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Uvod

Stravovani, osobni hygiena, pouzivani toalety, oblékani a obouvani — to vSe patfi
k zakladnim kazdodennim cinnostem, které se potfebujeme naucit zvladat, abychom mohli
vést co nejsamostatnéjsi zivot. Zvladnuti péCe o vlastni osobu je jednou z nejdilezitéjSich
schopnosti pro dosazeni nezavislosti na pomoci druhych. Vzhledem k tomu, ze porucha
autistického spektra prostupuje celou osobnosti jedince, neni vyjimkou, ze se specifické
projevy této neurovyvojové poruchy promitaji také ve schopnostech sebeobsluhy. Pravé
obtize v komunikaci, socialnim chovani, vyhodnocovani a zpracovani informaci, smyslovém
vnimani, emo¢ni reaktivité, predstavivosti a mySleni mohou byt divodem, pro¢ pro dité
stouto diagnézou muaze byt problematické osvojit si nekteré dovednosti vcetné
napi. samostatného krmeni, piti z hrnku, vyprazdiovani na nocnik ¢i toaletu, myti nebo
oblékani. Usp&sné zvladnuti zakladnich sebeobsluznych dovednosti se u déti b&zn& podaii
jeste pred vstupem do zakladni Skoly a sté€zejni roli pii nacviku téchto dovednosti hraje vedle
predskolnich vzdélavacich instituci rodina. Ale co d¢lat, kdyz déti pfi osvojovani jednotlivych

dovednosti selhavaji?

V praxi se hojné setkavame s rodinami s détmi s poruchou autistického spektra, které
jsou jeste v predskolnim véku plné krmeny, jedi jen za urcitych okolnosti, jsou extrémné
vybiravé v jidle, piji vyhradné z kojenecké lahve, nosi pleny, nechtéi se sviékat a oblékat
apod., coz je pro rodie zpravidla velmi narocné. Protoze vSak aplikace béznych metod
podpory pifi uCeni u déti s touto diagn6zou mnohdy nevedou ke zdarnému cili, hledaji tak
jejich rodice dalsi zpasoby podpory. Jako poradce rané péce spolupracujeme tietim rokem
s fadou rodin s détmi s poruchou autistického spektra do 7 let véku. Kazdé dité prekonava
ve svém zivote ruzné piekazky a je stejné€ jako jeho rodina jedine¢né. Béhem nasi spoluprace,
pii které primarné vyuzivame Program Portage, se opakované setkavame s potiebou rodica
feSit mimo jiné i problémy v oblasti sebeobsluhy déti. Ta je jednou z péti podporovanych
oblasti, na kterou je pfi vSestranném rozvoji ditéte podle této intervencni metody zamérovana
pozornost. Vzhledem k tomu, ze pii dlouhodobé spolupraci s rodinami vyuzivame praveé
Program Portage, v némz jsme vyskoleni, pouzivame v praktické ¢éasti oznaCeni poradce,

poradce rané péce a konzultant Programu Portage synonymné.

Abychom mohli rodinam déti s PAS nabidnout adekvatni podporu, musime nejprve dané
problematice porozumét. Také rodice i jejich Siroké okoli potiebuji nejprve pochopit, pro¢ se

jejich dit€ projevuje danym zptusobem, a jak jej mohou podpofit. Cilem prace je shrnout jiz
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znamé teoretické informace a prostfednictvim pfipadovych studii pfiblizit dal$im rodi¢im
¢i jinym osobam vénujicim se podpoie rozvoje sebeobsluhy u déti s poruchou autistického
spektra obtize, které rodiny v kazdodennim zivoté musi prekonavat, a zprostfedkovat jejich

vlastni zkuSenost s dostupnou a nabidnutou podporou.

Predlozena préace s nazvem , Podpora rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra
pii rozvoji sebeobsluznych dovednosti pomoci Programu Portage” bude proto rozdélena
do dvou casti. V teoretické Casti se budeme vénovat obecné problematice poruch autistického
spektra, predstavime zakladni pfistupy a metody podpory vyuzitelné pfi praci s osobami
s touto neurovyvojovou poruchou, zaméfime se na teoretické vymezeni moznosti podpory
rodin s détmi s postizenim, budeme se vénovat vymezeni tématu sebeobsluhy i1 stru¢nému
popisu sluzby rané péCe a Programu Portage, pfiCemz se budeme opirat predevsim
o informace z odborné literatury a dostupnych zdroji. V praktické casti pak bude vyuzito
kvalitativniho vyzkumu. Pomoci tfi ptfipadovych studii sestavenych z dat, které jsme ziskavali
prubézné béhem dlouhodobé spoluprace s rodinami ochotnymi zapojit se do vyzkumného
Setfeni, se budeme snazit popsat obtize, se kterymi se rodiny s détmi s poruchou autistického
spektra pfi rozvoji sebeobsluznych dovednosti potykaji. Zaroven se také pokusime popsat
podporu a doporuceni, kterych se rodinam dostava, nastinime prabéh spoluprace s vyuzitim

Programu Portage i hodnoceni poskytované podpory.



TEORETICKA CAST

1 Poruchy autistického spektra

,, Autismus neni nemoc. Je to jiny zpiisob, jak byt clovekem. Déti s autismem nejsou
nemocné, prochdzeji vyvojovymi stdadii, stejné jako my vsichni. Abychom jim pomohli,
nemusime je zménit nebo ,, opravit . Musime pracovat na tom, abychom je pochopili, a potom
zménit to, co délame my.“ (Prizant, Fields-Meyer, 2020, s. 15) Spravné porozuméni této
problematice je zakladnim vychodiskem pro uspésné spoluziti vSech jedinct ve spoleCnosti,
kde by me¢la byt respektovana a pfijimana jedinecnost kazdého z nas. V kapitole se proto
snazime poruchy autistického spektra (dale také PAS) strucné charakterizovat, popsat tfi
zakladni diagnostické oblasti a dal§i projevy, které se u osob s touto neurovyvojovou
poruchou casto objevuji. Dfive uzivana klasifikace poruch jiz neni zafazena, a to z divodu
respektovani aktualné prevladajici tendence ke sjednoceni diagn6z do jedné kategorie. Druha
Cast kapitoly se pak vénuje predstaveni nékterych metod a pfistupd, jez 1ze pii praci s osobami

