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Realita a progndéza PVP

~ 2/3 PAS zustanou i v dospélém véku zavazné handicapovany a
zustanou trvale zavislé na péci rodiny nebo instituci.

> Pouze 5 —20% jedincu (vysoce funkéni autisty, t.j. nejlehci
postizeni bez pritomnosti MR), je schopno alespon c¢astecné
samostatnosti

> Pacienti s AS jsou Casto detekovani jako ,problémovi®, jejich
progndza (uplatnéni, zapojeni do spolecnosti), je relativné
lepsSi neZ u pacientl s DA.

> Prognodza dalSich PVP neni dobra, je nutno pocitat s
celozivotnim zavaznym postizenim.



Proc je to tak narocné?

ohrozeni vztahu ditéte s matkou

autistické deti nedavaji rodicim emocionalni odezvu
omezeni prozitku, ze si jako rodi€ vedu dobre
funguji véecné odmeny — ne socialni

Reé: rozvinutéjsi pro zadani X sdileni



Specificka uskali a ukoly rodin déeti s PAS

m PAS - velké rozdily mezi jednotlivymi typy, dg. (détsky
autizmus, AS) a kazdym jednotlivcem

+ (osobnostni specifika, symptomatika, pridruzené dg.
ADHD, MR, uzkosti, deprese ad.)

B Nemocné/postizené dité = nemocna rodina




Zivotni cyklus ,,normalni“ rodin

1. Odpoutani | Akceptace oddéleni | - Individualizace a diferenciace dospivajiciho

se odrodicu | se od rodicu - vyvoj od intimity v rodiné k vrstevnikim
- finan¢ni nezavislost

2 Prihlaseni se k nové | - utvareni manzelstvi

Mladé rodine - zména vztahu k pQv. rod.a k pfatelim se
manzelstvi zapojenim partnera

3. Akceptace novych - uvolnéni mista ditéti (détem)

Rodina clenu rodiny - prijeti rodicovské role

s malymi - zména vztahu k plvodni rodiné — pfedefinovani

déetmi rodi¢ovskych a prarodic¢ovskych roli




4,
Rodina s dospivajicimi
détmi

Rozsirovat
flexibilitu .
rodinnych hranic

- zména vztahu rodi¢-dité tak, aby bylo dospivajicimu
umozneéno prichazeni a odchazeni

- dlraz na manzelstvi stredniho véku a kariéru
- péce o starsi generaci

5.

Rozvolnéni mezi
generacemi

Akceptovat riizné
odchdzeni a
prichdzeni

- potvrzeni rodinného systému jako dyady
- vyvoj ,dospélého” vztahu k détem a jejich partnerim

- zména vztah( — vytvoreni mista pro partnery déti a
vnuky

- vyrovnani se s nemoci a smrti vlastnich rodic

6.
,Prazdné hnizdo”

— faze rodiny na
sklonku Zivota

Akceptovani
zmény _ ]
generacnich roli

- udrzeni zajmu navzdory biol. a mentalnim ubytkim,
otevreni se novym rod. a soc. rolim

- podpora stfedni generace
- udrzet prostor pro zkuSenosti starsi generace
- vyrovnani se se ztratou a smrti, priprava na umirani




Specificka uskali a ukoly rodin déti s PAS

m Prilis tésné x prilis volné vazby

® Rodina je pod neustalym zvysenym stresem
— prechody mezi jednotlivymi fazemi jsou provazeny krizemi

m Predskolni vek - odsunovani konfrontace
(§k0|n|, dOChéZka = ”hodina pravdyu)

® Zvladani reakci Sirsi rodiny a okoli
obhajeni postoju k postizenému (,,jinému®) ditéti

® Ekonomicka zatéz rodiny

=



Rodice - specifické ukoly (kritickd mista)

m Pocity viny rodicu (,kdo za to muze”, ,po kom je“ postizeni jako trest,
faze vyrovnavani, pokracovani rodu)
® Socioekonomické zazemi:

— Stredni a vyssi status: ohrozeni vlastnich a rodinnych cila (dité jako ,socialni
brzda®), vétsi obava o budoucnost, horsi prozivani socidlni zatéze

— Nizsi status: déti jsou méné vzdaleny vnitfnim kritériim, obtiznéjsi zabezpeceni
organizace domacnosti a vychovy, neprimérena zatéz sourozencu
® Nadmerna nebo nedostatecna stimulace, saturace
® Polarizace partnerského vztahu
B Kompenzacni aktivity

(nadmérna pracovni zatéz, ekonomicka nahrada vztahu, nezvladnutd
agresivita atp.)




