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                                     Motto

                                    „Kvalita společnosti se může měřit podle způsobu, jak se stará o své

                                    nejzranitelnější a nejzávislejší členy. Společnost, která se o ně stará

                                    nedostatečně, je pochybná“.                                     Adrian D. Ward
ÚVOD
V minulosti byl u nás malý zájem o děti s autistickými projevy. Děti byly většinou zařazení mezi oligofrenní neboli slaboduché anebo mezi děti se schizofrenií. Rodiče autistických dětí měli nedostatek informací, návodů a rad v souvislosti s diagnózou autismu.  Lidé s poruchou autistického spektra jsou jiní. Vzhledem ke svému handicapu tito lidé jinak chápou a vnímají svět, který je obklopuje. Mnohdy mají odlišné chování, často těžce pochopitelné a jsou uzavření ve svém světě. Aby mohli tito lidé fungovat, potřebují od svého okolí pomoc. Snaha vychovávat tyto lidi podle našich pravidel se většinou míjí účinkem. V současné době však psychologové již znají metody, jak uspořádat prostředí a činnosti tak, aby byly pro lidi handicapované autismem srozumitelné. 
Tuto diplomovou práci jsme se rozhodli věnovat dětem s autismem. K této problematice máme velice blízko, neboť jsme v denním kontaktu s osobami, které mají diagnózu dětský autismus. 

Hlavním cílem práce je zjistit, jaká je v současné době situace v rodině s autistickým dítětem, co je v dané problematice trápí, co nejvíce potřebují a zjistit formy pomoci těmto rodinám. 

Dále jsme se chtěli podělit s odbornou i laickou veřejností o praktické zkušenosti s autistickými dětmi a rozšířit tak informovanost o problematice autismu a zejména o samotné dítě s poruchou autistického spektra v rodině, o informovanosti rodičů a odborné veřejnosti a v neposlední řadě o pomoci rodinám s takto handicapovaným dítětem. 

V teoretické části popisujeme ucelený základní přehled o autismu, jeho historii, diagnostice, o jednotlivých poruchách autistického spektra, o pomoci rodinám s autistickým dítětem a o autismu v rodině. 


V praktické části se zaměřujeme na zjištění současného stavu rodin s dítětem s poruchou autistického spektra. Jedná se zde o konkrétní informace, současném stavu dítěte a o zkušenostech a připomínkách rodičů.

Součástí diplomové práce jsou kazuistické studie autistických dětí, které byly vypracovány s rodiči těchto dětí. Jedná se o tři kazuistiky dětí ve věku sedm, šest a deset let. 

Přáli jsme si, aby byla práce k užitku zejména rodičům při jejich složité orientaci při péči o dítě s poruchou autistického spektra. Dále jsme chtěli rozšířit obzor jak studentům zabývajících se touto problematikou, tak široké veřejnosti. 
1 AUTISMUS

„Všechny existující definice autistického syndromu shodně označují za oblasti postižení sociální vztahy, komunikaci a chování. Autismus je podle Mezinárodní klasifikace nemocí zařazován mezi pervazivní vývojové poruchy“ (Švarcová, 2006, s. 149). Jedná se tedy o pervazivní vývojovou poruchu organické povahy, která zasahuje celou osobnost dítěte. Patří mezi nejzávažnější poruchy v lidských vztazích, avšak bez sociálního původu. Nejvýznamnější poruchou je zejména dětský autismus (tamtéž, 2006).

Charakteristickým projevem vývojové vady dětský autismus je soubor klinických projevů. Z pedagogicko-psychologického hlediska je autismus charakterizován jako porucha socializace, která se projevuje neschopností komunikace při navazování a prožívání mezilidských vztahů. „Autismus bývá někdy charakterizován jako uzavření se do sebe a neexistuje spojení se skutečnem, o autistech se někdy mluví jako o lidech „odlidštěných“ (tamtéž, 2006, s. 150).


„K tomu, aby se zdravý člověk stal přítelem člověka s autismem, je třeba zvláštního druhu pochopení. Člověk s autismem si potřebuje upravit své prostředí tak, aby měl pocit kontroly nad svým okolím. To způsobuje, že osoby v blízkosti postižených autismem se často cítí být manipulovány a využívány“ (Lawson, 2008, s. 23).
„Příčina autismu dosud není známa. Autismus je onemocnění poměrně vzácné, jeho výskyt se v literatuře uvádí v poměru asi u jednoho až pěti z 10 tisíc narozených dětí“ (Švarcová, 2006, s. 149). Na rozdíl od ostatních dětských poruch je tato porucha specifická tím, že je vrozená. Neprojevuje se tedy až po určitém čase, ale charakteristickou sociální izolaci má většinou již malé dítě po narození (Thorová, 2006).   

Švarcová (2006) si pokládá otázku: „Co je to autismus?“. Uvádí, že studiem odborné literatury k této problematice, docházíme k závěru, že spíše víme, co autismus není, než co autismus ve skutečnosti je. Mnohdy je autismus zaměňován s některým druhem mentální retardace. Většinou je však toto onemocnění s mentální retardací spojeno. Autismus také není žádným zvláštním druhem schizofrenie. Přesná a vystihující definice autismu dosud neexistuje.  „Přibližně 75% dětí s autismem má rozumové schopnosti v pásmu mentální retardace. Nejčastěji se autismus pojí se středně těžkou mentální retardací (IQ 35-50)“ (Thorová, 2006, s. 286).  
„U autistických dětí koordinující složka osobnosti chybí. Došlo zde pravděpodobně k nějaké metabolické zvláštnosti, takže zde příroda nějakým zvláštním způsobem ustrnula po stránce citového vývoje a tvorby lidských osobností“ (Nesnídalová, 1995, s. 119).

Každý rok přibývá nově kolem čtyř stovek rodičů dětí s poruchou autistického spektra. Ne všichni rodiče však dostanou správnou odpověď na otázku, zda má jejich dítě autismus. „Nesprávnou diagnózou ale mají děti ztížený start do života. Nejedná se o neúčelnou nálepku, ale bránu k informacím a tím i účinné pomoci“ (Thorová, 2006, s. 16).
Při vzdělávání dětí s autismem tyto nejsou schopny přijímat informace od svého okolí, nebo jsou tyto informace přijímány nedostatečně, což způsobuje komplikace při jejich komunikaci. Výuka základních dovedností činí autistickému dítěti velké těžkosti a jen s velkou námahou se dostavují pozitivní výsledky. Jedná se o dlouhodobou, systematickou a vytrvalou práci jak pro jeho rodinu, tak pro pedagogický personál. Komplikovaný je také proces učení. Autistické dítě odmítá jakoukoliv změnu, která se následně projevuje odmítáním učení. Musí být individuálně vytvořen proces učení, který maximálně přizpůsobuje požadavky na schopnosti autisty vzhledem k jeho zvláštnostem kognitivních procesů (Švarcová, 2006).
Každý autista je individuální a má své specifické zvláštnosti. Do současné doby panují mezi odborníky rozpory, zda vychovávat autistické děti společně se zdravými žáky, nebo je integrovat s žáky jiných postižení. V současné době se preferuje zejména výchova ve speciálních školách, neboť autismus se v mnoha případech kombinuje s jiným postižením, zejména pak epilepsií a mentální retardací (tamtéž, 2006). 
Četnost autismu je statisticky větší u chlapců než u dívek v poměru 4-5:1 (Cohen a Volkmar, 1997, sec. cit. Hrdlička, Komárek, 2004). V rámci celé populace je to do 1‰ (Pátá, 2007).
„Asi dvě třetiny dětí s autismem zůstanou v dospělém věku těžce handicapovány a tito lidé jsou trvale závislí na péči rodiny nebo institucí; jedna třetina autistických dětí s nejlehčím postižením bez přítomnosti mentální retardace, označována jako „vysoce funkční autismus“, je schopna alespoň částečné samostatnosti“ (tamtéž, 2007, s. 31).
Pátá (2007) uvádí, že prognóza u autistických dětí není příznivá. V 98% případů nedochází k úplnému vyléčení. Na druhou stranu lze minimalizovat speciální výchovou negativní sociální chování a zlepšit komunikaci. Nejúčinnější je speciální pedagogická péče metodikou kognitivně behaviorální terapie. Pokud se autistickým dětem speciální přístup nedostává, často mají problémy ve škole, v rodině a v některých případech končí na psychiatrických odděleních. „Speciálně vyškolení pedagogové nejčastěji užívají metodiku strukturovaného učení, která za prioritu považuje nácvik funkční komunikace a individuální přístup v psychoedukaci“ (tamtéž, 2007, s. 115).
Vermeulen (2006) hovoří o inteligentním jedinci s autismem, který je podobný počítači. Mnozí jedinci s autismem mají zájem o počítače a pomocí internetu spolu vzájemně komunikují po celém světě. Rodiče popisují chování svého dítěte s počítačovými pojmy. 

„Kdokoliv se snaží hlouběji porozumět autistickému chování, musí vstoupit „dovnitř“ mozku osoby s autismem, nebo se pokusit dostat se do její kůže, zjistit, jakým způsobem – na rozdíl od nás – zpracovává vnější sluchové, zrakové a fyzické zkušenosti. Použijeme-li tento přístup k získání znalostí o autistickém myšlení, dovede nás to k lepšímu porozumění lidem, kteří mají autismus, a tím jim budeme umět lépe pomoci“ (Vermeulen, 2006, s. 11). 
1.1 Historie autismu
          Termín autismus pochází z řeckého slova autos – sám. Pojem autismus poprvé zavedl v roce 1911 švýcarský psychiatr Eric Bleuler. Pojmem autismus označoval způsob egocentrického myšlení, které je zejména charakteristické pro schizofrenii. Pojem autismus v dnešním významu se dostal do podvědomí až ve 20. století, kdy poprvé byl termín použit v roce 1911 ve Švýcarsku při rozboru charakteristik schizofrenie. „Poprvé jej specifikoval americký psychiatr Leo Kanner, který na počátku čtyřicátých let pozoroval projevy autismu a domníval se, že jde o onemocnění příbuzné se schizofrenií. Označil je jako vrozenou vadu komunikace založenou na afektivním nesouladu“ (Švarcová, 2006, s. 150).

V minulosti byl zastáván názor, že autismus se vyskytuje zejména u nadměrně intelektuálních matek, které používají u svých dětí příliš citově chladnou výchovu a které mají nedostatečnou emocionální vybavenost.  Z uvedeného důvodu se při léčbě autismu kladl důraz na výchovu a vzdělávání než na psychoterapii (tamtéž, 2006).
Leo Kanner byl americký dětský psychiatr rakouského původu, který v roce 1943 publikoval článek Autistické poruchy afektivního kontaktu. Od roku 1938 pozoroval chlapce, Donalda, který ho zaujal svou neschopností komunikovat s okolím a sklony ke stejnosti ve svém okolí. Během této doby se dítě bránilo jakékoli změně denního režimu, nemělo žádný kontakt s rodinou i se světem. Ve své vědecké práci podrobně popsal projevy u vybrané skupiny jedenácti dětí, které po dobu pěti let pozoroval na své klinice. U dětí zjistil vrozenou neschopnost vytvořit obvyklý afektivní kontakt s lidmi. „Tuto charakteristickou neschopnost vstupovat do vztahu s jinými lidmi nazval Kanner „extrémní autistickou osamělostí““ (Nesnídalová, 1995, s. 17). Kanner se zabýval většinou dětmi s těžší formou autismu. „Pokusil se o přesnější rozlišení skupiny dětí, které se zvláštními projevy lišily jak od dětí s onemocněním schizofrenním, tak od dětí slabomyslných (oligofrenních) nebo hluchých“ (tamtéž, 1995, s. 14).
 Kannerovi názory vyvracel americký psycholog Bernard Rimland, který v 70. letech 20. století došel k závěru, že genetika nemá na vznik autismu žádný významný podíl (Thorová, 2006).

V roce 1944 publikoval svou práci o autismu pediatr z Vídně Hans Asperger, kterou nazval Autističtí psychopati v dětství. Ve své práci pozoroval chování čtyř vybraných chlapců. Asperger na rozdíl od Kannera se zabýval většinou lehčí formou autismu. V současné době se vedou diskuze o tom, zda lze Aspergerův syndrom považovat za konkrétní diagnózu anebo se jedná o druh vysoce funkčního druhu autismu (tamtéž, 2006).

„Zájem vzbudil Kannerův časný dětský autismus především také ve Francii a v Anglii, kde v roce 1962 vznikla první organizovaná společnost rodičů a odborníků, zajímající se o problémy dětí s těžkými poruchami kontaktu“ (Nesnídalová, 1995, s. 19).

V roce 1952 zařazuje Margaret Mahlerová autismus mezi vývojové psychózy. Rozlišuje autistické a symbolické psychózy. Teorie Mahlerové kladly stav dítěte za vinu matce (Thorová, 2006). 

„Mahlerová tvrdí, že normální dítě je autistické první tři měsíce života. Neuvědomuje si okolní svět, nekomunikuje. Teprve přes opakující se pravidelný cyklus tělesné tenze, úlevy a uspokojení si dítě začíná uvědomovat vnější realitu reprezentovanou matčiným prsem, obličejem, hlasem a dotykem. Mezi třetím a čtvrtým měsícem začíná reagovat na zvuky a vizuální stimuly, usmívá se“ (tamtéž, 2006, s. 39).

Bruno Bettleheim, americký dětský psychiatr zastával taktéž teorii Mahlerové, že viníkem jsou rodiče dítěte. Ve svém díle The Empty Fortress sice připouští, že autismus může mít organické faktory, ale že rodiče svým chybným postojem umožní těmto faktorům autismus způsobit. Hlavním myšlenkou knihy bylo srovnání autistického dítěte s dítětem, které přežilo v koncentračním táboře. „Bettleheim tvrdil, že všichni rodiče autistických dětí mají společné přání, a to, aby dítě neexistovalo. Podle jeho názoru přichází dítě na svět aktivní, vysílá signály a přijímá informace z vnějšího světa. Pokud dítě cítí, že s ním okolní svět nekoresponduje, je frustrované a stává se autistickým“ (Tustin, 1994 in Thorová, 2006, s. 39).
V padesátých letech 20. století se změnily názory o časném dětském autismu, avšak otázka zůstává otevřená. V sedmdesátých letech 20. století se ještě stále objevovaly názory, že příčina autismu je v osobnostech rodičů. Většina vědců však již akceptovala teorii o organickém poškození mozku (tamtéž, 2006).

V roce 1960 vyšla v Jugoslávii a Československu popisná práce případů dětských pacientů s projevy Kannerova časného dětského autismu. V roce 1967 byl podroben výzkum u 44 případů časného dětského autismu. Výzkum byl proveden sovětskými autory z Leningradu. „Předpokládali zvláštní psychickou nezralost vázanou na organické poškození“ (Nesnídalová, 1995, s. 20).      


V sedmdesátých letech 20. století vysvětluje autismus psychodynamickým způsobem Frances Tustinová, která vyslovila názor, že každé dítě je po narození primárně autistické. „Přes zkoumání živého komunikačního vztahu mezi kojencem a matkou v prvních měsících života Tustinová došla k závěru, že autismus je porucha vrozená, a nikoli zapříčiněná emočním traumatem. Autismus tedy není žádným regresem do raného stadia vývoje“ (Thorová, 2006, s. 40).

Autismus je v současné době považován za neurovývojovou poruchu na neurobiologickém základě. Spíše se jedná o komplexní postižení komunikačních a integračních funkcí mozku než o jedno místo mozku. Jestliže je jedno dítě v rodině postižené autismem, tak míra rizika, že i druhé dítě bude mít autismus je v poměru 1:20. Z tohoto důvodu by také měla mít rodina s těžkým postižením méně dětí, než rodina se zdravými dětmi (tamtéž, 2006).