s touto diagndzou vyuzit.
1.1 Zakladni vymezeni a terminologie

Porucha autistického spektra je neurovyvojova porucha pretrvavajici po cely zivot
jedince. Tato porucha se vyznacuje trvalymi odli§nostmi ve fungovani i struktufe mozku
a charakterizuji ji obtiZze v socidlni interakci, komunikaci a omezené, opakujici se vzorce
zajmi a chovani. Ackoliv v prabéhu let zivota vhodnou cCasnou intervenci a adekvatni
podporou okoli muze charakteristickych znakd ubyvat, PAS nikdy zcela nezmizi, nelze
vylégit. Je tieba ji pfijmout a porozumét (Dundon, 2021). Dle Cadilové, Zampachové et al.
(2012) jde o jednu z nejzavaznéjSich poruch détského mentalniho vyvoje, ktera ovliviuje to,
jak se Clovék chova ve vztahu k ostatnim, jak s nimi komunikuje a jak vyhodnocuje

pfichéazejici informace.

Ackoliv je oznaCeni porucha autistického spektra v soucasné dobé oznacenim
preferovanym, mizeme se v odborné literatufe i bézné praxi setkat s riznym pojmenovanim
této problematiky, terminologie neni jednotna. V 10. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci

(dale MKN-10) najdeme poruchu pod kodem F84 a oznagenim pervazivni! vyvojové poruchy.

! V&epronikajici, narusujici vyvoj ditéte do hloubky v mnoha smérech (Thorova, 2016).



Ty se dle MKN-10 dale roz¢leriuji na détsky autismus, atypicky autismus, Rettiv syndrom,
jind détska dezintegraéni porucha, hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci
a stereotypnimi pohyby, Aspergeruv syndrom, jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni
vyvojova porucha NS. Aktualné platnd pata verze Diagnostického a statistického manualu
dusevnich poruch (DSM-5), amerického mezinarodniho klasifikaéniho systému, pouziva
pouze oznaceni PAS a shrnuje tak vSechny vySe zminéné diagnézy do jedné kategorie. Také
11. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-11) platna od 1. 1. 2022 jiz operuje pouze
s jednou diagnézou pod oznaCenim Autism spectrum disorder, tedy porucha autistického
spektra. Na Ceské verzi této revize se teprve pracuje. Velmi Casto v souCasné literatuie
najdeme pouze oznacCeni autismus, které autofi pouzivaji nejen k oznaceni détského autismu,
ale generalizované pro PAS. Také z ust Siroké laické vetejnosti neziidka slySime pravé toto
pojmenovani. Vzhledem k hojnosti vyskytu uzivame 1 my pojem autismus synonymné

k oznaceni poruchy autistického spektra.
1.2 Charakteristika poruch autistického spektra

Tato vrozena porucha neznamych mozkovych funkci zpiisobuje obtize ve vyvoji,
znemoziuje ditéti porozumét v plné mife sob&é samému i svému okoli a odrazi se tak v jeho
nestandardnim chovani. NaruSeny duSevni vyvoj se projevuje predevSim v oblasti
komunikace, predstavivosti, socialnim chovani, integraci smyslového vniméani a mysleni,
pfijimani, zpracovani a vyhodnocovani informaci. U mnoha déti 1ze pozorovat také chovani
a zajmy, které jsou do uréité miry rigidni, stereotypni a kompulzivni> (Thorova, 2016).
Prizant a Fields-Meyer (2020) ale zdaraziuji, ze neni zadouci autismus vymezovat jako
soubor nedostatkti. Doporucuji dobfe vnimat individualitu ditéte, pozorovat jeho vyvoj,

chapat potieby a silné stranky jedince, které se v prubéhu Casu vyviji.

Dle Dundon (2021) se s autismem narodi zhruba jedno z 88 déti. Nartust poctu osob
s touto diagndzou v poslednich letech dle autorky spociva jak v rozSifeni diagnostickych
kritérii pro PAS, tak ve vétSim povédomi a lepsi informovanosti o charakteristice autismu.
Také Hrdlicka (2020) stimto zdivodnénim souhlasi. Navic udava, ze zasluhu na lepsi
informovanosti rodi¢t i Siroké vefejnosti mize mit internet a ze roli hraje také dokonale;jsi
screening a diagnostické dovednosti odbornikt. Podle dat z roku 2018 se PAS vyskytuje
u 1,7% populace (Hrdlicka, 2020).

2 Nutkavé, neustale opakované jednani, které neni dostate¢né fizeno rozumem.



Pficina PAS neni jasna, na vzniku se ziejmé podili mnoho riznych faktord a jejich
souhra, nelze tedy mluvit o jediné pfi¢ing (Dundon, 2021). Dle Cadilové, Zampachova et al.
(2015) jde primarné o geneticky predurcenou poruchu, kdy jsou naruseny vyvojové geny
centralni nervové soustavy, diky ¢emuz dochazi k nedostatecnému funkénimu propojeni
center, ve kterych se zpracovavaji senzorické, emocni a socialni podnéty. Autoifi se pak
jednohlasné shoduji, ze PAS vzadném piipadé nezplsobuje nevhodna vychova

(srov. Dundon, 2021; Hrdligka, 2020; Thorova, 2016; Cadilova, Zampachové etal., 2015).

Ackoliv je porucha autistického spektra vrozena, neprojevuje se vétSinou ihned
po narozeni ditéte. Symptomy se zpocCatku mohou jevit nenapadné, manifestuji se velmi
raznorodé, mohou se v prubéhu zivota jedince ménit, mohou se kombinovat v nesCetnych
variantach a jejich frekvence 1 zdvaznost se lisi u kazdého jedince — neékteré dovednosti ditéte
mohou byt pouze mirné opozdény, jiné mohou naopak zcela chybét (srov. Thorova, 2016;

Cadilov4, Zampachova et al., 2012).