Sourozenci

® Postizené dité prebira drive Ci pozdéji roli nejmladsiho

® Prebirani casti péce za rodice

(nejvétsi bremeno nesou starsi sestry)

B Pocit viny - na posmesky postizenému i na vlastni normalitu

(predehnani ve vyvoji postizeného sourozence)

m Zarlivost — na vétsi péci rodicd

® Pocity viny pri odchodu z rodiny (separaci)




Sourozencl

® Obava z genetické zatéze vlastnich déti (riziko 15-30%),
uvahy o manzelstvi

® Od ,zdravéeho” ditéte se ocekavaji nadmerné vykony, nadéje
(,mél by to vynahradit” — zejména chlapci)

= psychosomatické problémy

® Na svUj vék byvaji zralejsi, tolerantnéjsi, vice ochotni
pomahat druhym

® Kde maji problémy navazat komunikaci rodice, byvaiji lepsi
sourozenci

® Ovlivnéni povolani (pomahajici profese)




PT témata pri praci s rodinami s PAS

J Obdobi kolem stanoveni diagndzy
> Uleva

» Obranné mechanizmy (zpochybrovadni, popreni, hleddni zazracnych reseni, odmitdani ditéte ad.)

> Postdiagnostickad regrese

1 Obhajoba ditéte mimo rodinu
(zvladani reakci Sirsi rodiny a okoli, obhajeni postoji k postizenému
(,jinému”) ditéti)

J Vychova a stimulace v raném véku
- (socioemocni sdileni, motivace, imitace)




PT témata pri praci s rodinami s PAS

JPredsSkolni vék - odsouvani konfrontace

(Skolni dochazka = ,,hodina pravdy®)
JPoruchové chovani

(agresivita vuci rodicim, sourozenclim, ve sSkole)
JPAS x nevychovanost
JHypertrofie specifického zajmu

(obsedantni hromadéni véci, okupovani prostoru; hostilita, konflikty
se sourozenci)

1 Ostrakizace, Sikana




PT témata pri praci s rodinami s PAS

2  Prestupkova a trestna Cinnost

(kradeze a porusovani norem v duchu specifiky pojatych a zvnitrnénych pravidel)
Partnerské vztahy (, mit holku®)

Sexualita (obéti i pachatelé sexualniho zneuziti)

Ukonceni Skolni dochazky - perspektiva zaméstnani?

Separace (omezena ¢i nemozna)

Socialni izolace rodiny

U O 0 0 0 O

Svépravnost (socialni asistence, zabezpeceni, chranéné bydleni)




PT témata pri praci s rodinami s PAS

- Rozdéleni péce

(odlehéovaci pobyt, respitni péce (dospéli PAS + MR + situacni agresivita = absence
zarizeni schopnych klienta prijmout)

- Hyperprotektivita x vyCerpani
- Rodina je pod neustalym zvysenym stresem
(prechody mezi jednotlivymi fazemi jsou provazeny krizemi; dité se nevyviji)
2 Prilis tésné x prilisS volné vazby
o Ekonomicka zatéz rodiny




Naroky na terapeuta

» Tésnéjsi propojeni psdg., PT (RT), klinického poradenstvi, krizové
intervence, lidského setkani

» Zmény PT settingu

» Pochopeni pro iraciondlni a rozporuplné chovani

> Vécné hledani pomoci jako zpUsob zvladani (smys/ Zivota)

> Mytus o spravné rodinée

» Nutnost zabyvat se alternativnimi metodami feseni

» Vétsi roli a funkénost maji kognitivné racionalni feseni, rozbory
» Zaméreni na zvladani x reseni (formulace pozadavk( a cil()

» Dlouhodob3 (paliativni) prace = trpélivost



Filmova dila s tematikou PAS

® Mary a Max (Australie, 2009)
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Moznosti pomoci

* Narodni Ustav pro autismus, z.u. _

=

e PAS Point, Brno (PSSR

‘_‘_:_ -

e APLA
* Projekt, Déti uplriku“ (P. Tresnak)
e Homesharing

e Domov se zvlastnim rezimem

(Libc¢ice nad Vltavou, kapacita 8klientd...)
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