S ohledem na výše uvedené, můžeme konstatovat, že objektivní příčiny vzniku autismu dlouhá léta byly (a stále jsou) nejasné a mnoho odborníků i v dnešní době se stále není schopna identifikovat jednoznačnou příčinu vzniku dětského autismu. Příčiny vzniku autismu i přes mnohá vědecká zkoumání, jsou stále nejednoznačné. 
1.2 Diagnostika autismu

V České republice jsou poměrně výrazné problémy kolem diagnózy autismu. V nedávné době ještě měla spousta dětských lékařů, psychologů, psychiatrů a další odborné veřejnosti jen mlhavé tušení o existenci pervazivních poruch. V této oblasti však v posledních letech došlo k podstatnému zlepšení. 
„Pervazivní vývojové poruchy (Pervasive Developmental Disorders – PDD) patří k nejznámějším poruchám dětského mentálního vývoje“ (Thorová, 2006, s. 58). Označení pervazivní znamená nšepronikající a vyjadřuje fakt, že vývoj dítěte je narušen do hloubky v mnoha směrech. Pervazivní vývojové poruchy se projevují již v prvních letech života dítěte, věkové rozmezí však záleží na konkrétním typu poruchy (tamtéž, 2006).
V současné době se v České republice i v zahraničí rozšířil a je běžně používán termín poruchy autistického spektra, který zhruba odpovídá pervazivním vývojovým poruchám. Termín poruchy autistického spektra (PAS) je považován za výstižnější, protože specifické deficity a abnormální chování se považují spíše za různorodé než pervazivní. Ať už je název tohoto postižení jakýkoli, praktický výstup je jednoznačný. Všechny děti s poruchou autistického spektra, nebo pervazivní vývojovou poruchou využívají speciální programy a metodiky určené konkrétně pro děti s autismem (tamtéž, 2006).
V odborné literatuře, časopisech a médiích dochází k větší informovanosti široké veřejnosti v této problematice. Autismus byl také podstatou filmu Rain Man, na jehož základě se vryl autismus do podvědomí široké veřejnosti.
Stále je však u mnoha dětí v České republice nesprávně a nepřesně vyslovena diagnóza. „Velmi často v praxi slýchám názor, že autismus je módní záležitostí a produktem jakési novodobé mánie“ (Thorová, 2006, s. 16).
Thorová (2006, s. 263) poukazuje na diagnostický model, který se skládá ze tří fází:

1. Fáze podezření. Rodiče, kteří jsou znepokojeni vývojem dítěte, se většinou jako první obrátí na svého pediatra. Pediatr využije letáku, kde je jednoduše popsaná symptomatika, anebo dotazník autistického chování u batolat CHAT. Poté vysloví podezření na poruchu autistického spektra. Při pozitivním výsledku dítě podstoupí vyšetření na specializovaném pracovišti. K vyšetření také slouží dotazník autistického chování DACH.
2. Fáze diagnostická. „Diferenciální diagnostika poruchy autistického spektra je poměrně obtížná. Vyžaduje dobrou znalost vývojové psychologie, psychopatologie a klinickou zkušenost. Z hlediska profese se obvykle jedná o dětského psychologa nebo psychiatra, nejvýhodnější je týmová spolupráce několika profesí včetně speciálního pedagoga.“
3. Fáze postdiagnostická. Tato fáze obsahuje možnosti následné péče, Rodiče vyhledávají odbornou literaturu, zajímají se o problém a sdružují se v různých skupinách a přes internet. „V současné době neexistuje zkouška biologického charakteru, která by prokázala autismus. Screening se proto zcela zákonitě zaměřuje na mapování a výzkum chování.“
V současné době se pro diagnostiku používá manuál MKN-10 revize a manuál americké psychiatrické společnosti DSM-IV revize. 
	MKN - 10
	DSM - IV

	Dětský autismus (F 84,0)
	Autistická porucha

	Atypický autismus (F 84,1)
	Pervazivní  vývojová porucha  jinak nespecifikovaná

	Aspergerův syndrom (F84,5)
	Aspergerova porucha

	Jiná desintegrační porucha v dětství (F84,3)
	Desintegrační porucha v dětství

	Rettův syndrom (F 84,2)
	Rettova porucha

	Hyperaktivní porucha s mentální retardací a stereotypními pohyby (F84,4)
	-

	Jiné pervazivní vývojové poruchy (F84,8)
	Pervazivní  vývojová porucha jinak nespecifikovaná

	Pervazivní vývojová porucha nespecifikovaná (F 84,9)
	Pervazivní  vývojová porucha jinak nespecifikovaná


TAB. 1: Klasifikace autismu podle MKN-10 a DSM-IV (Komárek, Hrdlička, 2004, s. 15).
V diagnostice dětí s poruchou autistického spektra je nejdůležitější klinická zkušenost. Tuto zkušenost pracovníci získají jen na pracovištích, kde se rutinně zabývají touto skupinou poruch. Dle zkušeností by bylo vhodné, aby na jeden milion obyvatel připadalo jedno takové pracoviště. Aby byla porucha autistického spektra u dětí podchycena v co nejranějším věku, tak je důležité, aby bylo co nejvíce odborníků, kteří jsou schopni vyslovit alespoň podezření na poruchu autistického spektra. Pro tyto odborníky jsou nejdůležitější screeningové metody, které jsou jednodušší a jsou celkově nenáročné na administrativu. Vyskytují se však problémy u mírnějších forem poruch autistického spektra, kde nejsou screeningové dotazníky vždy přesné nebo fungují jako falešně pozitivní, což znamená, že je diagnostikována porucha autistického spektra osobě, která trpí jinou formou postižení (Thorová, 2006).
Podle Thorové (2006) se pro přesné stanovení diagnózy používají strukturované posuzovací škály a dotazníky. Mezi nejužívanější u nás i v zahraničí patří:

· ADI-R- Autism Diagnostic Interview-Revised. „Jedná se v současné době o jednu z nejlépe ověřených metod založenou na semistrukturovaném rozhovoru s rodiči dítěte či dospělého se suspektními projevy autismu“ (tamtéž, 2006, s. 264). Test je nejvhodnější u dětí předškolního věku. Časový harmonogram testu je 90-120 minut a diagnostikuje oblasti sociální interakce, komunikace a chování s opakujícími se stereotypními tendencemi,
· ADOS- Autism Diagnostic observation Schedule. Jedná se o nový diagnostický nástroj, který vznikl v kombinaci metod ADOS a PL-ADOS. Používá se při vzniku podezření na poruchu autistického spektra. Metoda používá semistrukturované vyšetření, kde se hodnotí zejména oblast sociální interakce a komunikace,
· CARS- Childhood Autism Rating Scale – Škála dětského autistického chování. Jedná se o metodu určenou pro screening, ne pro diagnostiku. CARS obsahuje celkem 15 položek a každá se hodnotí podle frekvence a intenzity abnormních projevů v dané oblasti,
· CHAT - Checklist for Autism Toddlers. Jedná se o metodu anglického neuropsychiatra Simona Barona-Cohena, kterou rozdělil na dva oddíly. První oddíl obsahuje otázky, na které odpovídají rodiče a v druhém oddíle provádí většinou pediatr přímé pozorování dítěte. Administrace trvá kolem 20 minut. U dítěte se pozoruje schopnost sledovat pohled druhého člověka, schopnost symbolické hry a schopnost ukazováním ostatní upozornit na něco, co dítě zaujalo,
· DACH - Dětské autistické chování. Česká screeningová metoda určená k depistáži u dětí s poruchou autistického spektra. Nejedná se o diagnostickou metodu, ale metodu orientační, která má formu jednoduchého dotazníku, který obsahuje 74 položek, které směřují na oblast vnímání, verbální a neverbální komunikace, motoriku, sociální chování, emoce, hru a schopnost adaptace. Vyhodnocení dotazníku probíhá na základě clustrové analýzy. 
„DACH je metodou založenou na rodičovské, případně jiné laické výpovědi se všemi výhodami a nevýhodami, které z tohoto faktu pramení. Neobsahuje výčet veškerých symptomů, které se s autismem pojí. Mapuje pouze pozorování rodičů, které není totožné s objektivním škálováním. V žádném případě se tedy nejedná o diagnostickou metodu“ (tamtéž, 2006, s. 277). 
1.3 Triáda diagnostických kritérií autismu
Autismus „je charakterizován triádou příznaků:
· neschopností vzájemné společenské interakce

· neschopností komunikace

· omezeným, stereotypně se opakujícím repertoárem zájmů a aktivit“ (tamtéž, 2006, s. 149).

Děti, u kterých je diagnostikován autismus dle triády příznaků, se vyznačují tím, že mají vlastní způsob chování, sklon ke stereotypnímu chování a činnostem, problémy ve verbální i neverbální komunikaci, mají vlastní porozumění okolního světa. Jsou u nich také porušeny abstraktní představy, které se projevují tím, že dítě se ztrácí v prostoru a čase. Kanner ve své práci uváděl, že „autistické dítě je mentálně opožděné a nemluví jako jiné děti proto, že je sociálně odcizené“ (Nesnídalová, 1995, s. 19). 
Charakteristickým projevem u autistů je stereotypní chování. Toto je pro ně důležité z hlediska jejich jistoty, řešení strachu, úzkosti a stresu. Stereotypní chování se projevuje zejména různým třepáním horních končetin, pohupováním a kymácením celého těla, které vede až ke křečovitým projevům. Autisté se často zajímají o věci, aktivity či vjemy, avšak bez pochopení jejich smyslu. U těchto stereotypních činností dokážou vydržet často několik hodin. Jakékoliv vyrušení z této činnosti vede k negativním projevům a v některých případech až agresivitě. Čím je dítě starší, tak u něho projevy stereotypie ubývají anebo jsou vyvolány různými úzkostnými stavy. Velkým prožitkem stresu u těchto dětí může vyvolat například změna druhu hračky, změna cesty na procházce, změna umístění nábytku v bytě apod. Naopak velkým uspokojením pro tyto děti jsou například točící se hračky jako dětská ruleta, káča a také barevné reklamní letáky. S těmito předměty si dokážou vyhrát několik hodin denně. Toto se projevuje zejména u dětí s nízko a středně funkčním autismem. U dětí s vysoko funkčním autismem se jejich záliby projevují zejména při sběru informací na určité konkrétní zaměření například o rostlinách, zvířatech, technických zaměření (Thorová, 2006).
U každého dítěte je množství znaků triády postižení individuální. Lawson (2008, str. 7) uvádí, že: „jak děti stárnou, jejich vývoj je stále více ovlivňován postižením kognitivních funkcí“. Čím je dítě starší, tak se samozřejmě mění i jeho styl komunikace a způsob chování. V některých případech dochází postupem času ke zlepšení stavu dítěte a v některých případech k zhoršení stavu, většinou zapříčiněno v kombinaci s jiným druhem postižení. I když má každé dítě s autismem individuální příznaky a projevy, lze u těchto dětí nalézt společné znaky postižení a na tyto pak edukačně působit.
Triádou se označují charakteristické rysy postižení, které se projevují ve třech oblastech vývoje. Žádný jedinec s autismem není stejný, každý je jedinečný, individuální a u každého se může porucha projevovat v jiné oblasti. Oblasti triády diagnostických kritérií autismu jsou: sociální interakce, komunikace a představivost. (Beyer, Gammeltoft 2006).
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Obr. 1: Triáda diagnostických kritérií (Beyer, Gammeltoft 2006, s. 21)
1.3.1 Sociální interakce a sociální chování
Švarcová (2006) rozděluje diagnostická kritéria autismu na kvalitativní poškození v sociální oblasti:

· schopnost používat běžných forem vystupování jako jsou výraz tváře, gesta, pohyby těla, oční kontakt, k sociální interakci,
· selhávání při vytváření vztahů s vrstevníky,
· nedostatek sdílet zájmy a poznatky s ostatními, neschopnost sdílet pocity jiných lidí, nebo radost a smutek,
· nedostatek sociální a emocionální vzájemnosti, neschopnost se účastnit her, snaha o samotářství.
Thorová (2006, s. 63) uvádí, že u dětí můžeme pozorovat sociální chování už od prvních týdnů i dnů života. Mezi sociální kontakt patří například úsměv, broukání a oční kontakt. Porucha sociální interakce se hloubkou postižení u dětí s poruchou autistického spektra výrazně liší. „Více než polovina rodičů dětí s autismem nezaznamenala před prvním rokem věku chování dítěte žádné odlišnosti.“
„Jednoznačně lze říci, že sociální intelekt je vždy vůči mentálním schopnostem člověka s poruchou autistického spektra v hlubokém deficitu“ (tamtéž, 2006, s. 61). 
Lorna Wingová (in Thorová, 2006) popsala tři typy sociální interakce u lidí s poruchou autistického spektra.
1. typ osamělý – dítě neumí přiměřeně reagovat a vytvářet přirozené společenské vztahy. Dítě je ve většině situací odtažité a uzavřené. Aktivně se vyhýbá fyzickému kontaktu, nemá zájem o sociální kontakt a o komunikaci, dítě je samotářské a vyhýbá se očnímu kontaktu, nemá zájem o vrstevníky a v raném věku neprojevuje separační úzkost. S věkem se většinou zlepšuje kontakt s blízkými osobami. 
2. typ pasivní – takové dítě má omezenou spontaneitu v sociální interakci, má méně diferenciované sociální chování. Děti zařazené do této skupiny se rády mazlí a těší se z fyzického kontaktu, kontakt se většinou musí řídit. Mají malé potěšení ze společenských akcí a styku s novými lidmi, omezenou schopnost sdílet radost s druhými, omezenou schopnost empatie a sociální intuice, omezenou schopnost poprosit o pomoc, podělit se. Děti se však mohou pasivně účastnit hry s vrstevníky, neví, jak se do hry účelně zapojit, komunikaci využívají hlavně k uspokojení základních potřeb. Mají nejmenší problémy v sociálních vztazích. 
3. typ aktivní – zvláštní. Tento typ se často pojí s hyperaktivitou. Dítě má přílišnou spontaneitu v sociální interakci, v mnoha případech se dotýká a hladí cizí lidi, nedodržuje intimní vzdálenost. Může se vyjadřovat přehnanou gestikulací a mimikou a má omezený, malý či žádný vztah k posluchači. V sociální oblasti je u takového dítěte problematické obtěžující chování, nepřiměřenost sociálního kontaktu, obtížné chápání pravidel společenského chování. 
V roce 1996 přidala ještě čtvrtý typ, a to typ formální, který se v současné době běžně používá. Děti i dospělí formálního typu mají vyšší IQ, dobré vyjadřovací schopnosti, mají velmi konzervativní chování spojené s precizním vyjadřováním, často působí chladným dojmem. Tito jedinci často pedantně dodržují pravidla a často dochází k afektům při nedodržení společenských předpisů (tamtéž, 2006).
„Ze zkušenosti víme, že většina dětí s PAS o sociální kontakt stojí. Za zdánlivou netečností a odtažitostí dítěte se skrývá nejistota a neschopnost dítěte kontakt přiměřeně navázat“ (tamtéž, 2006, s. 77).

Thorová (2006) hovoří ještě o páté kategorii, kdy se jedná o typ smíšený. V tomto typu se jednotlivé typy chování prolínají, kdy záleží na různých okolnostech. V tomto typu se kombinují prvky osamělé, pasivní, aktivní a formální. 
„Pokud očekáváme, že děti s autismem čtou snadno naše nálady a okamžitě chápou naše záměry, pak není divu, že vznikají závažné problémy v komunikaci“ (Beyer, Gammeltoft, 2006, s. 24).
1.3.2 Komunikace

Švarcová (2006) rozděluje diagnostická kritéria autismu na kvalitativní poškození komunikace:
· u dítěte je opožděn vývoj mluvené řeči, nebo zcela chybí. Chybí i alternativní komunikace pomocí gest, mimiky apod.,
· pokud je řeč vyvinuta, chybí schopnost začít a udržet konverzaci,
· dítě používá jazyk stereotypně a často se opakuje,
· chybí schopnost napodobit chování přiměřené věku.
„Poruchy autistického spektra jsou primárně poruchami komunikace. Opožděný vývoj řeči bývá velmi často první příčinou znepokojení udávanou rodiči“ (Gillberg, 1990, sec. cit. Thorová, 2006, s. 98).
„Zhruba polovina dětí s poruchou autistického spektra si nikdy neosvojí řeč na takovou úroveň, aby sloužila ke komunikačním účelům“ (Paul, 1987, sec. cit. Thorová, 2006, s. 98).
U dětí, které si řeč osvojí, zaznamenáváme nápadně odchylný vývoj řeči. U dětí s poruchou autistického spektra se porucha komunikace projevuje na úrovni receptivní i expresivní, verbální i neverbální. Existuje různorodá kombinace deficitů v komunikaci u dětí s autismem. Mají různou pestrost projevů i celkovou míru komunikačního handicapu. Nemusí být u dětí s PAS vždy poškozena řeč, v komplexním řečovém vývoji však nalezneme abnormality vždy (Thorová, 2006). 

Rodiče nejčastěji uvádějí dva problémy u postižených dětí, a to neschopnost vyjádřit své pocity a neschopnost smysluplně konverzovat. Tyto problémy vznikají z nedostatku dorozumívacích a sociálních dovedností, což jsou hlavní rysy autismu. Lidé s autismem často nemají zájem o společenskou konverzaci s druhou osobou. Dorozumívají se z důvodu uspokojení svých potřeb nebo získání informací. Často je problémy s navazováním sociálních vztahů vylučují ze společenství jinak handicapovaných lidí (Schopler, 1999).
 „Mnoho dětí s autismem si nevytvoří aktivní mluvenou řeč. Může to být dané nedostatečným pochopením funkce a možností komunikace. Příčinou může být také nižší vývojová úroveň nebo specifická porucha typu dysfázie“ (Beyer, Gammeltoft, 2006, s. 25).

Gillberg, Peeters (2008) uvádí, že polovina lidí s autismem nemluví, nebo užívá slova, ale nezná jejich význam. Není u nich dostatečně vyvinuto chápání významu komunikace, kdy slova jsou jen slova a předměty jen předměty. Děti musíme speciálně učit, jak tyto symboly mají sloužit ke komunikaci. Některé z dětí nerozumí ani významu těchto předmětů. Nejdříve je potřeba naučit děti význam těchto předmětů, a potom tyto předměty používat ke komunikaci. 

Thorová (2006) popisuje potíže ve verbální a neverbální komunikaci u lidí s poruchou autistického spektra:

V neverbální komunikaci mají děti potíže s gesty a postoji, které vyjadřují emoční prožívání, například touha po útěše, zahanbení. Dále mají potíže s porozuměním neverbální komunikace, kde nerozumí, nebo částečně nechápou význam neverbální komunikace druhých lidí. Podle výrazu obličeje je pro ně těžké určit, co si lidé myslí. Nemohou „přečíst“ emocionální signály, které vysílá druhá osoba. 

Ve verbální komunikaci mají děti potíže, že neumí správně používat „ano“, „ne“, nepoužívá otázky „proč“. Často si dítě mluví samo pro sebe, vytváří si vlastní slova pro označení lidí nebo věcí. Řeč působí mechanicky a formálně a minimálně používá slovo „já“. 