Pfi urCovani miry a zavaznosti postizeni se vychdzi z posouzeni Cetnosti vyskytu
specifického chovani, hloubky postizeni a mnozstvi pfitomnych symptomu s ohledem na vék
ditéte i pfipadné piidruzeni pohybovych ¢i smyslovych poruch. Aby mohla byt stanovena
diagnoza PAS, musi byt splnéna diagnosticka kritéria dle aktualné€ platné klasifikace.
Diagnostika probiha na zakladé hodnoceni chovani a projeva ditéte (srov. Thorova, 2016;
Cadilova, Zampachova et al., 2012). Kvelmi asto uZzivanym screeningovym metodam
pro zjisténi autismu v Ceské republice se fadi jednoducha pozorovaci $kala CARS.
Mezi diagnostické nastroje autismu v détské psychiatrii pak patii komplexni pozorovaci
metoda ADOS a podrobny strukturovany rozhovor s rodi¢i ADI-R (srov. Hrdli¢ka, 2020;
Hrdlicka, Komarek, 2014). V prubéhu diagnostiky je Zadouci vyloucit jina onemocneéni,
metabolické Ci genetické pfiCiny jinakosti. Rodi¢ s ditétem tedy v dobé podezieni na PAS
Casto absolvuje celou fadu odbornych vySetfeni — vysetfeni détskym neurologem, détskym
psychologem, genetikem, foniatrem, otorhinolaryngologem 1 pfistrojova vysetieni jako EEG
a magneticka rezonance (Hrdlicka, 2020). Stanoveni diagnézy by mélo vyplynout z tymové
spoluprace, konecnou odpovédnost za ni vSak nese détsky psychiatr, ktery by mél spolupraci
ostatnich lékaiskych i nelékatskych odbornikdi koordinovat (srov. Hrdlicka, 2020; Cerna
et al., 2015).



1.2.1 Komunikace

Komunikace je neopomenutelnou, velmi vyznamnou soucasti zivota kazdého jedince.
Jde o ,.soubor schopnosti, které vyuzZivame kjasné a presné vyméné informaci, mySlenek,
stanovisek, ndpadit a pociti. Pomoci komunikace ziskdavame informace, které potrebujeme
k preziti. “ (Patrick, 2011, s. 41) Poruchy v této oblasti byvaji vétSinou primarnim projevem
PAS a pravé opozdéni ve vyvoji feci byva Casto prvnim signalem vedoucim ke znepokojeni
rodict. Porucha komunikace se projevuje na Grovni expresivni i receptivni, zasazena byva

jak oblast verbalni, tak i neverbalni a obtize v oblasti komunikace byvaji u PAS velmi

raznorodé, co se kombinaci projevi a deficit tyka (Thorova, 2016).

Lidé s PAS maji obtize s vyjadifenim i porozuménim, feCova vybavenost u déti s PAS
je rizna. Neékteré si fe¢ k funkénim komunikacnim ucelim neosvoji nikdy, nemluvi vibec,
jiné maji omezenou slovni zasobu, u dalSich se mizeme setkat s mimoradné dobrou
jazykovou zdatnosti, av§ak vzdy lze pozorovat abnormalni vyvoj feci s Cetnymi odchylkami.
Mezi nejcastéj§i zvlastnosti ve verbalnim projevu osob s PAS patii napt. pretrvavani nizsi
vyvojové urovné feCi (zvatlani, pouzivani vlastniho jazyka), mluveni pro sebe, pouzivani
vlastnich novotvar, nadmérné zapominani jiz osvojenych pojmu, problém se zobecriovanim,
mechanické pouziti feci, preferovani vyjadiovani ve tfeti osobé&, pouzivani naucenych frazi,
Skrobeného jazyka, verbalnich ritualt, problém vyjadiit pocity, pravdomluvnost, ulpivani
na omezeném mnozstvi témat Ci echolalie s komunikacnim zdmérem 1 bez n& (Thorova,
2016). Prizant a Fields-Meyer (2020) dopliuji, ze pravé opakovanim slySeného muze dité
s PAS rovnéz sdélit dulezité informace a svoje pocity. Je vSak nutné nad ucelem opakovani
dobfe premyslet a znat kontext pouziti. Echolalie tak mohou predstavovat cestu k osvojeni

funkéni verbalni komunikace.

Také problémy v neverbalni komunikaci se mohou projevit jak pii neverbalnim
vyjadiovani, tak pfi porozuméni mimoslovnim sdé€lenim. Vyjadfeni a podpora verbalni
komunikace pomoci gest, o¢niho kontaktu, vyrazu obliceje, postaveni téla atd. byva u osob
s PAS casto neadekvatni, neodpovidajici situaci, pro druhé necitelnd, nepochopitelna. Déti
maji mnohdy tendence pouzivat fyzické vedeni druhého jako prostfedek k dosazeni vlastniho
cile. Nezfidka pozorujeme neadekvatni chovani jako destrukci, agresi i autoagresi, kterymi
mohou reagovat na neporozuméni ¢i vyjadrovat vlastni touhy ¢i potieby. Lidé s PAS mohou
mit problém s dekoddovanim vyznamu neverbalniho sdéleni druhych osob, maji potize Cist

a usuzovat z gest, postoje t&la & vyrazu obliGeje, co si ostatni mysli (Thorova, 2016). Cini jim
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obtize porozumét emocim druhych i vlastnim, protoze jde o néco abstraktniho a tézko
uchopitelného. Lidé s PAS prozivaji stejné spektrum emoci jako my, avSak mohou mit
problém pocity spravné rozeznat, popsat, pochopit a vyjadrfit (Prizant, Fields-Meyer, 2020).
Dundon (2021) navic dodava, ze se osoby s PAS Casto primarné zamétuji samy na sebe,
na uspokojeni vlastnich potfeb, a tak pro né¢ mize byt t€zké naucit se vnimat a reflektovat
pocity druhych. Mohou mit také tézkosti se sdilenim emoci. I kdyz se nauci rozeznavat, jak

se druzi citi, nemusi vzdy védét, jak v této situaci adekvatné reagovat.
1.2.2 Socialni interakce a socialni chovani

Socialni dovednosti vyuzivame pii  kontaktu sjinymi lidmi, jsou zalozeny
na spolecenskych normach, které urcuji pfijatelnost postoji a chovani v konkrétnich situacich.
Jde o naucCené chovani a selhavani v této oblasti muze vést k fadé negativnich pocitq,
frustraci, pocitu odmitnuti, osamoceni, malému sebevédomi apod. Socidlni dovednosti
se tykaji zpusobu, jak vnimame pii sdéleni fe¢, gesta, usmév, ocni kontakt, postoj, kontext
a dalsi, jak pfijimané informace interpretujeme a jak na né nasledné reagujeme (Patrick,
2011). ,,Jestlize se na nékoho dité usméje, z tisice lidi pouze jeden dokdze 1ismév neopétovat.
(...) V détském smichu je nesmirna komunikacni sila. Svym pldacem si nas pritahne k ochrané
a ku pomoci. Svym usmévem si nas vSak pritahne ke sméné radostnych podnétii, “ popisuje

Matgjcek (2015, s. 12) silu a moc détského usmévu a place v interakci s druhou osobou.

