdvame uz s tim s tim prvotnim reakci, ale samoziejm¢e v obdobi zjisto-
vani diagnozy je to pro né samoziejmé Sok, 1 kdyZ aji oni uz kdyZ na to vySetfeni jdou tak
hmm vlastné tusi, ze néco neni v poradku, ale samoziejmé zalezi na tom, jak je ten ¢lovek

zalozeny, ale vétSinou je to pro né té€zke no je to musi se s tim jako vyrovnavat.
Vyzkumnik: A jak pomaha tedy stat témto rodindm?

Respondent: Hmm, tak jednak samoziejmé je to poskytovani rané péce, ktera je vlastné
bezplatnd. Potom rodice si miZou zazadat o prispévek na péci. Hmm potom samoziejmeé
kontaktuji specialné pedagogické centrum, které jim pomaha, co se tyce zarazeni vlastné
do predskolniho zafizeni a poskytuje jim jakousi metodickou vlastné¢ metodickou podporu.
Rana péce je dulezita v tom Ze, jednak pomaha rodictim v té socialni oblasti, ale samo-
zfejm¢ pomaha taky v rozvoji nebo v idealnim nastaveni hmm téch nastroji, pomoci kte-

rych se to dit€ s poruchou autistického spektra miize potom vzdélavat a mize se rozvijet.

Vyzkumnik: A kterd zafizeni jim tak doporucujete rodinam nejcastéji nebo kterou maji

moznost navstévovat ktera zafizeni.

Respondent: V ramci rané péce jsou to rozhodné jsou to predSkolni zatizeni. Hmm
v ramci, takze jsou to rizné integrace do matefskych skol, kde my sice k integraci samo-
ziejme doporucuje specialné pedagogické centrum, ale my mizeme tfeba i do té Skolky
muzeme komunikovat s t¢émi pedagogiky jako v tom nastaveni pro ten nastaveni toho pro-
gramu a samoziejmé jsou to funguji také rodiCovské skupiny o kterych je informujeme o
raznych akcich v centru pro rodinu, nabidneme jim samoziejmé sluZzby v ramci nasi orga-
nizace. Jaké muzeme nabidnout? Osobni asistenci, dobrovolnictvi, rizné zajmové krouzky

atd.
Vyzkumnik: A co vSechno teda nabizi Vase organizace t¢émto rodindm?

Respondent: Tak nabizime jim samoziejm¢ ranou péci, osobni asistenci, potom jsou to
volnocasové aktivity, je to dobrovolnictvi a jsou to potom tabory at’ uz pobytové anebo

priméstskeé.



Vyzkumnik: S jakymi odborniky nebo institucemi dale spolupracujete nebo jste nejcastéji

v kontaktu?

Respondent: Nejcastéji jsme v kontaktu se specialné pedagogickym centrem, a samoziej-
mé potom S I€kafi a s lidmi, kteti pravé k nam déti na ranou pécéi doporucuji. Tak to je ja-

koby nejcastéjsi.

Vyzkumnik: Mhm dobfe a v ¢em hlavné spoc¢iva napln Vasi prace jako socidlniho pra-

covnika?

Respondent: Hmm tak jednak je to samoziejmé ten prvni kontakt, kdy si rodice zavolaji,
takZe je to ta prvni podpora a ja si domluvim s nimi schiizku hmm, informuji je jednak o
tom, Eo naSe organizace jim mize nabidnout hmm domlouvime se vlastng na formé na
_. Potom _, a to je vlastné takova prvni informa-
tivni schiizka. A od té dalsi chvile vlastné uz jezdi pfimo. Je to _, to znamena,
ze _ a uz tam vlastné se zabyvaji tim, teda v ramci -
n&jaky ten program, vzdycky je to individualni, sestavuji individualni plan s t8mi rodici a
ten je se sestavuje na pil roku, ale priibézné se vyhodnocuje a vlastng vzdycky si VytyGi

eil, na jeho splnéni oni potom Spolu pracuji a navitévy v rodinach jsou jedenkrat za mésic.

Vyzkumnik: Dobfe a méni se urcitym zptsobem zivot rodiny po diagnostikovani poruch

autistického spektra z vaseho pohledu?

Respondent: No méni se méni se zasadng, protoZe je to celozZivotni postizeni, tak7e oni
jednak se za prvé je to obdobi, kdy oni se Vyrovnavaji vlastné s tim, e to jejich dité bude
_ a hmm rozhodné vétsinou je to tak, ze ty
maminky pak nejsou z pochopitelnych divodi nemiiZzou pracovat na cely ivazek vétsinou,
takZe ten _, je ovlivnény zasadné. Je to veliké -
zatizeni pro tu rodinu.