„Nemohl jsem v dětství mluvit nahlas, aby mne ostatní slyšeli. Zvuk hlasu mi působil v uších bolest. Dával jsem přednost tichému brumlání, což ostatní otravovalo. Tak jsem raději nemluvil vůbec. Když hovořili dospělí spolu, nerozuměl jsem jim. I když jsem často rozuměl, co mi říkají, nebylo možné ze sebe vynutit slova, což pro mne bývalo extrémně frustrující. Při stresu bylo promluvení jednodušší“ (tamtéž, 2006, s. 108).
1.3.3 Představivost, zájmy, hra
„Porozumět každodennímu životu stojí lidi s autismem nesmírnou námahu. Pochopit, že kartáček na zuby může být zelený i červený, si vyžádá velké intelektové vypětí“ (Clerq, 2007, s. 51).
Švarcová (2006) rozděluje diagnostická kritéria autismu na omezený a opakující se repertoár zájmů a aktivit:

· přílišné zaujetí pro omezené a stereotypní činnosti, které jsou abnormální buď intenzitou, nebo předmětem zájmu,
· přilnutí ke specifické nefunkční rutině nebo rituálu,
· opakující se stereotypní pohyby – složité pohyby celého těla, třepání rukama, prsty apod.,
· zaujetí na detailní části různých předmětů.
Důležitou součástí vývoje představivosti je rozvoj nápodoby. Když je představivost narušena, tak to má vliv na negativní mentální vývoj dítěte. Když má dítě nedostatečnou představivost, upřednostňuje činnosti a aktivity, které obvykle preferují mladší děti, a upíná se na jednoduché stereotypní činnosti. Hra a trávení volného času závisí na schopnosti představivosti, motoriky, úrovně myšlení a sociálních dovednostech (tamtéž, 2006). „Se zájmy, které pozorujeme u dětí s poruchou autistického spektra, se setkáváme i ve vývoji zdravých dětí. Odlišná je ale mnohem vyšší míra zaujetí, neodklonitelnosti, ulpívavosti, stejnosti (stereotypie) a četnosti opakování (repetitivnost)“ (tamtéž, 2006, s. 119). 
Rodiče dětí postižených autismem si často stěžují na obtíže dětí s hrou a volným časem, a to i ve starším věku.  Často si hrají jen s jednou hračkou. Při hraní s ostatními dětmi jsou často ze hry vyřazovány, nebo se jim děti smějí pro zvláštní chování a nedostatek sociálních dovedností a schopností spolupracovat. Rodiny s dětmi proto radši zůstávají doma, než aby šly ven, protože jejich děti nemají dostatečné dovednosti pro takové využívání volného času, které je ve společnosti běžné. Na druhé straně mohou mít i takto postižené děti radost ze hry. Musí mít však chuť si hrát a naučit se dovednostem, které hra vyžaduje. Naučí-li se dítě samostatně a nezávisle si hrát, budou rodiče i pedagogický personál méně stresováni (Schopler, 1999). 
1.3.4 Nespecifické variabilní rysy
Thorová (2006) uvádí, že některé zvláštní projevy dětí s poruchou autistického spektra, které se netýkají diagnostické triády stěžejních oblastí, ale velmi často se u dětí s poruchou autistického spektra vyskytují, označujeme jako variabilní nespecifické rysy. Některé z variabilních rysů se mohou vyskytovat až u dvou třetin lidí s diagnostikovanou poruchou autistického spektra. Existuje několik oblastí, kde si lze všimnout abnormálních projevů. Jedná se o oblasti:

· percepčních poruch

· v odlišnostech v motorickém vývoji a projevech
· emoční reaktivity
· adaptibilita a problémy v chování
	V první kapitole byla představena základní charakteristika autismu a jeho vliv na dítě, historický vývoj autismu u nás i v zahraničí, diagnostika autismu, klasifikace poruch dle MKN-10 a DSM-IV a kapitolu uzavřel přehled triády diagnostických kritérií, kterými jsou sociální interakce, komunikace a představivost a nespecifické variabilní rysy.


2 KLASIFIKACE PORUCH AUTISTICKÉHO SPEKTRA
V této kapitole si představíme jednotlivé poruchy autistického spektra podle Mezinárodní klasifikace nemocí (MKN-10, revize 2006). Mezi tyto pervazivní vývojové poruchy patří dětský autismus, atypický autismus, Rettův syndrom, Aspergerův syndrom, jiná dezintegrační porucha v dětství, hyperaktivní porucha spojená s mentální retardací a stereotypními pohyby, jiné pervazivní vývojové poruchy a pervazivní vývojová porucha nespecifikovaná. 
2.1 Dětský autismus
Z historického hlediska je dětský autismus považován za jádro poruch autistického spektra. Podle stupně závažnosti může mít dětský autismus formu od mírné až po těžkou. Problémy se musí projevit v každé části triády. S věkem dětí se také mění specifický projev deficitů charakteristických pro autismus. V každé věkové skupině lze tento syndrom diagnostikovat (Thorová, 2006).
Dětský autismus má diagnostické označení (F84,0) podle MKN-10. Jedná se o postižení, které se vyskytuje do tří let věku dítěte. Podle míry funkčnosti, tedy přizpůsobení se běžnému životu, rozlišujeme autismus na vysoce funkční autismus, středně a nízko funkční. „Dosavadní výzkumy došly k závěru, že pouze menší procento lidí s vysoce funkčním autismem dokáže fungovat samostatně. Na prognózu mají velký vliv vrozené dispozice týkající se poruchy, raná péče a kvalita vzdělávacího programu, ve kterém bylo dítě umístěno“ (tamtéž, 2006, s. 181).

Wingová a Potter (2002, sec. cit. Thorová, 2006, s. 177) odhadují, že: „ jen jedna třetina maximálně jedna polovina dětí, které mají diagnostikovaný dětský autismus na základě kritérií uvedených v MKN-10, by splňovala původní Kannerova kritéria.“
2.2 Atypický autismus
Atypický autismus má podle MKN-10 označení (F84,1). Americký diagnostický systém DSM-IV tento termín nezná a užívá tedy termín pervazivní vývojová porucha nespecifikovaná (Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified. PDD-NOS), která zahrnuje běžně rozšířené pojmy jako atypický autismus, pervazivní vývojovou poruchu nebo atypický vývoj osobnosti (Thorová, 2006).

„Atypický autismus je velmi heterogenní diagnostická jednotka, která tvoří součást autistického spektra. Dítě splňuje jen částečně diagnostická kritéria daná pro dětský autismus. Lze tedy říci, že atypický autismus je zastřešujícím termínem pro část osob, na které by se hodil vágní diagnostický výrok autistické rysy či sklony“ (tamtéž, 2006, s. 182).
Atypický autismus je většinou diagnostikován v těchto případech:

· první symptomy autismu byly u dítěte zaznamenány až po třetím roce života,
· abnormní vývoj je zaznamenán ve všech oblastech diagnostické triády, ale frekvence symptomů nenaplňuje diagnostická kritéria,
· není zcela naplněna diagnostická triáda, kdy jedna z oblastí není primárně a výrazně narušena,
· dítě má symptomy jednoznačné pro autismus, ale mentální věk je u něho tak nízký se autistické chování přidružuje k těžké a hluboké mentální retardaci (tamtéž, 2006).
2.3 Rettův syndrom
Rettův syndrom má podle klasifikace MKN-10 označení (F84,2). Jedná se o syndrom, který je doprovázený těžkým neurologickým postižením, které má dopad na somatické, motorické i psychické funkce. Poprvé popsal Rettův syndrom rakouský dětský neurolog Andreas Rett, který v roce 1966 publikoval práci, ve které popsal 21 dívek a žen s identickými symptomy, kterých si během pozorování všiml. V USA v roce 199 objevil Huda Zoghbi gen (MECP2) situovaný na raménku chromozomu X, který je podle dosavadních výzkumů odpovědný za 77-80% případů vzniku Rettova syndromu (Huppke, 2000, Kerr, 2001, sec. cit. tamtéž, 2006).

Tento syndrom postihuje v klasické formě jen dívky, chlapcům stejná mutace genu způsobuje natolik těžkou encefalopatii (nedisponují druhým nenarušeným X chromozomem), že plod nebo novorozenec nepřežije (tamtéž, 2006).

Dle Thorové (2006) má průběh poruchy šest období:

· období normálního vývoje (věk 0-12 měsíců). V prvních měsících se dítě vyvíjí zcela normálně. Naučí se chodit okolo jednoho roku,
· objevení prvních symptomů (věk 6-18 měsíců). Dětí bývají často velmi klidné, zpomaluje se růst hlavičky. Zpomaluje se motorický vývoj, dítě nesedí, nechodí,
· období vývojové regrese (věk 1-4 roky). Zhoršuje se neverbální komunikace. Zvuky, slabiky a slova postupně mizí. Dítě postupně ztrácí dovednosti, které se naučilo. Okolo třetího roku dochází u většiny dívek k úplné ztrátě úchopových schopností rukou. Časté je skřípání zubů a dítě jazykem pohybuje v ústech jako by žvýkalo, 

· období relativní stabilizace (3 roky a pokračuje do školního věku). Stabilizují se symptomy, neurovývojová regrese chybí, může docházet ke skolióze a problémům v oblasti motoriky. V tomto období jsou časté epileptické záchvaty. Dívky jsou klidnější a vyrovnanější,
· období pozdějšího zhoršení motorických funkcí (mezi 5. a 25. rokem). U některých dívek dochází ke zhoršení v oblasti motoriky, více ochabují svaly a dochází ke skolióze,
· období dospívání a dospělosti. Chybí u nich dřívější prudké výkyvy nálad, zlepšuje se oční kontakt a sociální porozumění. Dívky s Rettovým syndromem se dožívají 40 až 50 let. 
2.4 Aspergerův syndrom (F84,5)
„Projevy sociální dyslexie, jak někdy bývá Aspergerův syndrom nazýván, mají mnoho forem. Jedná se o velmi různorodý syndrom, jehož symptomatika plynule přechází do normy“ (tamtéž, 2006, s. 185).

Aspergerův syndrom je v současné době považován za samostatnou nozologickou jednotku. Zjednodušeně je Aspergerův syndrom mírnější formou autismu, když má svá specifika a problémy, které mohou být závažné. U takto handicapovaných lidí je intelekt v pásmu normy a má vliv na úroveň dosaženého vzdělání a úroveň sebeobslužných dovedností. Plná samostatnost v životě však není zaručena (tamtéž, 2006).

U Aspergerova syndromu je raný vývoj jazyka normální a jsou postiženy adaptivní schopnosti a zájem o okolí. Nevyskytují se abnormality v komunikaci, a to jak verbální, tak neverbální. Diagnostikován je podle stejných kritérií jako autismus s výjimkou abnormalit v komunikaci (Gillberg, Peeters, 2008).

Gillberg a Peeters (2008) hovoří o tom, že Aspergerův syndrom a autismus se překrývají. Vysvětlují dva velmi zajímavé modely, které vysvětlují spojení mezi Aspergerovým syndromem a autismem na základě empatie a IQ.


U prvního modelu byla empatie definována jako funkční schopnost koncepčně podobná IQ se silnými konstitučními kořeny. U nízké hodnoty diagnostikujeme autismus a je-li hodnota nepatrně vyšší, může být diagnostikován Aspergerův syndrom. 

U druhého modelu je jediným rozdílem mezi Aspergerovým syndromem a autismem v celkovém IQ. Nízké IQ diagnostikuje autismus a vyšší IQ diagnostikuje Aspergerův syndrom. 

2.5 Dezintegrační porucha (F84,3)
Některé děti se do jednoho až půl a čtyř let vyvíjejí normálně, ale poté se u nich objeví těžká symptomatologie autistického typu. Této poruše se říká „pozdní začátek autismu“ (což naznačuje, že existoval normální vývoj asi do 18-24 měsíců). Jestliže dojde po období normálního vývoje k zastavení anebo nastane jasná regrese dovedností vývojem autistických symptomů, tak poté hovoříme o „dětské dezintegrační poruše“. V Mezinárodní klasifikaci nemocí (MKN-10) a Diagnostickém a statickém manuálu duševních (mentálních) nemocí (DSM-IV) se pro diagnózu dezintegrační poruchy vyžaduje klinicky významná ztráta dosažených dovedností. (Gillberg, Peeters, 2008).

Tento syndrom popsal poprvé v roce 1908 speciální pedagog z Vídně Theodere Heller. Ve svém díle publikoval případy šesti dětí ve věku 3-4 roky, u kterých došlo k výraznému regresu a nástupu těžké mentální retardace, ačkoli předtím probíhal vývoj normálně. Heller tuto poruchu nazval “dementia infantilit“, která byla později známá jako Hellerův syndrom nebo dezintegrační psychóza (Heller, 1908, sec. cit. Thorová, 2006).

„Po období normálního vývoje, které trvá u dezintegrační poruchy minimálně dva roky, nastává z neznámé příčiny regres v doposud nabytých schopnostech“ (Thorová, 2006, s. 194).
Dezintegrační porucha má na rozdíl od dětského autismu pozdější dobu nástupu prvních symptomů. Zhoršení stavu může být náhlé, nebo může trvat měsíce a je vystřídáno obdobím stagnace (tamtéž, 2006).
Fombonne (2002, sec. cit. tamtéž, 2006) uvádí, že dětská dezintegrační porucha je relativně vzácná, vyskytuje se u šesti ze sta tisíc, i když počet případů může být ve skutečnosti vyšší. Thorová (2006) uvádí, že u dětí s diagnózou dezintegrační poruchy se vyskytuje onemocnění epilepsií častěji (cca 70%), než u dětí s dětským autismem (cca 30%). 
2.6 Autistické rysy
U postižených dětí, které vykazují tři nebo více symptomů a nesplňují kritéria pro autismus, dětskou dezintegrační poruchu, Aspergerův nebo Rettův syndrom či jinou poruchu příbuznou autismu, mohou být diagnostikováni jako osoby s „autistickými rysy“. Mnohé děti s poruchou pozornosti a těžkou motorickou neobratností (porucha s označením DAMP: deficits in attention, motor kontrol and perception, porucha pozornosti, motoriky, vnímání) mívají autistické rysy (Gillberg, 1983, sec. cit. Gillberg, Peeters, 2008). 

Jednotná definice pro autistické rysy není stanovena, a proto není jasné, zda autistické rysy jsou synonymem pro symptomy poruch autistického spektra, nebo označují projevy dětí, jejichž chování však frekvencí a intenzitou neodpovídá diagnostickým kritériím žádné z poruch autistického spektra. I když se v České republice často používá diagnostický závěr „autistické rysy“, v žádném případě nejsou autistické rysy diagnózou (Thorová, 2006). 

Thorová (2006) považuje používání označení „autistické rysy“ za nevhodné, a to z několika důvodů:

· v praxi je touto „diagnózou“ označována velmi nehomogenní skupina, jelikož dosud nebyla stanovena oficiální definice toho, co jsou autistické rysy,
· falešná negativita – tohoto označení se mnohdy dočkají děti, které trpí autismem, nebo atypickým autismem. U dítěte není vyjádřen typický Kannerův syndrom, který je dle odhadu lidí s autismem pouze deset procent. Rodiče tak mají ztížen přístup k informacím a intervenčním programům,
· falešná pozitivita – zde se jedná o problém, že autistické rysy jsou přiřčeny dětem, u kterých se ve skutečnosti o autismus nejedná. Dítě může mít poruchu řeči, syndrom získané afázie, trpět těžší formou poruchy aktivity a pozornosti, nebo trpět poruchou emocí. Díky chybné diagnóze může být vhodná léčba neefektivní a zvolení intervenční program neúčinný.
	Kapitola pojednávala o jednotlivých pervazivních vývojových poruchách, jako dětský autismus, atypický autismus, Rettův syndrom, Aspergerův syndrom a jiné pervazivní vývojové poruchy. Kapitolu uzavřela problematika autistických rysů u dětí, které vykazují tři a více symptomů, ale nesplňují kritéria pro některou pervazivní vývojovou poruchu.


3 AUTISMUS V RODINĚ

Většina lidí, kteří se věnují dětem s různými druhy postižení, budou jistě souhlasit s tím, že tyto děti představují jeden z nejnáročnějších problémů, s nimiž se setkali. Tento problém je výzvou jak pro rodinu, školu odborníky mnoha profesí, ale také pro celou společnost. Lidé, u kterých byl diagnostikován autismus, potřebují celoživotní nepřetržitou péči (Švarcová, 2006).

Rodiče si utvářejí vztah k dítěti již dlouho před narozením. Mají ve svých snech s dítětem velké plány do budoucnosti a mají představy, že jejich dítě bude v dospělosti vykonávat povolání lékaře, právníka, podnikatele ve firmě. Tyto vzdušné zámky, které si každý rodič staví, se najednou po vyslovení diagnózy hroutí. Rodičům je konstatováno, že se jedná o závažný handicap a velké úsilí při integraci do společnosti. U rodičů je náhle vyvolán šok z očekávání problémů a z rychlé ztráty původního obrazu svého dítěte (Thorová, 2006).