Socialni svét je velice slozity, zahrnuje mnozstvi nepsanych pravidel, proménnych
a vyjimek. Nikdy nelze predvidat vSechny situace, které by pro dit€ s PAS mohly byt matouci
a nekomfortni (Prizant, Fields-Meyer, 2020). Problém v komplexnim porozuméni socialnim
vztahim a socialnim situacim je u osob s PAS zapfic¢inén jejich specifickym kognitivnim
stylem, doslovaym chapanim instrukci, problémem s generalizaci, snizenou schopnosti
metakomunikace®, rigiditou mysleni, egocentrismem a omezenou schopnosti empatie.
Kvantita i kvalita poruch v oblasti socialni interakce ovliviiuji fungovani clovéka s PAS
v kazdodennim zivoté. Mirnéjsi forma socialnich obtizi mize zlstat nepovSimnuta, pfipadné
se chovani ditéte muize jevit pouze jako podivné, avSak nic nenaruSujici. T€z§i formy
problému v socialni oblasti mohou naopak vyrazné€ ovlivnit zivot celé rodiny i dochazku

ditéte do instituci (Thorova, 2016).

3 Dalsi piedavané informace b&hem verbalni komunikace spolu s fe¢enym — napi. intonace a barva hlasu,
akcent, mimika, gestika apod. (Thorova, 2016)
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Porucha socialni interakce se u osob s PAS velmi li§i dle hloubky postizeni, socialni
vyvoj je zpravidla opozdén a nékteré dovednosti mohou zcela chybét. Zdravé dité jiz
v prvnich mésicich zivota navazuje ocni kontakt, cilené se usmiva, broukda, ma radost
z kontaktu s blizkou osobou, pozdéji rado sdili pozornost, hojné napodobuje, rozpoznava
vlastni osobu a vnima jeji odliSnost. Batole zacina obvykle touzit po spolecné Cinnosti, stoji
0 pozornost, interakci s vrstevniky a v predskolnim veku dit€ bézné zacind rozumét potiebam
druhych i predvidat disledky svého jednani. Zajem o socialni kontakt u déti s PAS mize byt
rozli¢ny a maze se ménit s vékem — setkavame s détmi pasivnimi, neteCnymi, samotarskymi,
odtazitymi, détmi fixovanymi pouze na znamé osoby, détmi mazlivymi, aktivnimi i détmi,
které nedokazi dodrzovat pravidla socialniho chovani. Nékteré déti s PAS se pii pokusu
o sblizeni a navazani kontaktu odtahuji, schovavaji se, zakryvaji si usi a oci, tfepou rukama
pred obli¢ejem, vénuji se dal manipulaci s vlastnimi predméty apod. Jiné naopak mohou
socialni kontakt nepfiméfené vyhledavat a navazovat, mohou mit tendence sblizovat se
s kazdym, dotykat se kohokoliv (i cizich osob), divat se upiené do oci, hodiny hovofit
o vlastnim tématu, a to bez ohledu na situaci (Thorova, 2016). Dle Dundon (2021) vsak nelze
fici, ze by lidé s PAS neméli radi fyzickou blizkost a objeti, Casto je vSak potiebuji mit
pod kontrolou, a tak vyzaduji, aby fyzicky kontakt probihal dle jejich pravidel. Neni také
pravda, ze by déti s PAS nestaly o kamarady a interakci s nimi. Ackoliv nékteré skute¢né
uprednostiuji samotu, u jinych mize problém predstavovat nedostatek socialnich dovednosti,
které by jim umoznily pfatelstvi navazat a udrzet. Také Thorova (2016) zastava stejny nazor
a zdaraznuje, ze vétSina osob s PAS stoji o socialni kontakt, avSak nemusi vzdy dobie
porozumét chovani ostatnich, a tak svoji neteCnosti a odtazitosti maze zakryvat nejistotu

¢i neschopnost navazat kontakt pfiméfenym zptsobem.
1.2.3 Predstavivost, hra, stereotypni zajmy a chovani

., Dité vyhledava to, co mu prindsi pozitivni pocity, a miize tim zaméstnat své myslenky
na celé dny.“ (Prizant, Fields-Meyer, 2020, s. 62) D¢ti, které se chovaji vyrazné jinak nez
ostatni, vyvolavaji u svého okoli &asto neadekvatni, nevhodné jednani. Castym divodem
takového jednani byvaji odlisné predstavy a oCekavani dospélého od realnych projevu ditéte

(Matgjcek, 2015).

NaruSena schopnost predstavivosti u osob s PAS souvisi s rozvojem napodoby, ktery
u té€chto jedinct probiha omezené a ma tak negativni vliv na mentalni rozvoj ditéte. Kvuli

obtizim simaginaci, imitaci 1 naruSenim symbolického mySleni se u ditéte s PAS Spatné
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rozviji hra, jez je jednim ze zakladnich stavebnich kamenl pro dal§i uCeni a rozvoj.
NedostateCna predstavivost ditéte s PAS zpusobuje preferovani aktivit a Cinnosti, které
obvykle upfednostiiuji déti vyrazné mlads§i. Déti s PAS touzi po predvidatelnosti, jistote,
a proto ulpivaji na svych oblibenych, dobfe znamych, jednoduchych, stidle se opakujicich,
stereotypnich ¢innostech. To, jak je hra kvalitni a pestra, jak se do ni dité zapojuje a jakou ma
z interakce radost, se odviji od celkové adaptability, mnozstvi a zavaznosti symptomu

(Thorova, 2016).