Vyzkumnik: A myslite, Ze mivad porucha autistického spektra u ditéte vliv na fungovani

rodiny, Ze se z ni muzZze stat tfeba aji dysfunk¢éni rodina?

Respondent: To urcité, protoze to pravée s sebou nese ta psychickd zatéz, protoze poruchy

autistického spektra sebou Casto Casto nesou prave, protoze to ten deficit je predevSim

% _a hmm vlastné hmm _, tak to sebou nese Casto .
_ nebo _Vlastné toho -, které ale vypliva vlastné



Z toho, Ze ono Merozumi vlastné tomu okolnimu svéfu'a to je velika ZAféZ pro tu rodinu
takze samozfejme Se/§tdvaldocela casto, ze e Vzdy ti rodice to ustoji.

Vyzkumnik: A posledni teda otazka jak rodiny travi sviij volny ¢as se svymi détmi?

Respondent: Hmm no tak vzdycky je tady vlastné nabidka téch _,
kdy oni se snazi teda opravdu, aby ty _jako _, aby né&jakym -
nym Gasem travili ten volny ¢as. Pro d&ti s autismem obecné je velice velice problematic-
. oni se musi naucit, _, takZe se _, musi se _
_, takZe na tom 1 ta rodina vlastné od zacatku pracuje a dal se to
rozviji. Jako velkou &ast samoziejme Easu travi to dité jako s tou rodinou lale jsou samo-
ziejmée nase _ 1 jiné organizace v ramci _nabizi ruzné _
- pro tyto détia ity - a takZe timto zptisobem.

Vyzkumnik: Dobfe, tak j4 Vam dékuji.



P VIII: DOSLOVNA TRANSKRIPCE ROZHOVORU - KLINICKY
PSYCHOLOG

Vyzkumnik: Dobry den, jmenuji se Iveta Vonkova a studuji Univerzitu TomasSe Bati ve
Zling. Pravé piSu bakalarskou praci a soucasti je kvalitativni vyzkum o zdravotné socialni
praci s rodinou ditéte s poruchou autistického spektra. Vyzkum bude probihat formou ano-
nymnich rozhovort a chei se Vas tedy zeptat, jestli souhlasite s nahrdvanim rozhovoru?
Respondent: Ano, souhlasim.

Vyzkumnik: Tak prvni otazka, jak dlouho jiz pracujete s détmi s poruchou autistického
spektra?

Respondent: Hmm ja pracuju jako klinicky psycholog asi 15 let a ja jsem pracovala prvné
pred témi 15ti lety s malyma détma a ted” pracuju vice s dospélyma a s malyma détma do
urcité miry. TakZe dejme tomu, Ze prerusované uz téch 15 let.

Vyzkumnik: Mhm...a jak ¢asto se s nimi setkavate pii své praci?

Respondent: Parkrat za rok. Ja nevim, ¢tyfikrat ro¢né?

Vyzkumnik: Mhm dobfe...a na zaklad€¢ jakého doporuceni k Vam rodice s détmi
s poruchou autistického spektra pfichazeji?

Respondent: Hmm ja spolupracuju se stiediskem rané péce, takze na zakladé doporuceni
stiediska rané péce.

Vyzkumnik: Mhm...a jaky byva nej€astéjsi spoustéci moment, kdy ty rodice rozpoznaji,
zZe s jejich ditétem neni néco v potradku?

Respondent: Hmm kdyz se tieba diva mimo né€. Jakoby skute¢né zvlastni chovani v tom
socialnim kontaktu. Je velky rozdil, kdyz jsou to rodice, ktefi maji prvni dité, tak tam ve
vétsSing pripadu ptijde to jak kdyby rozpoznani o néco pozdeéji, ale kdyz ti rodice maji dru-
hé dité nebo ziji v Sirsi rodin€, kde jsou prosté ty déti malého veku, tak tam prichazi dfiv,
ale velmi Casto je to fakt az tfeba kolem toho roku, dvou let.

Vyzkumnik: Mhm...takZe nejcastéji to tak byva kolem roku?

Respondent: V roce tam to byva castéji, kdyZ je to Spojeno s mentalnim postizenim nebo
néjakym jinym zdravotnim handicapem. To znamena, Ze uz ti rodi¢e jsou v kontaktu
s neurology nebo s neona nebo s oddélenim rizikovych hmm déti nebo tak, ale jinak spise
az fakt kolem toho skoro kolem dvou let.