Thorová (2006) ve své publikaci hovoří o reakci rodiny na sdělení diagnózy a rozděluje ji do pěti období:
1. Období sdělení diagnózy a šok – po sdělení diagnózy se u rodičů většinou dostaví příval emocí a přestanou vnímat sdělované informace. Celá jejich mysl je zahlcena nejpodstatnějšími otázkami. „Co porucha autistického spektra přináší?“ „Jak bude žít samostatně v dospělosti?“ V danou chvíli se jedná o otázky, na které si rodiče nedovedou samostatně a jednoznačně odpovědět. Je doporučené při sdělování diagnózy vyčlenit dostatek času a zajistit soukromí. V uvedenou chvíli je snížená schopnost rodičů vnímat všechny závěry a doporučení, a proto je třeba pečlivému zápisu dat, která budou rodičům dodatečně zaslána. Pokud při sdělení diagnózy rodiče reagují příliš emočně, dáme jim prostor se v soukromí uklidnit a třeba i vyplakat. Nesnažíme se rychle ukončit rozhovor, rodiče často ihned nevnímají rady a doporučení a ale potřebují vyventilovat nahromaděné emoce (bezmoc, strach, obavy). Při počáteční konzultaci by měly být rodičům předány prvotní informace o formách vhodné pomoci a kontakty na další péči. Terapeut by měl rodičům sdělit, že jejich dítě bude chodit do školy a doporučit jim nevhodnější typ školní docházky. 
2. Zapojení obranných mechanismů - šoková reakce z diagnózy přirozeně vyvolává obranné mechanismy, které poskytnou psychice rodičů chvíli na nejnutnější kompenzaci sil. 
Fáze popření – základem je popření sděleného faktu. Reakcí je útěk ze situace, kdy rodina odkládá vyšetření, o problému doma přestane mluvit. Každé minimální zlepšení u dítěte vede u rodičů k názoru, který vyvrací diagnózu dítěte. Situace se může zhoršit, pokud rodiče v jejich názoru utvrzuje jejich širší rodina, nebo kamarádi. Pátá (2007) ve své publikaci hovoří, že část její rodiny se s diagnózou dítěte srovnávala velmi špatně a dlouho, kdy zpočátku popírali fakta a dávali to za příčinu nedůsledné výchově. 
Fáze vytěsnění – dalším obranným mechanizmem je úplné vytěsnění již obdržených informací. Rodiče si stěžují na nedostatečné informace od odborníků, přesto, že jim byly informace sděleny.
Fáze kompenzace (víra v zázrak) – mnohým rodičům není nečinnost a smíření s osudem vlastní. V současné době hledá mnoho rodičů informace na internetu a z uvedeného důvodu se také mnoho rodičů snaží o alternativní směr terapie jejich dítěte. Rodiče vynakládají mnoho času a finančních prostředků a zkouší různé alternativní metody, diety, terapie, homeopatika. Odborník by měl rodičům vysvětlit rozdíly mezi ověřenou a neověřenou metodou léčby a projevit trpělivost a neodsuzovat rodiče, kteří se snaží dítěti pomoci za každou cenu. 
3. Depresivní období v přijímání diagnózy – Toto období není nijak příjemné. V popředí jsou negativní emoce, deprese, úzkost a zlost, vztek na ostatní, na sebe i na dítě. Rodiče bývají agresivnější na své okolí, jsou podrážděnější a velmi rychle dokážou spustit prudkou reakci na sebemenší popud. Důsledkem toho jsou často vyvolané konflikty v rodině, hledá se viník, který může za tuto diagnózu. Asi čtvrtina rodičů prožívá pocity viny. Rodiče mají záchvaty sebelítosti a na druhé straně prudké reakce na lítost druhých. 
4. Kompenzované období – u rodičů odeznívá deprese, lépe zvládají přijetí situace, mají snahu se aktivně starat o dítě, upravují se očekávání. 
5. Období životní rovnováhy – rodina se s diagnózou vyrovnala. Dítě rodiče přijímají takové, jaké je, přemýšlí o jeho budoucnosti, usměrňují se vztahy v rodině. Rodina se cítí stmelená a je dosaženo rodinné rovnováhy (Thorová, 2006).
„Pro vývoj dítěte je velmi důležité, aby se rodiče dokázali vyrovnat se všemi změněnými okolnostmi a zaujali k němu pozitivní postoj“ (Švarcová, 2006, s. 157). 
Thorová (2006) popisuje různé postoje rodičů, které ztěžují adaptaci. Mezi takové postoje patří:

· odmítání dítěte – většinou jeden z rodičů nedokáže přijmout odlišnost svého dítěte. Často rodič z rodiny odchází, anebo ignoruje dítě a v rodině se pak vytváří patologické klima, 
· hyperaktivita -  přílišná soustředěnost a fixace na dítě. U tohoto postoje rodičů k dítěti s handicapem jsou upřednostňovány a preferovány jeho potřeby před potřebami rodiny a ostatních členů domácnosti,
· přetrvávající vztek – u rodičů přetrvávají pocity sebelítosti a vzteku, často hledají viníka. Rodina se nedokáže přenést do konstruktivní fáze. „Bylo mi líto, že jsme začali intenzivně cvičit tak pozdě. Zlobila jsem se na sebe, že jsem otálela a nežádala o dřívější termín vyšetření u odborníka“ (Makovcová, 2009, s. 10), 
· zpochybňování diagnózy – v případě, že rodiče nepřijmou diagnózu svého dítěte, tak se výrazně zpomaluje adaptační proces,
· nutkavá péče o děti vede k vyčerpání – rodiče omítají svěřit dítě s handicapem do péče někoho jiného, mají o dítě strach, že cizí lidí mu nejsou schopni poskytnout náležitou péči. Většinou se jeden z rodičů tzv. „obětuje“ a vynakládá přílišnou energii při péči o dítě (Thorová, 2006). „Není lehké někomu vlepit na delší dobu malé nezvladatelné dítě, tím spíš dvě. Nyní už mé vyčerpání došlo tak daleko, že jsem začala mít strach, abych jim opravdu nějak neublížila“ (Makovcová, 2010, s. 97),
· problematické individuální charakteristiky členů rodiny, kvalita vztahů a klima v rodině – rodiče mají sníženou odolnost vůči zátěži, snížené sebevědomí. V rodině chybí vzájemná soudržnost a podpora. Osoby nekomunikují, jsou neústupné. Na minimalizaci těchto problémů je důležitá pomoc v rodině, která obnáší pomoc s domácími pracemi, hlídání dětí a celková emoční podpora,
· krizová období – jedná se o období v životě dítěte, kdy je zátěž na rodinu výraznější. Většinou se jedná o období, kdy je rodině sdělena diagnóza, nástup do předškolního a školního zařízení a v dospělosti (Thorová, 2006). 
3.1 Rodiče a sourozenci dítěte s autismem

Nejpřirozenějším prostředím pro život a výchovu dítěte je jeho rodina. Žádné jiné prostředí nemůže dítěti poskytnout tolik emocionální stability, jako jeho rodina. Proto je stále důležitější funkce rodiny pro život a vývoj dítěte. Mnohdy se říká, že postižení dítěte znamená postižení celé rodiny (Švarcová, 2006). 

Pátá (2007) vyslovuje názor, že rodiče by neměli při výchově svého handicapovaného dítěte projevovat pocit lítosti a soucitu. „Slovo „chudáček“ přímo nesnáším. Nemyslím si, že by můj syn byl chudáček. Můj syn Matyáš je jen jiný.“ (tamtéž, 2007, s. 41). Dále uvádí, že není rozdíl mezi zdravým dítětem a dítětem s autismem. I děti s autismem se při výchově mohou naučit, co smějí a co ne a kde je ta hranice, za kterou již nemohou. Je však pro rodiče velmi traumatizující a obtížné, aby byli důslední v situacích, kdy jejich dítě křičí a pláče.

V sociálním kontaktu by měli rodiče pomoci dítěti porozumět světu, překonat handicap, zvětšit jeho zkušenost a naučit se navazovat kontakt. Dítě má zkušenosti získávat velmi pomalu a nemělo by na dítě působit delší dobu neznámé prostředí a lidé. Nemá být pouštěno mezi děti stejného věku bez rodičů, kteří by mu poskytli ochranu avšak styk se starším a rozumným dítětem může dítěti prospět (Nesnídalová, 1995). 

Pro kvalitní fungování rodiny je také důležité vytvořit pozitivní vztah mezi sourozenci. Tyto pozitivní vztahy usnadní každodenní život rodiny a zároveň představují celoživotní podpůrný systém. Sourozenci dětí s autismem musí překonat následující problémy:
· zdravý sourozenec může obtížně pochopit zvláštní chování autistického sourozence,
· zdraví sourozenci mají představu, že jsou odstrčeni a že jim rodiče nevěnují dostatek pozornosti. Zdravé dítě při výchově neustále slyší, jak je dítě s autismem neustále chváleno a cítí žárlivost,
· dítě s autismem dostává častěji sladkosti než zdravý sourozenec,
· starší sourozenci přijdou často u svého sourozence s diagnózou autismu o pozornost rodičů, kterou musí věnovat mladšímu sourozenci. V některých případech jsou vystaveni smutku matky a dostávají se do role jejího pomocníka,
· mladší sourozenci se mohou dostat do role staršího sourozence a starat se o svého postiženého sourozence,
· často jsou sourozenci postižených dětí terčem výsměchu spolužáků a vrstevníků. Děti nemají emocionální sílu, aby takovému chování čelily (Richman, 2006). 
Thorová (2006, s. 416) se často setkává s názorem rodičů, že si pořídí sourozence, aby se mohl starat o handicapované dítě v dospělosti, až tu rodiče nebudou. Tento názor ale není správný, neboť pouze rodiče mají rodičovskou odpovědnost za dítě. Život sourozence má již jiný směr. „Kladení příliš velké odpovědnosti na sourozence může mít negativní vliv na jejich psychický vývoj. Vzbuzuje pocity viny, že dítě nemá sourozence dostatečně rádo“.
Než rodiče začnou vytvářet pozitivní vztahy mezi sourozenci, tak musí nejprve obě děti dobře znát. Musí mít na paměti, že nejen chování autistického sourozence, ale i zdravého sourozence je ovlivněno prostředím. Zdravý sourozenec musí cítit vážnou a dobrovolnou odpovědnost ke svému sourozenci s autismem, nesmí mu být tato odpovědnost vnucována předčasně. Láska mezi sourozenci se musí rozvíjet již v raném věku, aby pozitivní vztah vydržel po celý život (Richman, 2006).
3.2 Ekonomická situace rodin s autistickým dítětem

Pro stabilní fungování rodiny dítěte s autismem je také důležitá ekonomická situace rodiny. Například špatná finanční situaci v rodině může vést k omezenému sociálnímu zapojení rodiny do veřejného života a v neposlední řadě jde o nepříznivou bytovou situaci. Z uvedeného důvodu lze zažádat na místě příslušném odboru sociálních služeb o dávky sociálního zabezpečení. Lze také využít služeb neziskového sektoru a nadací. V rodině, kde je dítě s diagnózou autismus, se často vyskytuje situace, kdy jeden z rodičů, v drtivé většině se jedná o matku dítěte, musí opustit své zaměstnání a zůstat s dítětem v domácnosti. Potom je rodina zcela odkázaná na finanční příjem jen jednoho z rodičů a popřípadě na sociální dávky. 
	Úvod této kapitoly se zabýval vztahem rodiny a dítěte s diagnózou autismu, který je nedůležitější pro vývoj dítěte a následnou reakcí rodičů po vyslovení diagnózy a jejich vyrovnání se s problémem. Dále byl v kapitole charakterizován vztah rodiny a sourozenců s dítětem s diagnózou autismu. Na závěr byla nastíněna ekonomická situace těchto rodin.


4 POMOC RODINÁM S AUTISMEM
4.1 Pomoc od státu
Autismus způsobuje postižení různých mentálních funkcí člověka. Nemusí se vždy jednat o intelekt, má ale vždy komplexní charakter a negativní dopad na funkční život člověka. Děti s poruchou autistického spektra potřebují speciální přístup ve vzdělání a nadstandardní asistenci. Jen malé procento lidí s tímto postižením je schopné pracovat a kvalitně se začlenit v běžném pracovním prostředí. Dítě s diagnózou autismu představuje pro rodinu velkou zátěž (Thorová, 2006).

Podmínky pro poskytování pomoci a podpory osobám v nepříznivé sociální situaci v České republice upravuje zákon č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, ve znění pozdějších předpisů. Podle tohoto zákona je podle § 3 písm. g) „zdravotním postižením tělesné, mentální, duševní, smyslové nebo kombinované postižení, jehož dopady činí nebo mohou činit osobu závislou na pomoci jiné osoby“. 
Rodiče dítěte s diagnózou autismu si podle tohoto zákona mohou zažádat o příspěvky:

· Příspěvek na péči: 

Příspěvek se poskytuje osobám závislým na pomoci jiné osoby za účelem zajištění potřebné pomoci. Nárok na příspěvek má pouze osoba starší jednoho roku. O příspěvku rozhoduje obecní úřad obce s rozšířenou působností podle trvalého bydliště žadatele. 

V příloze č. 2 vyhlášky č. 182/1991 Sb. se osobám s těžkým zdravotním postižením, které omezuje jejich pohybovou nebo orientační schopnost, podle druhu a stupně postižení, poskytují mimořádné výhody I. (TP), II. (ZTP), III. (ZTP/P) stupně. Výše příspěvku na péči podle zákona č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, pro osoby do 18 let věku činí:
I. stupeň (lehká závislost): příspěvek ve výši 3000,-Kč
II. stupeň (středně těžká závislost): příspěvek ve výši 5000,-Kč
III. stupeň (těžká závislost): příspěvek ve výši 9000,-Kč
IV. stupeň (úplná závislost): příspěvek ve výši 12000,-Kč

O zdravotním stavu dítěte rozhoduje posudkový lékař plnící úkoly okresní správy sociálního zabezpečení, popřípadě lékařem České správy sociálního zabezpečení. Při rozhodování vychází ze zdravotní dokumentace lékařů a psychologů.

Thorová (2006) uvádí, že vzhledem k funkčnímu dopadu pervazivní vývojové poruchy na fungování dítěte a jeho rodiny doporučuje rodičům žádat o přiznání III. stupně zdravotního postižení. „Kvůli nejednoznačnému výkladu mohou být nároky rodičů na přiznání mimořádných výhod III. stupně zamítnuty“ (Thorová, 2006, s. 376).

Podle vyhlášky č. 506/2005 Sb., která definuje zdravotní postižení odůvodňující přiznání mimořádných výhod, se III. stupeň závislosti přiznává lidem s diagnózou autismu dle odstavce 3 písm. i) „střední, těžká a hluboká mentální retardace nebo demence, je-li IQ horší než 50, psychické postižení s dlouhodobými těžkými poruchami orientace a komunikace“. 

Rodinám dětí s autismem přiznání mimořádných výhod III. stupně alespoň částečně kompenzuje finanční náklady, které jsou spojené s postižením dítěte. Na základě přiznání III. stupně je vydána průkazka ZTP/P, která umožňuje rodině postiženého dítěte využívat určité výhody. Podle přílohy č. 3 vyhlášky č. 182/1991 Sb. se v odstavci 1-4 jedná o tyto výhody:
· „nárok na vyhrazené místo k sedění ve veřejných dopravních prostředcích pro pravidelnou hromadnou dopravu osob kromě autobusů a vlaků, v nichž je místo k sedění vázáno na zakoupení místenky,

· nárok na přednost při osobním projednávání jejich záležitostí, vyžaduje-li toto jednání delší čekání, zejména stání; za osobní projednávání záležitostí se nepovažuje nákup v obchodech ani obstarávání placených služeb ani ošetření a vyšetření ve zdravotnických zařízeních,
· nárok na bezplatnou dopravu pravidelnými spoji místní veřejné hromadné dopravy osob (tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem),
· sleva 75 % jízdného ve druhé vozové třídě osobního vlaku a rychlíku ve vnitrostátní přepravě a  75 % sleva v pravidelných vnitrostátních spojích autobusové dopravy,
· nárok na bezplatnou dopravu průvodce veřejnými hromadnými dopravními prostředky v pravidelné vnitrostátní osobní hromadné dopravě,
· u úplně nebo prakticky nevidomých nárok na bezplatnou přepravu vodícího psa, pokud je nedoprovází průvodce,
· dále může být držitelům průkazů ZTP a ZTP/P poskytnuta sleva poloviny vstupného na divadelní a filmová představení, koncerty a jiné kulturní a sportovní podniky. Při poskytování slevy držitelům průkazu ZTP/P se poskytne sleva poloviny vstupného i jejich průvodci“.
Mezi další výhody poskytované státem lze uvést osvobození od poplatku za dálniční známku (zákon č. 13/1997 Sb.), osvobození od ekologické daně při registraci vozidla (zákon č. 185/2001 Sb.), osvobození od správních poplatků (zákon č. 634/2004 Sb.) a osvobození od daně z nemovitosti (zákon č. 338/1992 Sb.). 
Podle vyhlášky č. 182/1991 Sb. lze držitelům III. stupně poskytnout:

· jednorázové příspěvky na opatření zvláštních pomůcek

· příspěvek na opravu bytu

· příspěvek na zakoupení, celkovou opravu a zvláštní úpravu motorového vozidla

· příspěvek na provoz motorového vozidla

· příspěvek na individuální dopravu

· příspěvek na úhradu za užívání bezbariérového bytu a garáže

· příspěvek úplně nebo prakticky nevidomým občanům

· bezúročné půjčky

Z osobní zkušenosti lze vyvodit závěr, že se v poslední době zlepšila podpora ze strany státu pro rodiny s dětmi s diagnózou autismu, kdy většinou je těmto dětem přiznán III. stupeň závislosti a v některých případech i IV. stupeň závislosti, ale to pouze s ohledem na jejich další postižení, zejména mentální retardaci. 
Pomoc rodinám poskytují i další instituce (Thorová, 2006):
· krajský koordinátor – zajišťuje systémovou pomoc každému kraji na základě projektu „Poradenské služby pro klienty s autismem a poruchami autistického spektra č.j. 15 987/2003-24, zveřejněného ve Věstníku MŠMT č. 8/2003V“ (tamtéž, 2006, s. 374). Koordinátor poskytuje poradenské služby a konzultace rodinám s osobami s PAS a individuální metodickou podporu odborným pracovníkům,
· Poradenství – v současnosti funguje v každém kraji pracovník speciálně-pedagogického centra, který má na starosti děti s poruchou autistického spektra. Mezi poradenské pracovníky patří psycholog, speciální pedagog, logoped, sociální pracovník a behaviorální terapeut.
4.2 Pomoc od organizací
V České republice existuje několik neziskových organizací, které pomáhají rodinám dětí s diagnózou autismu a jiných postižení s nákupem speciálních pomůcek a komplexní profesionální pomocí lidem s autismem a jejich rodinám.

V roce 1992 na podnět rodičů dětí s autismem vznikl klub Autistik - občanské sdružení pro pomoc postiženým autismem. V roce 1994 se Autistik stal samostatným občanským sdružením, které pořádá různé konference a semináře, publikuje odbornou literaturu a pořádá rekreační a rehabilitační pobyty pro rodiče s dětmi (Dostupné na: http://www.volny.cz/autistik/). 
V roce 2000 byla založena Asociace pomáhající lidem s autismem (Apla). Občanské sdružení vzniklo z iniciativy profesionálů pracujících s dětmi s autismem a pervazivními vývojovými poruchami (Dostupné na: http://www.praha.apla.cz/z-historie/index.php). Sdružení se zabývá činnostmi hlavně v oblastech:
· diagnostika pervazivních vývojových poruch

· v oblasti odborného poradenství

· v oblasti podpory vzdělávacích a terapeutických programů

· v oblasti podpory a organizaci sociálních programů

· v oblasti vzdělávání odborníků

· zajištění větší informovanosti rodičů, práce s rodinou

· v oblasti zajištění různých stupňů bydlení a zaměstnání v dospělosti

· v oblasti informovanosti odborné i laické veřejnosti

· legislativní a právní poradenství (Thorová, 2006).