Stereotypni z4jmy a zaliba v jedné tematice mohou ditéti s PAS dodavat pocit bezpeci,
kontroly a predvidatelnosti. Zajem o urcité téma i Cinnost muize byt zaroven i skvélou
ptilezitosti k rozvoji dalSich schopnosti a dovednosti, mohou dité siln€¢ motivovat a slouzit
jako odména. Mohou téz napomahat vétSimu zapojeni ditéte, zaujeti a udrzeni pozornosti
¢i navazani kontaktu s ostatnimi. Zaliby a zajmy nam vSem pifinasi uspokojeni, potéseni,
zkratka prispivaji k uspokojeni nekteré znaSich potieb, napf. potfeby nécéim se zabyvat,
zazivat pozitivni pocity a ocenovat krasu (Prizant, Fields-Meyer, 2020). Dle Thorové (2016)
se témata a predméty zajmu osob s PAS a jejich intenzita pouziti v prub€hu Casu vétSinou

promeénuji, a to v horizontu mésicu i roki.

U déti s PAS Casto muzeme pozorovat nestandardni a nefunk¢éni manipulaci s predméty
(napf. roztaceni, pozorovani detailu, houpani, mavani, bouchani, hazeni, pfesypani), nezajem
o nové hracky a aktivity, zalibu v Cinnostech jako je fazeni, tfidéni, seskupovani podle
urcitého kritéria, zvySeny zajem o Cislice, pismena atd. Ve stereotypnich zajmech, ¢innostech
a vzorcich chovani se muze projevovat také potieba smyslové autostimulace,
napf. pozorovani predméti a jejich pohybu, vyluzovani zvukd ¢i slovni produkce
bez komunika¢niho zdméru, obliba ve zvukovych hrackéach, houpani se, prohlizeni vlastnich
prsti, tfepani rukou, kyvani télem, toCeni se do koleCka, bouchani se do hlavy apod.
(Thorova, 2016). Mnohdy se v této souvislosti setkavame s ozna¢enim ,,autistické chovani®,
coz Prizant a Fields-Meyer (2020) vyrazné kritizuji. Argumentuji tim, ze jde o lidské chovani
a reakce, kterych jsou schopni i lidé bez diagnozy. Tito autofi tedy specifické chovani osob
s PAS nevnimaji jako patologii, nybrz jako soucast strategii, kterymi se clovek snazi vyrovnat
se svétem, ktery ho pretézuje, kterymi se snazi zvladat svoje emoce a kterymi komunikuje
s vn€j§im prostfedim. Rozdil vidi pouze vtom, Zze my toto chovani umime cilené ovladat,
rozumime socialnim kontextim, kde a jak dlouho se muazeme ur¢itym zpisobem chovat,

aby nase projevy nebyly rusivé.
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1.2.4 Nespecifické rysy

Jako nespecifické rysy PAS jsou oznaCovany zvlastni projevy a symptomy, které nepatii
mezi vySe zminéné, zakladni diagnostické oblasti, ale Casto se u jedinci s PAS vyskytuji.
V tomto kontextu lze mluvit o percepcnich poruchéach (problémech ve zrakovém, sluchovém,
Cichovém, chutovém vnimani, vnimani hmatem a vnimani doteku, zakladnim vnitfnim Citi
a funkcich vestibularniho systému), odli§nostech v motorickém vyvoji a projevech, emocni
reaktivité, adaptabilité, problémech v chovani vcetné¢ problémi se spankem, jidlem

a sexualnim chovanim (Thorova, 2016).
Percepcni poruchy

U osob s PAS Ize sledovat zvlastni zplisob vnimani, hypersenzitivita* nebo naopak
hyposenzitivita® na senzorické podnéty ¢&i fascinace uréitymi smyslovymi viemy. Z tohoto
divodu se mohou lidé s PAS nékterym podnétim vyhybat nebo je nadmérné vyhledavat
a pouzivat k autostimulaci, jez se ve spoleCnosti muze jevit jako nevhodné, nepiijatelné
chovani. Pii precitlivélosti mize Clovek s PAS reagovat tzkostné az panicky nebo muze
dochazet k zachvatiim vzteku a kiiku. Odlisné mohou byt vnimany také vnitini pocity — teplo,
chlad, bolest, zizen, hlad atd. (Thorova, 2016). Dle Dundon (2021) mohou pravé problémy
se senzorickym zpracovanim hrat velkou roli vtom, jak clov€k s PAS vnimé a reaguje
na okolni svét, na kazdodenni situace bézného zivota. Pfi nadmémé stimulaci muze byt dité
prehlcené, pfi nedostateCné stimulaci naopak muze reagovat nedostatecné. Proto je dulezité
dobte porozumét tomu, jaky typ podnéta dit€ potiebuje a vyhledava a jaké podnéty ho naopak

stresuji.
Odlisnosti v motorickém vyvoji a projevech

Neni vyjimeéné, ze lidé s PAS disponuji motorickou neobratnosti. Casto se setkavame
s problémy v koordinaci pohybu v oblasti hrubé i jemné motoriky, motoricky vyvoj muze byt
opozdény Ci nerovnomérny. Dité¢ mize byt pii pohybu pomalé, pasivni i impulzivni, zbrklé,
rychlé a tedy nepfesné. To se muze promitnout také do grafomotoriky a trovné kresby.
Pozorovatelné mohou byt také stereotypni pohyby rukou a prsti (tfepavé, kroutivé, kmitavé

pohyby, stavéni rukou do zvlastnich pozic apod.), které mohou slouzit napt. k vyrovnavani

4 Piecitlivélost (Thorova, 2016).
5> Mal4, snizen4 citlivost (tamtéz).
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duSevni rovnovahy, redukci stresu a napéti ¢i vyjadieni radosti. Objevit se muze také
sebezratfiujici chovani, stereotypni pohyby celého té€la, motorické tiky, chozeni po §pickach,

strnulé pohyby apod. (Thorova, 2016).

Emocéni reaktivita

Lidé s PAS jsou z neurologickych divodi neobvykle citlivi na fyziologické a emocni
vyzvy v kazdodennim zivoté. Z toho divodu pak zazivaji mnohem vice pocitu zmatku,
uzkosti, nepohody a je pro né tézsi naucit se, jak tyto vyzvy a pocity zvladat. Maji Casto
potize s emoc¢ni reaktivitou, mohou reagovat piehnané, zkratovité, vybuchy zlosti, agresi,
destrukct, ale 1 panicky, uzkosti, depresi a uplnym stazenim do sebe. Tyto reakce mohou byt

okamzité, velmi impulzivni a bez zjevnych pfi€in (Prizant, Fields-Meyera, 2020).