Vyzkumnik: Mhm...a kterym typem poruchy autistického spektra déti nejcastéji trpi?
Respondent: To...ja si myslim, Ze nejcastéjsi je pravé spojeni autismu jako s mentalnim

postizenim. Takze toto.



Vyzkumnik: A tieba détsky autismus?

Respondent: Détsky autismu, ano.

Vyzkumnik: A podle jakych projevil nejcastéji diagnostikujete ten autismus?

Respondent: Hmm...podle formy vlastné zrakového kontaktu, sluchového, sluchovych
reakci a pohybovych stereotyptl, které u téch déti byvaji.

Vyzkumnik: A jaké diagnostické metody pouzivate pfi tom zjistovani?

Respondent: Tu nejklasi¢téjsi, ale ja dycky zapomenu, jak se jmenuje. Jestli bysme se
mohli k té otazce vratit a ja budu hledat.

Vyzkumnik: Tak jak dlouho probiha celd diagnostika, nez mizete jakoby piesné¢ diagnos-
tikovat tu poruchu?

Respondent: Hmm cela ta diagnostika ve vétsiné piipadt setkavame se aspon dvakrat a to
znamena po dvou jako dvakrat po hoding nebo i s tim vyhodnocenim té zpravy a vSechno
to trva tak 4 az 6 hodin.

Vyzkumnik: Mhm...a jaké jsou nejCastéjsi problémy zdravotni problémy u déti
s poruchou autistického spektra?

Respondent: Hmm... to tady v tomto ja asi Uplné nedokazu fict. Velmi Casto oni maji za
sebou spoustu vySetieni, které se tykaji tfeba sluchu, ale protoZze se uvazuje diferencialng,
jestli je tam vada vlastn€ sluchu? Proto oni nereaguji, anebo jestli se jedna o néjakou jinou
vadu. Velmi ¢asto jsou V péci neurologa, ale nebyva tam, ze by méli uplné néjaky tieba
syndrom, tak jako daunici maji srde¢ni vady nebo tak, nejsem si védoma.

Vyzkumnik: Jo a vysvétlujete vzdy rodicim vSechny podrobnosti o postiZeni nebo tuto
roli zastava jiny odbornik?

Respondent: Hmm... snaZzim se s nima 0 tom mluvit, ale je otazka, co ti rodi¢e chtéji sly-
Set.

Vyzkumnik: Mhm...a na jaké organizace nebo zafizeni se mohou rodice déti obratit a
které jim doporucujete?

Respondent: Tady ve Zliné je pfimo myslim si, ze Za zrcadlem nebo Za sklem vlastné
organizace pracujici jako s détmi s autismem. Tak jako na né samoziejmé, a nebo na Speci-
alné pedagogické centra, kdyz jsou to starsi déti, tak je dokazujeme vzdycky.

Vyzkumnik: A vite, jaké socidlni pomoc muze byt poskytnuta rodindm ditéte poruchou
autistického spektra jakoby od statu? Tieba n¢jaké piispévky?

Respondent: Prispévek na péci muze byt, ano. A ty zpravy pro OSSZ taky pisu.

Vyzkumnik: Mhm...a jaké byvaji prvni reakce rodici pii ozndmeni diagnézy?



Respondent: Tak ve vétsing piipadii ti rodice E4steéné uz néco tusi a jako nekdy sSmlouva-
ji, jakoZe to neni pravda nebo tak. A i tam potom je asi velmi rozumné, aby prosté Si t0
overili unékoho jeSt& jinéhd. Jako skutetns dévim Kontakiy ticba na dalsf psychology ne:
bo organizace, které pracuji s autismem, aby je kontaktovali a vlastné zjistili co a jak.
Vyzkumnik: A spolupracujete del$i dobu s rodinou s ditétem nebo je to se jedna jen o
kratkodobou spolupraci teda to dvakrat navstiveni?

Respondent: Tam je to velmi individualni, ale ve v&tsing pripadi si myslim, Ze ty rodiny
potom piechézi jakoby do péde specialng peda hmm SPC — Specialné pedagogického cent-
l, takZe oni potom spolupracuji spi$ s nima, protoze je potom doprovazi po celou tu dobu.
Vyzkumnik: Jo a ty diagnostické metody teda?

Respondent: CARS.

Vyzkumnik: CARS jo. Tak jo ode mé je to vSechno, ja Vam dekuji.