V roce 2000 bylo založeno občanské sdružení Rainman, občanské sdružení rodičů dětí postižených autismem (tamtéž, 2006).

V roce 2004 vzniklo české občanské sdružení Rett-Community. Jedná se o sdružení rodičů a odborníků se zaměřením na Rettův syndrom. Sdružení informuje rodiče o aktuálním pokroku ve výzkumu, poskytuje právní poradenství, pořádá setkání a informuje rodiče o rehabilitačně-terapeutické problematice (tamtéž, 2006).
     
V roce 1994 bylo založeno občanské sdružení pro integraci lidí s postižením do společnosti Rytmus. Hlavním úkolem sdružení je umožnit lidem se znevýhodněním aktivně se začleňovat do běžného prostředí. 
Občanské sdružení Máme otevřeno: sdružení podporuje lidi převážně s mentálním postižením a autismem a oslovuje společnost tak, aby co nejvíce z nás „mělo otevřeno“.


Z výše uvedeného vyplývá, že v posledních dvou desetiletích narůstá zájem o veřejnosti o problematiku dětí postižených autismem. Dokazuje to zejména nárůst neziskových organizací a občanských sdružení, které se snaží rodinám s takto postiženým dítětem poskytovat odbornou pomoc v mnoha směrech. 
	Kapitola pojednávala o potřebě speciálního přístupu pro rodiny dětí s autismem ze strany státu, o zákonné podpoře v oblasti sociálních příspěvků a dávek. Byla zde rozebrána problematika jednotlivých stupňů postižení a výhody spojené s držením některého stupně postižení. Kapitolu uzavřela účinná pomoc pro rodiny ze strany neziskových organizací a občanských sdružení. 


5 PRAKTICKÁ ČÁST 
5.1 Cíl práce, hypotézy, metody a časový harmonogram práce
Cíl práce


Hlavním cílem práce je zjistit, jaká je v současné době situace v rodině s autistickým dítětem, co je v dané problematice trápí, co nejvíce potřebují a zjistit formy pomoci těmto rodinám. 
Dílčí cíl diplomové práce:

1. zjistit, zda diagnóza autismu poznamenala vztahy v rodině,  
2. zjistit, zda je dostatečná pomoc od státu pro rodiny s autistickým dítětem,
3. zjistit zdroje informací rodičů o problematice autismu.
Výzkumné metody

Pro realizaci výzkumu byla zvolena metoda kvantitativního i kvalitativního přístupu. Kvantitativní metoda byla provedena na základě dotazníku pro rodiče s dítětem s poruchou autistického spektra. Dotazník byl anonymní, koncipován jako polostrukturovaný s otevřenými i uzavřenými otázkami. Dotazník obsahoval celkem třicet otázek. První část otázek byla zaměřena na charakteristiku dítěte a rodiny. Další část se orientovala na příznaky a diagnostiku autismu. Následné otázky zjišťovaly pomoc rodinám od státu, spolupráci s organizacemi pomáhajícím lidem s autismem a vzájemnou informovanost rodičů a odborné veřejnosti. Dotazníky byly distribuovány elektronicky e-mailem a taktéž při osobním kontaktu s rodiči. Spolupráce s rodiči byla příjemná a nesla se v duchu pozitivního přístupu. Negativní reakce rodičů jsme nezaznamenali.

V druhé části výzkumu byla provedena kvantitativní metoda pomocí kazuistických studií, které byly provedeny při osobním kontaktu se třemi rodiči. Jednalo se o děti ve věku 6-10 let s místem bydliště v Zábřehu na Moravě s diagnózou dětského autismu v kombinaci s jiným postižením. 

Časový harmonogram výzkumu
Realizace výzkumu probíhala v těchto etapách:

· Sběr a prostudování odborné literatury: leden až duben 2010

· Zpracování teoretické části: květen až červen 2010
· Příprava výzkumu: červenec až srpen 2010

· Vlastní výzkum: září až listopad 2010

· Zpracování a vyhodnocení výzkumu: leden až únor 2011

· Návrhy a opatření: březen až duben 2011
5.2 Charakteristika výzkumného vzorku

Kritériem pro výběr respondentů bylo postižení dětí s poruchou autistického spektra. Pro výzkum bylo rozesláno do konkrétních rodin a do speciálních škol celkem 50 dotazníků elektronickou formou v rámci Olomouckého kraje. Jelikož návratnost dotazníků dosahovala hodnoty 30 %, bylo přistoupeno k osobnímu kontaktu s rodiči postižených dětí v rámci Olomouckého kraje. Celková návratnost dotazníků činila 60 %. Uvedené procento návratnosti dotazníků splnilo naše očekávání, vzhledem k pracovní vytíženosti rodičů. Při osobním kontaktu byly se třemi rodiči provedeny kazuistické studie dětí, které se nacházejí v závěru výzkumu. 
5.3 Analýza šetření
Otázka č. 1: Pohlaví a věk dítěte
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Graf č. 1: Pohlaví dítěte
TAB. 2: Pohlaví dítěte
	Pohlaví
	muž
	žena

	Počet
	21
	9


Z celkového počtu třiceti respondentů bylo při výzkumu diagnostikováno dvacet jedna dětí s autismem mužského pohlaví a devět dětí s autismem ženského pohlaví. V procentuálním zastoupení se jedná o sedmdesát procent chlapců a třicet procent dívek. Zde se potvrdil závěr, že výskyt autismu je větší u chlapců než u dívek, o kterém také hovoří Cohen a Volkmar (1997, sec. cit. Hrdlička, Komárek, 2004)
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Graf č. 2: Věk dítěte
TAB. 3: Věk dítěte
	Věk
	0-3 roky
	3-6 let
	6-9 let
	9-12 let
	12-15 let
	15-18 let

	Počet 
	2
	11
	9
	4
	2
	2


Z grafu je patrné, že výzkumný vzorek respondentů přestavuje nejpočetnější skupinu ve věku 3-6 let, (36%), ve věku 6-9 let (30%) a ve věku 9-12 let (13%). Nejmenší zastoupení je ve věku 3-6 roky (7%), 12-15 let (7%) a 15-18 let (7%). Výzkum se tedy opírá zejména o mladší děti ve věku 3-9 let a rozbor jejich problémů a potřeb. 
Otázka č. 2: Jste k dítěti ve vztahu?
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Graf č. 3: Vztah k dítěti
TAB. 4: Vztah k dítěti
	Vztah k dítěti
	Otec
	matka
	jiné

	Počet
	5
	23
	2



Z grafu vyplývá, že největší zastoupení při vyplňování dotazníku měly matky (77%) a na druhém místě otcové (17%). Tomuto rozložení poměru mezi oběma rodiči přisuzujeme zejména fakt, že ve většině případů je s handicapovaným dítětem v domácnosti matka a otec je živitelem rodiny, který se stará o ekonomickou situaci v rodině. 
Otázka č. 3: Dítě žije v rodině:
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Graf č. 4: Rodinné prostředí dítěte
TAB. 5: Rodinné prostředí dítěte
	Odpověď
	s oběma rodiči
	s matkou
	s otcem
	jiné

	Počet 
	23
	4
	1
	2




Z grafu je patrné, že nejvíce dětí s autismem žije v úplné rodině s oběma rodiči (77%). Ve třinácti procentech případů dítě žije jen s matkou, ve třech procentech případů jen s otcem a v sedmi procentech případů žije dítě odloučeně od svých rodičů, například v pěstounských rodinách. 
Otázka č. 4: Kolik má Vaše dítě sourozenců?
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Graf č. 5: Počet sourozenců
TAB. 6: Počet sourozenců
	Sourozenci
	žádný sourozenec
	jeden sourozenec
	dva sourozenci
	více jak dva sourozenci

	Počet 
	9
	20
	1
	0




Respondenti uvedli, že většina dětí s handicapem má jednoho sourozence (67%), žádného sourozence má třicet procent dětí, tři procenta dětí má dva sourozence a nikdo ze zkoumaného vzorku neuvedl, že by měl více jak dva sourozence. Pro další výzkumná šetření zůstává otázkou, jestli je sourozenec starší nebo mladší, protože se v některých případech rodiče po narození autistického dítěte rozhodnou, že další dítě nechtějí. Je to však těžké zjistit, protože se autismus neprojevuje hned po narození. Zde by bylo vhodné pokračovat ve výzkumu. 
Otázka č. 5. Jaký je vztah mezi sourozenci?
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Graf č. 6: Vztah mezi sourozenci
TAB. 7: Vztah mezi sourozenci

	Vztah mezi sourozenci
	kladný
	záporný
	neutrální
	Nemá sourozence
	nevím

	Počet
	9
	2
	8
	9
	2




Z celkového počtu uvedlo devět respondentů (30%) shodně, že vztah mezi sourozenci je kladný a že handicapovaný sourozenec nemá dalšího sourozence. Osm respondentů (26%) uvedlo, že vztah mezi sourozenci je neutrální. Po dvou respondentech (7%) uvedlo shodně, že vztah mezi sourozenci je záporný, nebo respondent neví, tedy se nedokáže jednoznačně vyjádřit.  


U konkrétních poznatků formou otevřené odpovědi respondenti uvedli:


U kladného vztahu mezi sourozenci převažují odpovědi, že děti si vzájemně pomáhají, hrají si a handicapované dítě se učí od toho zdravého. V případě autismu jde o pozitivní zjištění, protože jednou z charakteristik autismu je tzv. „odcizenost“ a „nezájem o sociální kontakt“. 


U záporného vztahu mezi sourozenci odpověděli respondenti:

· „syn je agresivní jak na nás, tak na svého bratra a musí brát léky na uklidnění“

· „dcera žárlí na svého postiženého bratra, protože si myslí, že se mu více věnujeme“


Dva respondenti uvedli, že „neví“, jaký je vztah mezi jejich dětmi, ale toto přisuzujeme spíš faktu, že se nedokážou vyjádřit vhodnými slovy.
Otázka č. 6: Má další sourozenec také nějaké postižení?
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Graf č. 7: Postižení sourozenců
TAB. 8: Postižení sourozenců
	Odpověď
	ano
	ne
	nemá sourozence

	Počet
	2
	19
	9



Z grafu vyplývá, že u devatenácti respondentů (63%) nemá další sourozenec žádný handicap. Devět respondentů (30%) uvedlo, že jejich dítě nemá dalšího sourozence a dva respondenti uvedli, že další sourozenec postiženého dítěte má také handicap. V jednom případě se jedná o lehkou mentální retardaci a v jednom případě se jedná o postižení pohybového aparátu, které vzniklo vlivem úrazu. 
Otázka č. 7: Poznamenala diagnóza Vašeho dítěte s PAS nějak Váš vztah (například v rodině, ve vztahu s partnerem, sourozenci apod.)? 
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Graf č. 8: Vliv diagnózy dítěte na vztah

TAB. 9: Vliv diagnózy dítěte na vztah
	Vliv diagnózy dítěte na vztah
	ano
	ne
	Nevím

	Počet
	30
	0
	0



Z grafu je jednoznačné, že všichni respondenti (100%) uvedli, že diagnóza dítěte nějakým způsobem ovlivnila jejich vztah. Z konkrétních odpovědí uvádíme následující:
· „manžel nevydržel takovou zátěž a opustil rodinu“
· „nemoc našeho dítěte stmelila celou naši rodinu“
· „manžel již nechce další dítě, protože se bojí, že bude taky postižené“

· „z počátku jsme přemýšleli dát dítě do ústavu, ale nedokázali by jsme to“

· „syna jsme si vzali do pěstounské péče, i když jsme věděli, že je postižený a co to bude obnášet“
· „podstatně se změnila naše finanční situace a museli jsme hodně věcí přehodnotit“

Otázka č. 8: Musel některý z rodičů vzhledem k postižení dítěte opustit zaměstnání? 
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Graf č. 9: Ztráta zaměstnání rodičů
TAB. 10: Ztráta zaměstnání rodičů
	Ztráta zaměstnání rodičů
	ano
	Ne

	Počet
	13
	17



V dotazníku uvedlo třináct respondentů (43%), že některý z rodičů musel vzhledem k postižení dítěte opustit zaměstnání. Sedmnáct respondentů (57%) uvedlo, že žádný z rodičů nemusel opustit zaměstnání. Ve výsledku však může dojít ke zkreslení, neboť někteří rodiče sice nemuseli odejít vzhledem k postižení dítěte ze zaměstnání, ale jsou doma s dítětem, jelikož jsou nezaměstnaní. 
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Graf č. 10: Ztráta zaměstnání vzhledem k rodiči
TAB. 11:  Ztráta zaměstnání vzhledem k rodiči

	Ztráta zaměstnání vzhledem k rodiči
	otec
	matka

	Počet
	3
	10



Z celkového počtu třinácti respondentů, kteří uvedli, že jeden z rodičů musel opustit vzhledem k postižení dítěte, uvedli tři respondenti (23%), že musel zaměstnání opustit otec a v deseti případech (77%) uvedli, že zaměstnání musela opustit matka. 

Tento výsledek relativně odpovídá současnému trendu, kdy muži mají větší finanční příjmy v zaměstnání a na druhé straně matka má více pochopení a citu při výchově svého handicapovaného dítěte. Také je zde fakt, že matky si hůře hledají práci, protože nejsou kvůli handicapovanému dítěti časově flexibilní a nemohou tak chodit do zaměstnání, například na ranní a odpolední směny nebo noční směny. Ve výjimečných případech jsou doma otcové, a to v případě, že jsou nezaměstnaní anebo že matka má zaměstnání s větším finančním příjmem než otec. 
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Otázka č. 9: V kolika letech byl u Vašeho dítěte diagnostikován autismus?
Graf č. 11: Věk diagnostikování autismu
TAB. 12: Věk diagnostikování autismu

	Odpověď
	0-3 roky
	3-6 let
	6-9 let
	9-12 let
	12-15 let
	15-18 let

	Počet 
	5
	18
	6
	1
	0
	0




Z odpovědí respondentů bylo zjištěno, že u osmnácti dětí (60%) byl autismus diagnostikován v období 3-6 let. U šesti dětí (20%) v období 6-9 let, u pěti dětí (17%) v období 0-3 roky a u jednoho dítěte byl autismus diagnostikován v období 9-12 let. V období 12-15 let a 15-18 let nebyl autismus diagnostikován u žádného dítěte. Pozdní diagnóza v období 6-9 let a 9-12 let může být zapříčiněna lehčí formou autismu, kombinací autismu s jinou vývojovou poruchou, popřípadě nedostatečnou informovaností rodičů nebo dětského lékaře. 
Otázka č. 10: Myslíte si, že jsou rodiče dobře informovaní o diagnóze dětí s PAS?
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Graf č. 12: Informovanost rodičů o diagnóze svých dětí
TAB. 13: Informovanost rodičů o diagnóze svých dětí
	Informovanost rodičů o diagnóze svých dětí
	ano
	Ne

	Počet
	12
	18




Z celkového počtu uvádí osmnáct respondentů (60%), že rodiče dětí s PAS nejsou dobře informováni o diagnóze, dvanáct respondentů (40%) uvádí, že rodiče jsou dobře informováni o diagnóze. V této otázce jsme zjištěný výsledek předpokládali, neboť zastáváme názor, že stále není problematika autismu dostatečně rozšířena mezi širokou veřejností. 
Otázka č. 11: Má Vaše dítě autismus v kombinaci s jiným postižením? 
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Graf č. 13: Kombinace autismu s jiným postižením
TAB. 14: Kombinace autismu s jiným postižením
	Kombinace autismu s jiným postižením
	ano
	ne

	Počet
	22
	8



Z grafu vyplývá, že dvacet dva dětí (73%) má autismus v kombinaci s jiným postižením a 8 dětí (27%) nemá žádné jiné postižení. V oblasti dalšího postižení převažuje výskyt zejména epilepsie, mentální retardace od lehké až po středně těžkou. Zde se potvrdila informace, že autismus se v kombinaci s jiným postižením vyskytuje až u 75% osob (Thorová, 2006). 
Otázka č. 12: Kdy jste si všimli prvních příznaků, že s dítětem není něco v pořádku?
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Graf č. 14: První příznaky autismu
TAB. 15: První příznaky autismu
	První příznaky autismu
	0-3 roky
	3-6 let
	6-9 let
	9-12 let
	12-15 let
	15-18 let

	Počet
	14
	11
	4
	1
	0
	0



Z grafu je patrné, že první příznaky autismu u dětí si všimlo čtrnáct respondentů (47%) již v období 0-3 roky, jedenáct respondentů (37%) ve věku 3-6 let, čtyři respondenti (13%) ve věku 6-9 let a jeden respondent (3%) ve věku 9-12 let. 
Otázka č. 13: Jaké školské zařízení dítě navštěvuje?
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Graf č. 15: Druh školského zařízení

TAB. 16: Druh školského zařízení
	Druh školského zařízení
	mateřská škola
	mateřská škola spec.
	základní škola
	Základní škola spec.
	Nenavštěvuje zařízení

	Počet
	0
	0
	6
	22
	2



Dvacet dva respondentů (73%) uvedlo, že dítě navštěvuje speciální základní školu, šest respondentů (20%) uvedlo, že navštěvuje běžnou základní školu a dva respondenti (7%) uvedli, že dítě nenavštěvuje žádné zařízení vzhledem k jejich věku nižším než tři roky. 
Otázka č. 14: Navštěvuje dítě poradenská zařízení?
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Graf č. 16: Navštěvuje dítě poradenská zařízení

TAB. 17: Navštěvuje dítě poradenská zařízení

	Navštěvuje dítě poradenská zařízení
	ano
	ne

	Počet
	23
	7



Z grafu je patrné, že dvacet tři respondentů (77%) uvedlo, že jejich handicapované dítě navštěvuje poradenská zařízení. Sedm respondentů (23%) uvedlo, že jejich dítě nenavštěvuje poradenská zařízení. Osmnáct respondentů (60%) uvedlo, že dítě navštěvuje poradenské zařízení v rámci neziskových organizací, šestnáct respondentů (53%) uvedlo, že jejich dítě pedagogicko-psychologickou poradnu a devět respondentů (30%) uvedlo, že navštěvuje speciálně-pedagogické centrum.
Otázka č. 15: Jaká je Vaše zkušenost s poradenským zařízením?
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Graf č. 17: Zkušenost s poradenským zařízením