V raném véku je u ditéte s PAS pozorovana spiSe mensi reaktivita, pozdéji l1ze sledovat
niz§i frustracni tolerance a vétsi emocni labilita (Thorova, 2016). ,, Kdyz neocekdvané uddlosti
vyvolaji u déti s autismem strach a uzkost, reaguji riiznymi zpiisoby: utikaji, panikari, nékdy
zustanou nehybné jako jelen ve svétle automobilovych reflektorii. “ (Prizant, Fields-Meyer,
2020, s. 82) Lisit se tedy muze intenzita i zpusob reakce. Dle Dundon (2021) mohou lidé
s PAS v kazdodennim zivoté zazivat zkost nejen z divodu obtizi s porozumeénim emocim
a socialnim interakcim, ale také kvili zGzenému vzorci mySleni, senzorické senzitivité
a prahnuti po rutiné. Prizant a Fields-Meyer (2020) navic dopliiuji, ze neadekvatné mohou
déti s PAS reagovat také ve skuteCné nebezpecnych situacich napt., kdyz dité leze na stiechu.
Pravé tehdy strach pocitovat vibec nemusi, protoZze prahne po uspokojeni néjaké potieby
a nepfemysli nad moznymi riziky. Misto strachu ze spadnuti v ném tato akce muze naopak

vyvolavat pfijemné pocity potéSeni.

Adaptabilita

Jedinci s PAS maji obvykle problém s pfizpusobenim se zménam. Mira naruseni
schopnosti adaptace je opét rizna a souvisi s mnoha dalSimi faktory, jako je uroven
komunikace, emocni reaktivita ¢i intelekt. Také reakce pfi zménach se lisi, mohou byt
nekonzistentni, nékdy pouze znepokojujici, zneji§t'ujici, jindy 1 hluboce frustrujici a radikalné
odmitané, at’' jiz se jedna o zménu v prostfedi, zmeénu cinnosti, osob, pozadavku, jidla,

obleceni a dalsi (Thorova, 2016).
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Problémy v chovani

., Kazdé chovdni je komunikace a problémové chovani déti s autismem je jejich zpiisob
sebevyjdadreni. “ (Dundon, 2021, s. 23) Chovani osob s PAS muaze byt mnohdy impulzivni
a obtizné predvidatelné. Problematické chovani jako autoagrese, afekty, agrese, destruktivni
¢innost, stereotypie, ulpivavost a ritudly byvaji vétSinou reakcemi na vnéjsi €i vnitini podnéty,
Gasto se objevuji jako dtisledek primarnich obtiZi (Thorova, 2016). Clovék s PAS tak maze
reagovat na nevhodny pfistup a prostiedi, pfi komunikacnich obtizich, nepochopeni,
problémech se senzorickym zpracovanim, potizich v socialni, kognitivni 1 emocialni oblasti
(Cadilova, Zampachova et al., 2012). Dle Hrdlicky (2020) se sebezrafiujici chovani
jako sebekousani, Skrabani se, bouchani hlavou do piekazek, bouchani do sebe predméty
¢i vlastnimi koncetinami, dloubani se do o¢i nebo vytrhavani si vlasi muze u osob s PAS
objevit jako forma autostimulace. Posilujicim faktorem takového chovani vSak muze byt také
snaha o upoutani pozornosti a zisk odmeény. Thorova (2016) dodava, ze takové chovani muze

byt naucené i jako zptsob obrany, jako reakce na nepohodu ¢i stres.
Intelekt a kognitivni schopnosti

Kognitivni schopnosti déti s PAS, tedy schopnost myslet, fesit problémy, chépat
a pamatovat si, se dle Dundon (2021) mohou pohybovat v pasmu nadprameéru az podpraméru.
Autorka zduraznuje, ze je zcela bézné, ze schopnosti a dovednosti déti s PAS jsou
nevyrovnané, ze dit€ muze v nékterych oblastech zaostavat a v jinych naopak vynikat.
Také Thorova (2016) uvadi, ze intelektové schopnosti osob s PAS jsou rozlicné, pohybuji se
ve spektru od zavaznych poruch intelektu, pfes pramémé intelektové schopnosti,

nerovnomeérny vyvoj az po nadprimérné nadani.

1.3 Pristupy a metody prace s osobami s poruchou autistického

spektra

Diky vhodné zvolenému pfistupu lze efektivné pracovat na rozvoji schopnosti
a dovednosti ditéte i pfedchazet mnoha obtizim. Pfi feSeni projevl problémového (napf. velmi
agresivniho, autoagresivniho chovani ¢i vyraznych poruchach pozornosti) pak maze psychiatr

indikovat také medikaci (Cadilova, Zampachova et al., 2015). Vzhledem k variabilit® PAS
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je nutné pocitat s tim, ze u kazdého ditéte bude fungovat vyuziti jiného pfistupu, kombinace
vice pristupu ¢i jejich prvka. Pii vybéru vhodné intervence proto vzdy vychazime ze znalosti
individuality kazdého jedince a specifik jeho projevi. Prizant a Fields-Meyer (2020) zastavaji
nazor, ze nejlepsi zpusob, jak pomoct 0osobé s autismem k pozitivnim zménam, je zmeénit svij
vlastni pfistup, nase chovani a zpusob poskytované podpory. Dle Bazalové (2012)
je nejefektivnéjSim pristupem piistup komplexni, celostni, spojujici vice intervenci. Nize
uvadime strucnou charakteristiku zakladnich metod a pfistupd, jez jsou pii praci s jedinci
s PAS vyuzivany nejcastéji. V zadném pripadé se nejedna o vycerpavajici vycet dostupnych

metod a terapeutickych zdroja pomoci.
1.3.1 Strukturované uceni

Strukturované uceni vychazi z TEACCH programu a Lovaasovy intervencni terapie.
Jejich zakladnimi principy jsou individualizace, strukturalizace, vizualizace a motivace
(srov. Hrdlicka, Komarek, 2014; Cadilova, Zampachova et al., 2012). Cadilova
a Zampachova (2008) zdGraziiuji, e pii uplatiiovani téchto principti se fidime nasi kulturni

tradici a tedy pravidlem postupu smérem zleva doprava ¢i shora dola.