TAB. 18: Zkušenost s poradenským zařízením

	Zkušenost s poradenským zařízením
	kladná
	záporná

	Počet
	27
	3



Dvacet sedm respondentů (90%) uvedlo, že mají kladnou zkušenost s poradenským zařízením. Tři respondenti (10%) uvedli, že mají zápornou zkušenost s poradenským zařízením. Z našeho pohledu je v současné době většina poradenských zařízení kvalitativně na velmi dobré úrovni a záporné odpovědi mohou být pouze subjektivním pohledem respondenta nebo negativním působením jednotlivců v poradenských zařízeních. 
Otázka č. 16: Jaký stupeň postižení byl Vašemu dítěti přiznán?
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 Graf č. 18: Přiznání stupně postižení
TAB. 19: Přiznání stupně postižení
	Stupeň postižení
	I. stupeň
	II. stupeň
	III. stupeň
	nebyl přiznán

	Počet
	0
	11
	17
	2



Z grafu vyplývá, že největšímu zastoupení sedmnácti dětí s autismem (56%) byl přiznán III. stupeň postižení, jedenácti dětem (37%) byl přiznán II. stupeň postižení. Dvěma dětem dosud nebyl přiznán žádný stupeň postižení. Přesnost tohoto vzorku respondentů může být zkreslena, jelikož u dětí, které dosud nemají přiznán stupeň postižení, probíhá v současné době řízení o přiznání stupně postižení. Taktéž u některých dětí, které mají přiznán II. stupeň postižení probíhá řízení o zvýšení na III. stupeň postižení. Z naší praktické zkušenosti uvádíme, že příslušný správní orgán ve věci přiznání stupně postižení rozhoduje časově v řádu 3-6 měsíců. V poslední době se zlepšilo přiznávání stupně postižení, kdy posudkoví lékaři u dětí s autismem častěji než v minulosti přiznávají III. stupeň postižení. 
Otázka č. 17: Myslíte si, že je dostatečná finanční pomoc od státu pro rodiny s dětmi postiženými PAS? 
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Graf č. 19: Finanční pomoc od státu

TAB. 20: Finanční pomoc od státu

	Finanční pomoc od státu
	ano
	ne

	Počet
	6
	24



Z celkového počtu uvedlo šest respondentů (20%), že si myslíme, že je v současné době dostatečná finanční pomoc od státu pro rodiny s dětmi postiženými PAS. Dvacet čtyři respondentů (80%) uvedlo, že pomoc od státu je nedostatečná. K uvedenému výsledku zcela jistě přispívá fakt, že vzhledem k současné finanční krizi jsou snahy ze strany státu co možná nejvíce minimalizovat finanční podporu zdravotně postiženým a minimalizovat okruh lidí, kteří na příspěvky ze strany státu dosáhnou. 
Otázka č. 18: Myslíte si, že je dostatečná pomoc státu pro rodiny s dětmi postiženými PAS?
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Graf č. 20: Pomoc státu rodinám
TAB. 21: Pomoc státu rodinám
	Pomoc státu rodinám
	ano
	ne

	Počet
	8
	22



Dvacet dva respondentů (73%) uvedlo, že pomoc státu rodinám s dětmi postiženými PAS je nedostatečná, osm respondentů (27%) uvedlo, že pomoc státu těmto rodinám je dostatečná. V případě negativní odpovědi uvádím některé konkrétní náměty na zlepšení situace:
· „stát by měl více finančně podporovat zdravotně postižené“
· „je potřeba více speciálních škol pro autisty“

· „stát by měl plně hradit zdravotní pomůcky, třeba pleny a ne jen část těchto pomůcek“
· „větší osvěta o autismu celé veřejnosti“
· „stát dá příspěvek na nákup vozidla, ale toto neplatí pro vozidla dovezená ze zahraničí, kde jsou levnější“

· „žádosti o přiznání stupně postižení trvají na úřadě půl roku, když se odvolám tak i déle“
Otázka č. 19: Využili jste nějakou konkrétní pomoc od státu? (např. příspěvek na zakoupení motorového vozidla, příspěvek na úpravu bytu, jednorázový příspěvek na opatření zvláštních pomůcek apod.).
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Graf č. 21: Využití konkrétní pomoci od státu

TAB. 22: Využití konkrétní pomoci od státu

	Využití konkrétní pomoci od státu
	ano
	ne

	Počet
	28
	2



Dvacet osm respondentů (93%) uvedlo, že již využilo konkrétní pomoci od státu. Dva respondenti (7%) uvedli, že dosud pomoc od státu nevyužili. Tento výsledek je dán tím, že dvěma respondentům dosud nebyl přiznán stupeň postižení, takže nemohou čerpat výhody poskytované státem. 

Z otevřené odpovědi dvaceti osmi respondentů, kteří již pomoc od státu čerpali, bylo zjištěno, že dvacet tři respondentů (82%) pobírá příspěvek na péči, dvanáct respondentů (43%) čerpalo příspěvek na zakoupení, celkovou opravu a zvláštní úpravu motorového vozidla a dvacet osm respondentů (100%) čerpalo příspěvek na provoz motorového vozidla. Dále v menší míře čerpali respondenti příspěvek na bydlení (14%), rodičovský příspěvek (18%), dávky pěstounské péče (3%), sociální příplatek (16%).
Otázka č. 20: Jste finančně závislí na pomoc ze strany rodiny?
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Graf č. 22: Finanční závislost na rodině
TAB. 23: Finanční závislost na rodině

	Finanční závislost na rodině
	ano
	ne

	Počet
	8
	22



Z grafu je patrné, že dvacet dva respondentů (73%) uvedlo, že nejsou finančně závislí na pomoci rodiny. Osm respondentů (27%) uvedlo, že jsou finančně závislí na pomoci rodiny. V jednotlivých případech je také důležité, zda je respondent samoživitel, nebo žije v páru a zda oba rodiče pracují či nikoliv. 
Otázka č. 21: Myslíte si, že jsou rodiče dobře informovaní o možnostech pomoci dětem s PAS? (vzdělávání, sociální pomoc apod.). 
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Graf č. 23: Informovanost rodičů o pomoci dětem s PAS

TAB. 24: Informovanost rodičů o pomoci dětem s PAS

	Informovanost rodičů o pomoci dětem s PAS
	ano
	ne

	Počet
	8
	22



Osm respondentů (20%) uvedlo, že jsou rodiče dobře informováni o možnostech pomoci dětem s PAS a dvacet dva respondentů (80%) uvedlo, že rodiče nejsou dobře informováni. Z praktického hlediska zastáváme názor, že trend do budoucnosti je ve zvyšující se informovanosti jak laické veřejnosti, tak z řad odborné veřejnosti. K informacím slouží také dnes již neopomenutelný internet, kde si rodiče sami vlastní iniciativou vyhledávají potřebné informace. 
Otázka č. 22: Z jakých zdrojů čerpáte informace?
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Graf č. 24: Zdroje informací

TAB. 25: Zdroje informací

	Zdroje informací
	odborná literatura
	internet
	přátelé a známí
	sdružení a organizace
	odborníci
	jiné

	Počet
	18
	22
	16
	6
	28
	0



Nejvíce respondentů (92%) čerpá informace od odborníků. Zajímavé je, že na druhém místě (74%) respondenti čerpají informace na internetu a až na třetím místě (61%) čerpají informace z odborné literatury. Toto přisuzujeme faktu, že informace na internetu jsou většinou bezplatné a jsou ihned k dispozici. Diskutabilní může být fakt, že někteří rodiče využívají služby internetu, kde jim radí odborníci, takže tento zjištěný výsledek může být zkreslený. 
Otázka č. 23: Je ve Vašem okolí nějaké sdružení nebo organizace pro děti s PAS?
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Graf č. 25: Sdružení a organizace pro děti s PAS v okolí
TAB. 26: Sdružení a organizace pro děti s PAS v okolí
	Sdružení a organizace pro děti s PAS v okolí
	ano
	ne
	nevím

	Počet
	13
	5
	12



Z grafu je patrné, že třináct respondentů (43%) ví o existenci nějakého sdružení nebo organizace pro děti s PAS ve svém okolí, dvanáct respondentů (40%) odpovědělo, že o takovém zařízení ve svém okolí nic neví a pět respondentů (17%) uvedlo, že takové zařízení v jejich okolí není. V odpovědích „ne“ a „nevím“ spatřujeme nedostatečnou informovanost rodičů ze strany odborné veřejnosti a také možný důvod, že žádné zařízení v okolí není.
Otázka č. 24: Jste členem nebo v kontaktu s některým sdružením nebo organizací?
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Graf č. 26: Členství nebo kontakt se sdružením nebo organizací

TAB. 27: Členství nebo kontakt se sdružením nebo organizací

	Členství nebo kontakt se sdružením nebo organizací
	ano
	ne

	Počet
	23
	7



Dvacet tři respondentů (77%) uvedlo, že jsou členem nebo v kontaktu s některým sdružením nebo organizací zabývající se autismem. Sedm respondentů (23%) uvedlo, že nejsou v kontaktu nebo členy žádné z těchto organizací. 
Otázka č. 25: Jste v kontaktu s rodiči podobně postižených dětí?
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Graf č. 27: Kontakt s rodiči dětí s autismem

TAB. 28: Kontakt s rodiči dětí s autismem

	Kontakt s rodiči dětí s autismem
	ano
	ne

	Počet
	28
	2 



Dvacet osm respondentů (93%) uvedlo, že je v kontaktu s rodiči podobně postižených dětí. Dva respondenti (7%) uvedlo, že není v kontaktu s rodiči podobně postižených dětí. Zastáváme názor, že většinou jsou rodiče v kontaktu s jinými rodiči takto handicapovaných dětí pomocí internetu a sociálních sítí (Facebook, Twiter) a také díky jejich kontaktu prostřednictvím školských zařízení, kam děti docházejí. Tento závěr je pro nás pozitivní fakt, protože si rodiče vzájemně vyměňují své poznatky a zkušenosti při výchově svého handicapovaného dítěte. 
Otázka č. 26: Je ve Vašem okolí speciální škola pro děti s PAS?
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Graf č. 28: Speciální škola pro děti s PAS v okolí

TAB. 29: Speciální škola pro děti s PAS v okolí

	Speciální škola pro děti s PAS v okolí
	ano
	ne
	nevím

	Počet
	30
	0
	0



Z odpovědí je patrné, že všech třicet respondentů (100%) shodně uvedlo, že v jejich okolí je speciální škola pro děti s PAS. Tomuto závěru přisuzujeme fakt, že děti již takové školy navštěvují, a u dětí, které jsou ještě v předškolním věku, se již rodiče informují o možnostech budoucí výchovy jejich dítěte. 
Otázka č. 27: Je Váš dětský lékař dobře informován o diagnostice PAS?
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Graf č. 29: Informovanost lékaře o diagnostice PAS

TAB. 30: Informovanost lékaře o diagnostice PAS

	Informovanost lékaře o diagnostice PAS
	ano
	ne
	nevím

	Počet
	23
	6
	1



Z grafu vyplývá, že dvacet tři respondentů (76%) uvedlo, že je jejich dětský lékař dobře informován o diagnostice PAS. Šest respondentů (20%) uvedlo, že dětský lékař není dobře informován a jeden respondent (4%) uvedl, že neví, zda je dětský lékař dobře informován o diagnostice PAS. Zastáváme názor, že v současné době se o problematice dětí s autismem již hodně hovoří, a proto jsou také dětští lékaři lépe informováni o této problematice. Setkali jsme se také s případem, kdy dětský lékař byl na vysoké úrovni informován o diagnostice autismu a byl  nápomocen a v kontaktu s posudkovým lékařem při řešení problému při přiznání stupně postižení, což považujeme za velmi pozitivní skutečnost.  
Otázka č. 28: Jaký byl a je největší problém při výchově Vašeho dítěte?
Analýzou odpovědí bylo zjištěno, že největší problém při výchově vidí rodiče v komunikaci s autistickým dítětem. Takto se vyjádřilo celkem dvacet čtyři rodičů (80%). Příkladem je výběr některých odpovědí rodičů:
· „problém je v tom, že nerozumí, co mu říkám a dělá si všechno po svém“

· „největší problém byl a je v komunikaci. Syn těžko chápe, má středně těžkou mentální retardaci. Je těžké mu něco vysvětlit“

· „syn je hodně zarputilej a těžko chápe. Dlouho mu trvá, než něco pochopí“

Druhým nejčastějším problémem rodičů při výchově dítěte uvádějí rodiče v poruchách chování. Rodiče tento problém označili v devatenácti případech (63%). Příkladem je výběr některých odpovědí rodičů:

· „v současné době je největším problémem to, že syn stále ještě nechodí na záchod a musí používat pleny“

·  „syn má návaly vzteku a zlosti a nejde tomu zabránit. Jen užíváním léků“

· „největší problém byl naučit dítě chodit, kdy se to povedlo ve 4 letech“

·  „největší problém je, že neplatí při výchově systém odměny a trestu“

· „musí mít svůj stereotyp, jinak strašně vyvádí“

Z dotazníků vyplývá, že rodiče mají největší problém při výchově dítěte s komunikací a v poruchách chování. V jednom případě také rodič uvedl, že spatřuje problém při výchově v jeho ekonomické situaci, kdy nemá dostatek finančních prostředků na to, aby dítě navštěvovalo speciální školu se zaměřením na autistické děti. 

Zastáváme názor, že rodiče autistických dětí mají celou škálu problému při výchově svého dítěte a tyto problémy se vzájemně prolínají. 
Otázka č. 29: Jste spokojeni při řešení problému s Vaším dítětem s těmito institucemi?
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Graf č. 30: Spokojenost rodičů s institucemi

TAB. 31: Spokojenost rodičů s institucemi

	
	Dětský lékař
	Dětský psycholog
	Sociální pracovník
	Posudkový lékař
	Školské zařízení
	Poradenský pracovník
	logoped

	ANO
	24
	28
	13
	6
	21
	26
	18

	NE
	6
	2
	17
	24
	9
	4
	12



Z odpovědí vyplývá, že nejvíce respondentů je spokojeno s prací dětského psychologa (93%), poradenského pracovníka (87%) a dětského lékaře (80%). Respondenti jsou nespokojeni nejvíce s prací posudkového lékaře (80%), sociálním pracovníkem (57%) a logopedem (40%). Podle našeho názoru má většina rodičů největší problémy s posudkovým lékařem, protože na jeho základě je přiznáván stupeň postižení. Výsledky, které jsme zjistili, tedy korespondují se skutečností. 
Některé vybrané odpovědi nespokojených respondentů:
· „dětská doktorka toho moc o autismu neví a musím sbírat rady jinde“

· „sociální pracovnice posuzovala dítě podle tabulek, a proto byl snížen stupeň závislosti z III. na II.“
· „musím žádat o prodloužení stupně postižení, půl roku před koncem doby platnosti aby se to na úřadě stihlo“

· „žádala jsem na sociálce prodloužení platnosti průkazky ZTP/P tři měsíce dopředu a stejně to v termínu nestihli“
· „sociální odbor neprodloužil v řádném termínu průkaz ZTP/P kdy nevydal rozhodnutí a odvolával se na posudkového lékaře. Když jsem řekl, že si budu stěžovat na krajském úřadě, rozhodnutí mě bylo doručeno následující den“
· „posudkový lékař zamítl žádost o III. stupeň postižení“

· „posudkový lékař rozhoduje podle lékařské dokumentace a dítě vidět nechce“

Otázka č. 30: Jakou máte představu o budoucím vývoji Vašeho dítěte? 

Z celkového počtu třiceti respondentů uvedlo dvacet devět (97%) odpovědi, ve kterých spatřuji pozitivní myšlení a naději do budoucnosti v souvislosti s jejich autistickým dítětem. Příkladem jsou vybrané odpovědi:
·  „přála bych si, aby syn po škole mohl někde pracovat a být samostatný“

· „myslím si, že dcera (7 let) je teprve na začátku a že za pomoci odborníků se její stav do budoucna zlepší“
· „zatím vnímáme přítomnost a snažíme se neobávat budoucího vývoje“

· „snažíme se vést syna tak, aby se v budoucnu začlenil mezi ostatní nepostižené lidi“

· „dcera po základní škole dostane invalidní důchod a budeme se muset o ni starat i do budoucna“

· „doufáme, že až syn bude starší, tak se zlepší jeho komunikace a bude nás víc chápat“

· „zatím jen doufám, že se jeho vývoj změní“
V jednom případě (3%) uvedl respondent odpověď, ve které spatřujeme pesimistický přístup myšlení, které však může být zapříčiněno rezignací rodičů na stav dítěte anebo může být zapříčiněno aktuálním zdravotním stavem dítěte. 
· „syn nebude nikdy soběstačný a bude zcela odkázán na péči rodičů“

5.4 Kazuistické studie
V kazuistikách jsme se snažili nastínit tři případy dětí s diagnózou autismu, jejich anamnézu, předešlý a současný vývoj. Rozhovor byl proveden osobně s rodiči těchto handicapovaných dětí v jejich bydlišti. 
Jedná se tedy o vzorek respondentů, kteří bydlí v Zábřehu na Moravě, okres Šumperk.  Výhodou při výběru osob bylo to, že se s nimi dobře známe a nebyl tak problém navázat s nimi kontakt při provedení rozhovoru, kdy respondenti sdělovali důležité osobní údaje a anamnézy svých dětí. Všechny údaje jsou pravdivé a pro ochranu osobních údajů v kazuistických studií uvádíme smyšlená jména.
5.4.1 Kazuistika 1

Jméno: Eliška B. 

Pohlaví: žena

Narození: 2003 v Zábřehu, okres Šumperk
Diagnóza: dětský autismus (nízko až středně funkční), středně těžká mentální retardace. 
Rodinná anamnéza: 
    
 Otec Miroslav (1968), je vyučen s výučním listem v oboru elektrikář a v současné době pracuje jako servisní technik v prodejně se sportovním zbožím. U otce bylo diagnostikováno astma bronchiale. 
     
Matka Lenka (1973), je vyučena s výučním listem v oboru prodavačka, nyní je bez pracovního poměru v domácnosti, kde se stará o dceru a po skončení rodičovské dovolené pobírá příspěvek na péči. Dívce byl přiznán III stupeň závislosti (těžká závislost) ve výši 9000,-Kč měsíčně. V současné době má matka zažádáno o zvýšení stupně závislosti na IV. stupeň (úplná závislost). O zvýšení stupně závislosti rozhodne posudkový lékař. 

     
U matky byla diagnostikována hypofunkce štítné žlázy. Rodina žije v bytové jednotce 2+1 v centru Zábřeha. V rodině není další sourozenec. V širším okruhu rodiny nebyl zaznamenán výskyt žádného závažnějšího onemocnění.
Osobní anamnéza: 
     
Dívka je z první gravidity. U matky byla během gravidity zjištěna hypertenze. Porod byl ve 36 týdnu, kdy po porodu se rozvinula respirační insuficience. Z uvedeného důvodu byla dívka převezena letecky z nemocnice v Zábřehu do Fakultní nemocnice v Brně a po deseti dnech byla převezena do Všeobecné fakultní nemocnice v Praze na jednotku intenzivní a resuscitační péče. 
    
 Dívka byla přijata v moribundním stavu, tlak byl neměřitelný, pouze náznak pulzu na pravé axilární arterii, jinak pulzy na periferii nehmatné. Byl zjištěn nulový tok v břišní aortě. Při hospitalizaci bylo u dívky diagnostikováno oběhové selhání, renovaskulární hypertenze, hypertenzní krize, akutní respirační selhání, bezvědomí – koma, křeče, hypoxicko ischemická encefalopatie, centrální tonusová a koordinační porucha, těžká porodní asfyxie, peristující plicní hypertenze novorozence, hypoplázie levé renální arterie, atrofie a těžká hypofunkce levé ledviny.

     
Po třech měsících odpovídá psychomotorický vývoj prvnímu trimenonu. Dívka se na různé podněty stále leká. V sedmi měsících chytne po hračce, přendává z ruky do ruky, sahá si na nohy, brouká si. Na bok se ještě neotočí, v poloze na bříšku pase koníčky, opora o lokty není. Začíná se přitahovat do sedu. V šestnácti měsících dochází dívka i s matkou na rehabilitace do lázní, kde cvičí Vojtovu a později Bobathovu metodu.

     
Chodit začala ve třech letech, kdy chůze je poznamenaná vadou pohybového ústrojí. Po verbální stránce jde vývoj dopředu, mluví ve větách, opakuje básničky, začíná procvičovat jemnou motoriku.

     
Dívka nemá zájem o hračky a kontakt s vrstevníky. Hračky odmítá a vystačí si s reklamními letáky, které stále dokola roluje. Toto dokáže dělat i několik hodin. Dále si dívka vystačí s chozením po dvou schodech sem a tam, stále dokola. Doma vydrží i několik hodin otevírat a zavírat dveře, nebo otevírat a zavírat zásuvky stolu. Nemá ráda žádnou změnu. Dívka i v pěti letech stále nosí pleny a má panickou hrůzu z toalety. Navštěvuje speciální mateřskou školu se sníženým počtem dětí. 
    
 V pěti letech byla dívka vyšetřena v ordinaci klinické psychologie v Šumperku, kde byla zjištěna výrazná nevyrovnanost psychického vývoje, narušení komunikace a utváření vztahů, rigidita myšlení, nepředvídatelná emoční labilita. Nápadnosti v chování a stereotypie mohou svědčit pro přítomnost autistických rysů. Z uvedeného důvodu bylo na základě žádosti rodičů provedeno psychologické vyšetření v Olomouci. 
    
 Zde bylo vyšetřením zjištěno, že se jedná o somaticky statnou dívku, která nenavazuje kontakt. Pohyby s horší koordinací. Chůze klátivá o širší bázi. Časté stereotypie - posturace rukou, mycí pohyby, třepání prsty. Během pobytu v herně jednoduchá manipulace s předměty. Bohatá verbální produkce má charakter echolálií, řeč je mechanická, bez melodie, obtížněji srozumitelná. Na přání rodičů reprodukuje vyjmenovaná slova, zvládne také číselnou řadu ve francouzštině do dvaceti. 
     
Screening autismu – problémy s fixováním očního kontaktu, rodiče uvádějí krátká zahledění, pohled skrz. V jídle si vybírá, jí jen těstoviny, rýži. Pije pouze jeden druh nápoje. Směje se a pláče bez zjevné příčiny. Předměty a hračky neužívá k jejich účelu. Má pohybové nápadnosti. Nemá zájem o sociální kontakt s vrstevníky. Nevyvinulo se ukazování, chybí symbolická hra. Byly zjištěny těžké projevy autistického chování, kdy nenavazuje kontakty s vrstevníky ani dospělými, ostatní převážně ignoruje, velmi úzký vztah s matkou. Má emoční labilitu a afektivní výbuchy. Stereotypně manipuluje s předměty, hra se nevyvíjí, trvá na stálém uspořádání předmětů, odmítá změny tras. Verbální komunikace je málo funkční. Hrubá motorika odpovídá úrovni cca 24 měsíců, chodí samostatně, chůze s horší koordinací, vyleze na židli, přenáší předmět, udělá dřep, slabě kopne do míče, hodí míčem. Jemná motorika odpovídá cca 20 měsícům, staví dvě kostky na sebe, našroubuje víčko na láhev, otevírá dveře, listuje v knize. V pohybové dovednosti v grafické oblasti, tedy grafomotoriky, chápe spojení tužka-papír, napodobuje kruh. 
    
 Komunikace neverbální - oční kontakt naváže, vede ruku dospělého k žádanému předmětu, nevyvinulo se imperativní ani deklarativní ukazování. Expresivní řeč - bohatá verbální produkce, bez reciprocity, objevují se stereotypie, echolálie. Receptivní řeč - začíná rozumět slovům ano - ne, ukáže nebo podá předměty denní potřeby, provede jednoduchý dvoustupňový pokyn. Abstraktně-vizuální percepce a myšlení - většina dovedností pouze naznačena, předměty netřídí, barvy nepřiřazuje, předměty k obrázkům nepřiřadí. 


Sociální chování – má radost z jednoduchých hříček, vybízí ke společné činnosti (výhradně prohlížení knihy), neprojevuje zájem o sociální kontakty. Na základě vyšetření lze projevy dívky zařadit do skupiny pervazivních vývojových poruch – dětský autismus, v sociálním chování typ pasivní. Vývoj dítěte je narušen v klasické diagnostické triádě. 
           Poté bylo provedeno psychologické vyšetření v Apla Praha dětskou psycholožkou. Byl diagnostikován dětský autismus (F 84.0), dle adaptability autismus nízko až středně funkční, jednoznačná symptomika, dle typu sociálního chování typ pasivní. 
Současný stav a prognóza: 

     
Od září 2010 nastoupila dívka do první třídy základní školy speciální. Do školy je dopravována školním svozem. Výuka probíhá od 08,00 hodin do 13,00 hodin. Do školy chodí ráda, je individualista, nerada navazuje kontakty s vrstevníky. Při její výuce je používáno strukturované učení pomocí obrázků. Na výuku dohlíží speciálně proškolení pedagogové. Stále má přetrvávající problémy s komunikací. Mluví ve třetí osobě, stále opakuje slova, kterým nedokáže přiřadit jejich význam. 
     
Od listopadu 2010 až do současné doby je dívka opět doma vzhledem k prodělané operaci pravé dolní končetiny. Je upoutána dočasně na invalidní vozík, a dochází denně na rehabilitační cvičení. Její psychomotorický vývoj se postupně, i když jen velmi pomalu, zlepšuje. Také v domácím prostředí matka využívá při výchově dcery strukturované učení pomocí obrázků. V současné době je dívka na úrovni tříletého dítěte.
5.4.2 Kazuistika 2
Jméno: Martin K.
Pohlaví: muž
Narození: 2004 v Šumperku
Diagnóza: dětský autismus, středně těžká mentální retardace, epilepsie, dětská mozková obrna
Rodinná anamnéza: 

     
Otec Martin (1970) má středoškolské vzdělání s maturitou v oboru technika a provoz kolejových vozidel a v současné době pracuje jako strojvedoucí. 
    
 Matka Marcela (1975) je vyučena s výučním listem v oboru prodavačka. V současné době je matka na rodičovské dovolené se svým druhým dítětem. Pobírá příspěvek na péči ve výši 12.000,-Kč, kdy byl chlapci přiznán IV stupeň závislosti (úplná závislost).

     
V rodině je ještě o dva roky mladší sourozenec Jana (2006). Nikdo z úzkého i širšího okruhu rodiny netrpí žádnou závažnější nemocí. Celá rodina bydlí v rodinném domě 3+1 v okrajové části města Zábřeha. Výhodou je, že v domě bydlí ještě oba rodiče matky, kteří významnou měrou pomáhají při výchově a hlídání dětí. 
Osobní anamnéza:

     
Chlapec je z první gravidity. Před porodem měla matka rizikové těhotenství, kdy po celou dobu měla zvýšený krevní tlak, doprovázelo jí úporné zvracení. Ve třináctém týdnu těhotenství matka podstoupila apendektomii a hrozil předčasný porod. Chlapec se narodil předčasně ve 30 týdnu těhotenství. Porod probíhal normálně až do chvíle, kdy chlapec uvízl raménky, kdy po vybavení byl bledý a atonický. Po porodu měl nedostatečně vyvinuté plíce, kdy musel dýchat pomocí přístrojů, a byla zjištěna kritická porucha periferního prokrvení. Na těle byly velké lividní a bílé neprokrvené plochy bez patrného kapilárního návratu. Po dvou měsících hospitalizace v nemocnici byl chlapec propuštěn domů i s matkou, která byla po celou dobu přítomna v nemocnici. Chlapec absolvoval rehabilitační cvičení v Zábřehu, kdy u něho byla použita tzv. Vojtova metoda. Vývoj byl opožděný a chlapec začal chodit až ve dvou letech. V této době se začaly projevovat epileptické záchvaty, které však nebyly pravidelné a jejich intenzita byla nízká. Později bylo u něho diagnostikováno podezření na dětskou mozkovou obrnu a následně byla diagnostikována středně těžká mentální retardace. Chlapec ve třech letech stále prováděl stereotypní činnosti spočívající například hraní si se zámkem dveří, kdy u tohoto vydržel často několik hodin. Špatně navazoval komunikaci s vrstevníky a nerad si s dětmi hrál. Na případnou motivaci reagoval pasivně. Potřeboval výrazné individuální vedení a pobídky, opakování instrukcí. Začal chodit do běžné mateřské školy, ale jen na krátkou dobu, protože se začaly projevovat adaptační problémy. Proto byl po několika měsících přeložen do speciální mateřské školy. Často byl agresivní vůči své, o dva roky mladší sestře, kdy se mu nelíbilo, že si s ním chce hrát a mazlit se. Měl velké výkyvy v chování a negativismus typu, že nemá rád maminku ani tatínka. Tyto stavy se střídaly s relativně pozitivním a vstřícným laděním. Toto bylo přisuzováno dětské mozkové obrně a středně těžké mentální retardaci, která mu byla diagnostikována ve třech letech. Později se matka dozvěděla prostřednictvím internetu, že se v jeho chování může jednat o diagnózu dětského autismu. Do té doby matku na neurologických a psychologických vyšetření nikdo z lékařů neupozornil, že se v dané věci může jednat o dětský autismus. Z uvedeného důvodu kontaktovala Asociaci pomáhající lidem s autismem – Apla, kde bylo provedeno diagnostické vyšetření. 


V oblasti sociálního chování vůči rodičům je chlapec málo reciproční, musí si kontakt řídit. Kontakt je málo diferencovaný, mírně rozlišuje mezi osobou blízkou a cizí. Rodiče při shledání nevítá, ale je s rodiči více uvolněný, spontánnější v chování a mluvě. Jsou omezené dovednosti v sociálně komunikačním kontaktu. Na pochvalu reaguje spíše nepřímo, sám se hladí po tváři. Je zapotřebí mu kontakt nabízet, sdílí pozornost pouze pasivně. Kontakt přijímá, ale radost neprojevuje. V kontaktu s ostatními preferuje dospělé, svoje vrstevníky odmítá, v kolektivu na děti nereaguje a věnuje se svým činnostem. 
     
V oblasti komunikace došlo k zhoršení stavu po čtvrtém roce, kdy v očním kontaktu hledí skrz. První slova začal mluvit po roce a po 18 měsících začal navazovat slovní spojení. Obrázky v knížce na výzvu ukazuje, spontánně do dálky ukazuje sporadicky. Oční kontakt naváže krátkodobě, neudrží nebo ulpívá, není plně funkční, bez sociální reference. Nesouhlas a souhlas pohybem hlavy nevyjádří, gestikulace i mimika jsou silně omezené. Spontánně občas ukazuje na obrázky a pojmenuje je. Úroveň neverbální komunikace je cca 10 - 15 měsíců. 
    
 V oblasti verbální komunikace se vyjadřuje v krátkých větách, při vyšetření se také projevil verbální negativismus. Vyskytují se odložené echolálie včetně intonace, po lidech i po reklamách. Jednotlivé obrázky pojmenuje spontánně spíše na pokyn. Chápe jednotlivé pokyny včetně dvoustupňových.
     
Volná činnost a hra: přetrvává stereotypní pohyb, rád si hraje s knížkou. Má rád hudbu a říkadla, které poslouchá z přehrávače a poté je dokáže zopakovat. 
     
V oblasti vnímání se občas dívá skrz. Fixace zraku a zraková kontrola na činnosti je spíše krátkodobá. 
    
 V oblasti motoriky má těžce opožděný motorický vývoj. Má výrazné a křečovité stereotypní pohyby, které jsou po 4 roce čím dál častěji patrnější. V hrubé motorice zvládá chůzi po schodech s oporou, pohybové aktivity nemá rád. Míč chytá do nastavených rukou. V jemné motorice zvládá navlékání korálků, stříhání papíru a lepení papírových ústřižků. 
    
 Adaptabilita: před čtvrtým rokem začal dorovnávat věci, bazíruje na přesnosti, uklízí drobky kolem talíře. Nemá rád nové věci, nové oblečení. Na podzim nesnesl listy na dlažbě, musely se na autobusové zastávce vysbírat. Velmi obtížně je kvůli snížené adaptabilitě výchovně usměrnitelný. 
    
 Emocionalita: chlapec se často bezdůvodně směje a dělá grimasy. Několikrát denně má afektivní stavy, a to zejména při reakci na změnu, nebo při nejistotě.

     
Na základě vyšetření byl ve 4 letech a 6 měsících tedy u chlapce diagnostikován dětský autismus (F.84.0) a středně těžká mentální retardace (F.71).
Současný vývoj a prognóza: 

    
Na základě diagnostiky dětského autismu byl doporučen plně strukturovaný režim. Dítě potřebuje speciální pedagogickou péči. V současné době chodí do I. ročníku základní školy speciální. Při jeho výuce je využíváno alternativních obrázkových systémů komunikace, denní režim je vyjádřen pomocí fotografií. Dle úrovně vývojových oblastí má chlapec sestaven individuální vzdělávací program. Chlapec by ve škole potřeboval svého osobního asistenta, avšak k finančním možnostem školy je to v současné době nerealizovatelné. Chlapec chodí do školy rád a výchovné problémy ve škole jsou postupně minimalizovány. V současné době je chlapcům vývoj nerovnoměrný, mentální věk je aktuálně cca 36 měsíců, řečové dovednosti jsou na úrovni 3,5 roku. 
5.4.3 Kazuistika 3
Jméno: František K.
Pohlaví: muž
Narození: 2000 v Šumperku
Diagnóza: dětský autismus (středně funkční), epilepsie, středně těžká mentální retardace
Rodinná anamnéza:

    
 Otec František (1960), vzdělání vysokoškolské, pracuje jako IT pracovník na částečný úvazek a stará se o svého mladšího syna. Matka Jitka (1962), vzdělání vysokoškolské, pracuje na plný úvazek jako státní zaměstnanec. Po skončení rodičovské dovolené nastoupila matka zpět do svého zaměstnání, kde pracuje do současné doby.  Otci pomáhá s výchovou také tchýně, která je již v důchodu. Chlapci byl přiznán příspěvek na péči IV. stupně závislosti (úplná závislost) a byl mu přiznán příspěvek ve výši 12.000,-Kč. V rodině je starší sourozenec Petr (1983). Rodina žije v dvougeneračním rodinném domě 3+1. Rodiče netrpí žádnou nemocí, u staršího syna byl diagnostikován ADHD. Jinak nikdo z úzkého i širšího okruhu rodiny netrpí žádnou závažnější nemocí. 
Osobní anamnéza:

     
První syn Petr (1983) má 17 let a je bez zdravotních komplikací. V současné době studuje střední průmyslovou školu a bydlí na internátě a domů dojíždí jen na víkend.  Druhý syn František (2000) se narodil z druhé gravidity. Vzhledem ke zdravotním problémům během porodu se chlapec narodil císařským řezem ve 41 týdnu těhotenství. Po porodu byl nekříšen. 
    
Chlapec měl po narození oslabený imunitní systém. Byl stále nemocný, a často jeho stav vyžadoval hospitalizaci v nemocnici. Špatně snášel například očkování, po kterém vždy skončil v nemocnici. Jinak se vyvíjel jako naprosto zdravé dítě, fyzicky byl na velmi dobré úrovni, po čtyřech končetinách lezl již v pěti měsících, kdy začal také sám sedět. Poprvé se postavil v osmi měsících a ve dvanácti měsících již začal sám chodit. V roce a půl již chodil sám po schodech a střídal při chůzi nohy. 
    