Pii strukturalizaci se zaméfujeme na zpiehlednéni situaci a lepS$i orientaci v Case
a prostoru, proto strukturalizujeme prostor, pracovni misto, €as i sled Cinnosti. Tim jasné
vymezujeme, co se bude dit, kdy, kde, pro¢ a jak dlouho (Cadilova, Zampachova, 2008).
Dle Thorové (2016) vnasi strukturalizace do zivota jedince s PAS jasna pravidla, zptehlediiuje
posloupnost cCinnosti, usporadani prostiedi, pifinasi osobam sPAS urcitou jistotu, tad

a predvidatelnost, diky kterym mohou 1épe akceptovat zmeny a ucit se novym dovednostem.

Protoze dobré vizualni vnimani a mysSleni patii k silnym strankam osob s PAS, vyuziva
se spolecné se strukturou podpora vizualni. Vizualizaci ¢asu i prostoru podavame informace
ve srozumitelné formé a kompenzujeme obtize v komunikaci, pozornosti a paméti (Cadilova,

Zampachova et al., 2012).

V neposledni fadé ovliviiuje zpisob chovani a zapojeni se do ¢innosti zptisob motivace
ditéte s PAS. Vzhledem k jeho slabé vnitfni motivaci a reakci na socialni odménu (pochvalu,
uznani, radost druhych), je nutné pfi praci s ditétem s PAS vyuzit jinou formu odmény.
Ta musi byt poskytnuta bezprostifedné po splnéni pozadované aktivity. Dobrou motivaci

a vhodné zvolenou odménou lze posilit zddouci chovani. Mezi efektivni, osvédcené formy
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odmeénovani u osob s PAS tfadime odmény materialni a Cinnostni (srov. Thorova, 2016;

Cadilova, Zampachové etal., 2012).

Individualni pfistup tvori zaklad kazdého pfistupu k osobé s PAS. Zajistuje poznani potieb
i zajma konkrétniho jedince, hledani individualnich postupii a metod pii vzdélavani

(Cadilova, Zampachové, 2008).
1.3.2 Aplikovana behavioralni analyza

Aplikovana behavioralni analyza (dale jen ABA) je zalozena na uceni, posilovani
chténého chovéani a eliminovani chovani nezadouciho. Pfi této metodé se pozoruje a hodnoti
chovani ditéte, zkouma se jeho spousté¢ a nasledné se uci chovani nové (Bazalova, 2012).
Pii aplikované analyze se pracuje s hypotézou, ze chovani, které hojné¢ odménujeme,
je posilovano a pravdépodobné se zacne objevovat Castéji. Metoda ABA umoziuje rozdeélit
vzdélavaci obsah do menSich ¢asti, které maji jasné definované postupy a navazuji na sebe
dle obtiznosti od nejjednodussich ke slozit&jsim, ¢imz vytvaii dobré podminky pro uceni
novych dovednosti. Nejdalezit€jSim principem je pak individualni pfistup respektujici nejen
potfeby, zajmy, aktualni schopnosti a dovednosti ditéte, ale také rodinné zazemi (Cadilova,
Zampachova et al., 2012). Dle Thorové (2016) lze behavioralni techniky efektivné vyuzivat
ke zmirmovani problémového chovani, zlepSovani deficiti, rozvoji dovednosti, zlepSovani
celkové adaptivity 1 feci. Jako nevyhodu vSak vnimé finanéni a Casovou naroc¢nost

této terapie.
1.3.3 Son-rise program

Son-rise je programem, ktery je postaven na intervenci ve specialni mistnosti. Program
se sklada ze tii fazi. Nejdilezitejsi fazi je akceptace ditéte, pii které se pripojujeme k ditéti,
opakujeme jeho chovani (hazeni hrackami, toCeni se apod.) a vyjadiujeme zajem o ,jeho
svét“. Nasleduje faze nabidnuti motivacné-terapeutické zkuSenosti, kdy ditéti ukazujeme,
ze je v ,naSem svete“ vitano. Treti fazi tvoii vzdélavaci program, jenz rozdéluje udalosti
a Cinnosti na mensi Casti. Son-rise program je velmi oblibenym rodinnym terapeuticko-
vzdélavacim programem piedev§im v USA, odkud pochazi. V prostiedi Ceskych instituci l1ze
aplikovat velmi tézko (Bazalova, 2012). Thorova (2016) tento program kritizuje nejen kvili
Casové a finan¢ni naroc¢nosti, pouzivani pojmu jako totalni akceptace a bezpodminecna laska,

ale predevsim kvuli neprokazani skute¢né ti€innosti a efektivity metody.
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1.3.4 Senzoricka integrace Ayersové

Tento intervencni pfistup se doporucuje predevsim osobam, které jsou nepiimeérené citlivé
na jakékoliv smyslové podnéty, tedy nejen détem s PAS. Senzoricka integrace napomaha
zbaveni se nepiijemnych pocita pfi zpracovani smyslovych vjema v mozku (Bazalova, 2012).
Dle Thorové (2016) je cilem terapie zlepSit praci senzorického systému a jeho integraci
s funkcemi propriorecepce a motoriky. Autorka uvadi, ze tato terapie se muze stat pro dité
velmi zabavnou aktivitou, protoze obsahuje oblibené cinnosti jako houpani, toceni,
manipulaci s riznymi materialy atd. Muze prispét ke zlepSeni motorickych dovednosti

a vizuomotoriky.
1.3.5 Handle pristup

Handle pfistup je celostni pfistup nabizejici pozitivni ovlivnéni funkci nervového
systému a procesu uceni (Bazalova, 2012). Lidské chovani je zde chapano jako komunikace
a vysilané informace (pohled, drzeni téla atd.) jsou vyuzity kurCeni pracovani
neurovyvojovych systémt. Dysfunkce v jednom ¢i vice systémech totiz ovliviiuje funkénost
celého jedince a veSkeré jeho uceni. Cilem Handle pfistupu je pomoci pravidelnych,
individualné sestavenych pohybovych aktivit postupné posilit oslabené funkce a zlepsit