V té době se však také začal lišit od ostatních dětí v jeho věku. Vyhledával místa v domě, kde byl sám a málo navazoval oční kontakt. Když si hrál s hračkami, tak je nepoužíval běžným způsobem, ale všechny hračky neustále žužlal v puse a poté o ně přestal mít zájem. Z velké míry přestal mluvit a vydával pouze nesrozumitelné zvuky a nereagoval na žádné podněty. Nevnímal, když byl osloven matkou jménem, nehrál si funkčně. Měl jakoby svůj svět a ten náš svět nechápal. Často si hraje s dětskou ruletou, kterou pořád točí dokola, ale nechápe význam té hračky. 
     
Chlapec také trpí frenetivní  hyperaktivitou, což je pro vychovávající rodiče značně náročné jak fyzicky, tak psychicky. Musí být pod neustálým čtyřiadvacetihodinovým dohledem. Toto se projevuje tak, že opakovaně otevírá dveře do domu, pustí si vodu a odejde pryč. Všude vyleze a neuvědomuje si možné nebezpečí. Ve dvou letech podstoupil chlapec na základě žádosti rodičů psychologické a neurologické vyšetření. Poté ve spolupráci s koordinátory z Aply byl u chlapce diagnostikován dětský autismus (F.84.0).
    
Nikdy však své rodiče i bratra neodmítal a rád se s nimi mazlil. V pěti letech byl sice hodně agresivní, a to vůči všemu a všem. Pomocí léků se však tento problém podařil minimalizovat. Chlapec má velice vysoký práh bolesti, většinou si po uhození postižené místo jen drží, ale nepláče. Strach ze tmy nemá, naopak ji miluje. Má však nízký pod sebezáchovy. Neumí si spojit možná rizika jeho chování, což je velmi nebezpečné. V oblasti stravování je chlapec samostatný, jí sám příborem. Neumí však do současné doby pít ze sklenice, ale pije jen plastovou slámkou. Sní prakticky vše, co dostane, s příjmem potravy neměl nikdy větší problém. 
    
Ve dvou letech začal chlapec nepravidelně mateřskou školu speciální. Z počátku chodil do mateřské školy dvakrát týdně a po několika měsících, když mu nedělal pobyt v zařízení větší problémy, začal chodit do mateřské školy pravidelně pětkrát v týdnu. V sedmi letech začal navštěvovat základní školu speciální, kde se mu velice líbí. Ve škole probíhá výuka formou strukturovaných obrázků. Ve škole dělá velké pokroky, jelikož napodobuje ostatní své vrstevníky v jejich činnostech. Toto se doma nenaučí, neboť má sourozence staršího o 17 let, který navíc studuje na internátě a domů jezdí jen na víkendy.
Současný vývoj a prognóza:
     
V současné době chlapec nadále navštěvuje základní školu speciální, chodí do třetí třídy. Jelikož trpí středně těžkou mentální retardací, má více narušenou řečovou složku. Ve škole je oblíbený, má tam svou asistentku, která mu je nápomocna při výuce. I nadále se projevuje stereotypie. Chlapec se díky škole stává klidnějším a navazuje těsný oční kontakt s okolím. Autistické sklony jsou již vyjádřeny méně, nadále se zlepšuje a zdokonaluje řeč a otevírá se možnost sociální adaptace v rámci jeho rodiny a širší společnosti. Chlapec se stává součástí společnosti, účastní se různých školních aktivit. Dochází k rozvoji jeho řeči jako komunikačního prostředku s okolím. 
5.5 Shrnutí výsledků šetření

Hlavním cílem práce bylo zjistit, jaká je v současné době situace v rodině s autistickým dítětem, co je v dané problematice trápí, co nejvíce potřebují a zjistit formu této pomoci. Výzkumem se potvrdil závěr, že výskyt autismu je častější u chlapců než u dívek. Dotazník vyplňovaly  převážně matky autistických dětí ve věku 3-9 let, u kterých se první příznaky autismu projevily ve věku do tří let, a diagnóza byla většinou stanovena ve věku 3-6 let. Současná situace v těchto rodinách je taková, že většina dětí žije s oběma rodiči a má jednoho sourozence, což je pozitivní vzhledem k výchově autistického dítěte. Většina dětí má autismus v kombinaci s jiným postižením, převážně mentální retardací.  Šetření dále prokázalo, že ve vztazích mezi sourozenci převažuje pozitivní vztah, ale celkově diagnóza autismu poznamenala vztah v rodině a ve vztahu s partnerem. Autismus poznamenal vztahy v rodině u všech respondentů. Téměř polovina rodičů, převážně matek, musela kvůli diagnóze dítěte opustit své zaměstnání a věnovat se plně svému dítěti. Z uvedeného důvodu se zhoršila ekonomická situace v rodinách, avšak rodiče využívají různé formy pomoci státu a nejsou tak odkázáni na finanční pomoc ze strany své rodiny. Výzkum zjistil, že rodiče vnímají současnou finanční pomoc státu jako nedostatečnou a vzhledem k finanční krizi se obávají budoucnosti, kdy je snaha státu sociální dávky minimalizovat. Výše finanční pomoci od státu však záleží na přiznaném stupni postižení, kdy v současné době se situace podstatně zlepšila a většina dětí s autismem má přiznán III. stupeň závislosti. Přiznání stupně postižení mnohdy doprovázejí problémy, které souvisí s informovaností jak laické, tak odborné veřejnosti. Výzkumem bylo zjištěno, že většina rodičů si myslí, že je dětský lékař dobře informován v problematice autismu, avšak rodiče jsou nejvíce nespokojeni s prací posudkového lékaře a dále jsou nespokojeni se současnou informovaností laické veřejnosti. Rodiče vyhledávají informace zejména od odborníků, ale také se zvyšuje podíl informovanosti rodičů prostřednictvím internetu, což považujeme za trend současné doby. Myslíme si, že hlavní cíl práce byl naplněn a bude sloužit jako podklad pro praktické využití jak laické, tak odborné veřejnosti. 
ZÁVĚR

Cílem této práce bylo zmapovat situaci v současné době v rodinách s dítětem s poruchou autistického spektra, zjistit, co rodiče těchto dětí nejvíce trápí a jaké mají potřeby a zjisti formu pomoci těmto rodičům ze strany státu. 

V posledních letech došlo k podstatným změnám v pojetí poruch autistického spektra. Zlepšila se diagnostika a díky časné diagnostice se zlepšila i raná pomoc těmto dětem, které tím mají lepší výhled do budoucnosti. Postupně se zlepšuje informovanost laické i odborné veřejnost, ale situaci v péči dosud nelze považovat za dostačující. Stále jsou rezervy v oblasti dostupnosti speciálních škol pro autistické děti, počtu a kvalitě institucí a organizací zabývajících se autismem. Stávající instituce a organizace většinou bojují s nedostatkem finančních prostředků a proškoleného personálu, který by měl dostatečné informace o autismu a tyto informace dále předával rodičům postižených dětí. Při diagnostice autismu u dítěte jsou na rodinu kladeny velmi vysoké nároky, které často ovlivňují vzájemné vztahy v rodině. Autismus tak podstatnou měrou ovlivňuje vztahy v rodině ať už v negativním tak pozitivním smyslu. Významným faktorem ovlivňujícím rodinu s autistickým dítětem je také jejich ekonomická situace. Rodiče mnohdy musí opustit zaměstnání, aby se mohli plně věnovat dětem a významně se tak snižuje finanční úroveň rodiny. Účinná a koordinovaná pomoc ze strany státu může tento faktor minimalizovat. Podle současné legislativy se nahlíží na děti s autismem jako na děti s těžkým zdravotním postižením a ve většině případů jim je přiznáván III. stupeň závislosti. Bohužel i nadále se vyskytuje nejednoznačný výklad autismu při stanovení stupně postižení a mnohé žádosti rodičů o přiznání stupně postižení tak mohou být zamítnuty. Na základě výzkumného šetření navrhujeme praktické doporučení v několika oblastech. Zlepšit informovanost rodičů ze strany odborníků při společných setkáních, na kterých by si vzájemně předávali zkušenosti a doporučení pro další metody práce. V rámci sítě internet vytvořit stránky s obsahem komplexních a objektivních aktuálních informací, které se zabývají nejen problematikou autismu jako diagnózy, ale také soustředit veškeré aktuální informace o pomoci ze strany státu. Rodiče dětí s autismem se nikdy úplně nesmíří s diagnózou autismu, lze ale tomuto postižení účinně čelit, zejména pomocí všech zainteresovaných osob, jak z pozice rodiny, tak z pozice institucí. Společným úsilím všech je začlenit dítě s autismem do společnosti. 
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Příloha č. 1: Dotazník pro rodiče dětí s poruchou autistického spektra
Příloha č. 2: Charta práv osob s autismem
Příloha č. 1: 

Téma: Dítě s poruchou autistického spektra (PAS) v rodině.

     Níže uvedený dotazník bude podkladem pro výzkumný projekt diplomové práce na téma Dítě s poruchou autistického spektra v rodině. Dotazník je určen pro rodiče dětí s diagnózou PAS. Uvedené informace jsou vedeny anonymně. První část dotazníku je zaměřen na zjištění informací o rodině s dítětem postiženým PAS, o problematice diagnostiky PAS a o pomoci při řešení životních situací rodičů postižených dětí. Druhá část je zaměřena na informovanosti rodičů v souvislosti s diagnostikou PAS, pomocí ze strany státu a jiných organizací a v neposlední řadě o integraci a začlenění dětí do běžného způsobu života a budoucím předpokladu vývoje dětí postižených PAS. 

     Při vyplňování dotazníku správnou odpověď zakřížkujte takto

1. Pohlaví a věk dítěte:   muž                 žena            věk ..............
2. Jste k dítěti ve vztahu?

a) otec

b) matka

c) jiné                 ................................................................................................

3.   Dítě žije v rodině:

      a)  s oběma rodiči

      b)  s matkou

      c)  s otcem

      d)  jiné                                 …………………………………………………….   

4.   Kolik má Vaše dítě sourozenců? 

      a) žádného sourozence                    

      b) jednoho sourozence

      c) dva sourozence

      d) více jak dva sourozence 

5.    Jaký je vztah mezi sourozenci? 

       a)  kladný

       b)  záporný

       c)  neutrální

       d)  nemá sourozence  

       e)  nevím

Konkrétní poznatky ve vztahu: ................................................................................

...................................................................................................................................

...................................................................................................................................

...................................................................................................................................

6.    Má další sourozenec také nějaké postižení?

       a)  ANO                                     jaké?..................................................................

                                                                                                …..............................................................

       b)  NE

       c)  Nemá sourozence

7.    Poznamenala diagnóza Vašeho dítěte s PAS nějak Váš vztah (například v rodině, ve vztahu s partnerem, sourozenci apod.)? 

a) ANO 

b) NE               

c) NEVÍM   

Jak konkrétně? 

...................................................................................................................................

...................................................................................................................................

...................................................................................................................................

...................................................................................................................................

8.   Musel některý z rodičů vzhledem k postižení dítěte opustit zaměstnání? 

      a)  ANO                          který?     otec      SHAPE 


       matka        SHAPE 



      b)  NE                       

9.  V kolika letech byl u Vašeho dítěte diagnostikován autismus? 

       a)  0-3 roky                               

       b)  3-6 let                                  

       c)  6-9 let                                  

       d)  9-12 let

       e)  12-15 let

       f)  15 a více let
10.   Myslíte si, že jsou rodiče dobře informovaní o diagnóze dětí s PAS?

        a) ANO             

        b) NE

11.   Má Vaše dítě autismus v kombinaci s jiným postižením? 

        a) ANO         s jakým? …................................................................................

                                            …................................................................................

        b) NE 

12.   Kdy jste si všimli prvních příznaků, že s dítětem není něco v pořádku?

         a) 0-3 roky                               

         b) 3-6 let                                  

         c) 6-9 let                                  

         d) 9-12 let

         e) 12-15 let

         f) 15 a více let

13.   Jaké školské zařízení dítě navštěvuje?

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

14.   Navštěvuje dítě poradenská zařízení?

        a) ANO

        b) NE

Konkrétně jaká?

 ...................................................................................................................................

………………………………………………………………………………………
15.  Jaká je Vaše zkušenost s poradenským zařízením?

        a)  kladná

        b)  záporná

16.  Jaký stupeň postižení byl Vašemu dítěti přiznán? 

       a) I. stupeň

       b) II. stupeň

       c) III. stupeň

       d) nebyl přiznán
17.   Myslíte si, že je dostatečná finanční pomoc od státu pro rodiny s dětmi 

postiženými PAS? 

      a)  ANO         

      b)  NE       

18.   Myslíte si, že je dostatečná pomoc státu pro rodiny s dětmi postiženými PAS ? 

a) ANO             

b) NE

Pokud ne, uveďte, v čem by se podle Vás měla pomoc zlepšit.

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

19.   Využili jste nějakou konkrétní pomoc od státu? ( např. příspěvek na zakoupení motorového vozidla, příspěvek na úpravu bytu, jednorázový příspěvek na opatření zvláštních pomůcek apod. ). 

        a) ANO       jaký ? ….........................................................................................

                                      …..........................................................................................

                                      …..........................................................................................   

b)  NE 

 20.   Jste finančně závislí na pomoc ze strany rodiny?   

         a) ANO    

         b) NE  

21.   Myslíte si, že jsou rodiče dobře informovaní o možnostech pomoci 

      dětem s PAS? ( vzdělávání, sociální pomoc apod. ). 

a) ANO

b) NE   

22.   Z jakých zdrojů čerpáte informace? 

        a) odborná literatura                                     

        b) internet

        c) přátelé a známí

        d) sdružení a organizace

        e) odborníci (lékař, psycholog apod.) 

        f) jiné …………………………………        
23.   Je ve Vašem okolí nějaké sdružení nebo organizace pro děti s PAS? 

        a) ANO            

        b) NE           

        c) NEVÍM   

24.   Jste členem nebo v kontaktu s některým sdružením nebo organizací?

         a) ANO

         b) NE 

25.   Jste v kontaktu s rodiči podobně postižených dětí? 

        a) ANO

        b) NE

26.   Je ve Vašem okolí speciální škola pro děti s PAS? 

       a) ANO 

       b) NE

       c) NEVÍM    

27.   Je Váš dětský lékař dobře informován o diagnostice PAS?

       a) ANO

       b) NE

       c) NEVÍM   
28.   Jaký byl a je největší problém při výchově Vašeho dítěte?

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

...................................................................................................................................

29. Jste spokojeni při řešení problému s Vaším dítětem s těmito institucemi? 

a) Dětský lékař                  ANO              NE

b) Dětský psycholog         ANO              NE

c) Sociální pracovník        ANO              NE

d) Posudkový lékař            ANO
  NE

      e)   Školské zařízení            ANO
  NE

      f)   Poradenský pracovník   ANO              NE

      g)   Logoped 

   ANO              NE

      h)   Jiné .............................................................

Pokud ne, tak v čem jste nespokojeni?

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

30. Jakou máte představu o budoucím vývoji Vašeho dítěte? 

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

....................................................................................................................................

Na závěr bych Vám chtěl poděkovat za čas a ochotu při vyplňování tohoto dotazník.
Příloha č. 2

CHARTA PRÁV OSOB S AUTISMEM

Deklarace lidských práv osob s mentálním postižením (OSN 1971) a Práva lidí s postižením (OSN 1975) a jiné dokumenty týkajících se lidských práv, zahrnují v případě osob s autismem tyto následující body:

· Právo osob s autismem na nezávislý, plnohodnotný a smysluplný život podle

            schopnosti postiženého.
· Právo osob s autismem na dostupnou, nepředpojatou a přesnou klinickou diagnózu.

· Právo osob s autismem na dostupné a specializované vzdělávání.

· Právo osob s autismem a jejich zástupců účastnit se jakéhokoliv rozhodování o jejich budoucnosti.

· Právo osob s autismem na dostupné a vhodné bydlení.

· Právo osob s autismem na veškeré pomůcky, asistenci a podpůrné služby, které postižení potřebují k nezávislému a plnohodnotnému životu.

· Právo osob s autismem na mzdu nebo jiný příjem, který zabezpečí v postačující míře stravu, bydlení, oblečení a jiné životní potřeby.

· Právo osob s autismem účastnit se odpovídajícím způsobem na rozvoji a řízení služeb, které zajišťují jejich životní potřeby.

· Právo osob s autismem na odborné poradenství a péči nutnou pro jejich fyzické, mentální a duševní zdraví, včetně vhodné léčby a medikace, která je podávána v zájmu klienta a při které jsou respektována všechna nutná bezpečnostní opatření a zvažována všechna možná rizika.

· Právo osob s autismem na vhodné pracovní zařazení a na vhodnou přípravu na povolání s vyloučením jakékoliv diskriminace a stereotypů. Výcvik i pracovní zařazení musí vycházet z individuálních schopností, zájmů a přání klienta.

· Právo osob s autismem na dostupnou dopravu a svobodnou možnost cestování.

· Právo osob s autismem účastnit se kulturních, zábavných, sportovních a jiných aktivit pro volný čas.

· Právo osob s autismem rovnocenně využívat všech zařízení, služeb a aktivit, které nabízí společnost.

· Právo osob s autismem na partnerské a jiné vztahy včetně manželství s vyloučením vykořisťování nebo donucovacích praktik.

· Právo osob s autismem a jejich zástupců na účasti při tvorbě zákonů a legislativních opatření a účasti při ochraně dodržování těchto legislativních norem.

· Právo osob s autismem být osvobozen od strachu nebo hrozby uzavření v psychiatrické léčebně nebo jiných podobných zařízeních.

· Právo osob s autismem na ochranu před zneužíváním, fyzickým týráním, averzivními postupy léčby nebo zanedbáváním.

· Právo osob s autismem na ochranu před zneužíváním a nesprávným podáváním léčiv a jiných farmakologických prostředků.

· Právo přístupu osob s autismem a jejich zástupců k veškeré osobní, psychologické, psychiatrické a školní dokumentaci.
     Dokument byl přijat na 4 kongresu Autism-Europe v Haagu dne 10. května 1992
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