celkové fungovani nervového systému (Bazalova, 2014).
1.3.6 Logopedicka péce

Vzhledem k obtizim v komunikaci u déti s PAS se rodi¢cim doporucuje kontaktovat
logopeda za ucelem nastaveni augmentativni a alternativni komunikace (dale jen AAK).
Vyuziti nékterého ze systému nahradni ¢i dopliiyjici komunikace pak muize napomoct
pii feSeni deficith v této oblasti (Bazalova, 2012). U déti s PAS se porucha komunikace muze
projevovat na strané verbalni, neverbalni, receptivni 1 expresivni. Obtize se ¢asto objevuji také
v socialni arovni, v praktickém vyuziti komunikace. Z téchto divodu je tfeba hledat jiny
systém komunikace, ktery pomuze ditéti pochopit smysl komunikace a umozni mu vyjadfovat
vlastni pfani, potieby, touhy atd. jinak nez pouze verbalni cestou (Hrdlicka, Komarek, 2014).
Cilem wvyuziti AAK je naucit dité funkéni komunikaci a podpofit porozumeéni.
Nejvyuzivangj§im systémem AAK u déti sPAS je v Ceské republice metodika

VOKS - vyménny obrazkovy komunikacni systém. K podpoife rozvoje komunikace lze
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vyuzivat také gesta, realné predméty, fotografie, obrazky, komunikatory, specialni programy a

dalsi (Bazalova, 2012).
1.3.7 Intervenc¢ni metoda O.T.A. (Open Therapy of Autism)

Pii intervencni metodé O.T.A. je kladen daraz predevSim na navazani vztahu
mezi rodiCem a ditétem, ditétem a terapeutem. Metoda usiluje o rozvoj zakladnich dovednosti,
jez si ditéte osvojuje v prvnim roce zivota, stavi na schopnosti sdileni radosti, navazovani
zrakového kontaktu, ziskani pozornosti ditéte s PAS pomoci pojmenovani predmétu zaymu
ditéte. Cilem této metody je posileni jednoduchych interakci mezi ditétem a rodiCem, které
jsou dulezité pro dalsi vyvoj ditéte. Autorka doporucuje tuto metodu doplnit aplikaci metody

videotrénink interakci (Straussova, 2016).
1.3.8 Videotrénink interakci

Tato metoda lze vyuzit k feSeni vychovnych problému, problému s pfijmem potravy,
potizich v socializaci apod. Zakladnim principem je nataCeni videi v rodinném prostiedi
a nasledné jejich analyza, kterd by méla smétovat ke zmeéné interakci mezi rodicem a ditétem
(Bazalova, 2014). Videotrénink interakci (dale také VTI) ma podpofit funkcéni vztah
a komunikaci. Videozaznam béznych interakci nasledné spolecné s rodi¢i rozebira specialné
vysSkoleny pracovnik. NatacCeni videi lze vyuzit nejen v roding, ale také ve Skole, v socialnich
sluzbach ¢i vSude tam, kde je tfeba fesit né¢jaké t€zkosti. Cilem VTI je zménit pfistup béhem

interakce s ditétem a tim navodit zmény (APLA Jizni Cechy, 2022).
1.3.9 Dalsi dopliikkové terapie vyuzitelné u déti s PAS

Mezi dalsi oblibené terapie, které vyuzivaji rodiny s détmi s PAS, lze zaradit zooterapii,
tedy terapii s vyuzitim zvifat. Nejcastéji se v nasich podminkach jedna o hipoterapii (terapie
s vyuzitim koni) ¢i canisterapii (terapii s vyuzitim pst). Tyto terapie mohou piispét k rozvoji
socialniho chovéni, komunikace a empatie. Dostupné jsou také nacviky socidlnich
dovednosti, terapie snoezelen nebo terapie EEG Biofeedback (Bazalova, 2012). Thorova
(2016) dale nabidku terapii dopliiuje o muzikoterapii, arteterapii, relaxaci, ergoterapii, herni
a interak¢ni terapii a mnoho dalSich. Terapie by vzdy mély poskytovat specialné vyskolené
osoby a jejich zatrazeni do zivota jedinct s PAS se zpravidla odviji od dostupnosti. Nabidka
terapii je vskutku Siroka, avSak zalezi pouze na rodiCich a ditéti, jaky terapeuticky pfistup
vyuziji a zda vibec.
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2 Podpora rodiny ditéte s postizenim

Rodina je nejdulezitéjsi socialni skupinou, ktera svym c¢lenim poskytuje prostor
pro uspokojovani potieb, ziskavani zkuSenosti, prejimani navykl, vzord chovani a zazemi
ke spolecCenské realizaci (Michalik, 2013). Tvofi vyznamnou soucast spoleCnosti a hraje
nezastupitelnou roli pfi vychové ditéte (Potmésil et al., 2015). Rodinné prostredi by mélo byt
zdrojem jistoty a bezpeci, mélo by ditéti zajisStovat pfiilezitost k optimalni stimulaci
a vSestrannému rozvoji. Rodina dité uci jistému systému hodnot, které vyznava a které by se

meély odvijet od hodnot prislusné spolec¢nosti (Michalik, 2013).

Podle Potmesila et al. (2015) utvari rodinu manzelé a jejich déti. V takovém ptipadé
hovofime o rodiné nuklearni. Doplnime-li tuto rodinu o dal§i Cleny (babicky, dédy, tety,
stryce a dalsi pribuzenstvo), pak mluvime o rozsifené rodiné. Matousek s Pazlarovou (2014)
naopak povazuji za rodinu jakoukoliv skupinu lidi, ktefi se sami jako rodina citi. Zastavaji
nazor, ze v dnesni dobé si kazdy mize svobodné vybrat svoji pfislusnost k rodiné. Odmitaji
tedy tradi¢ni pojeti rodiny urcené biologickym pfibuzenstvim rodi¢t s détmi nebo vznikem
rodiny snatkem muze a zeny. Také dle Matéjcka (2015) neni tak dulezité, kdo je biologickym
rodi¢em. Dité dle jeho nazoru za rodice pfijima ty, kdo se k nému jako matka a otec chovaji,

maji ho radi a pomahaji mu v uspokojovani vsech biologickych i psychosocialnich potfeb.

Mezi zakladni funkce rodiny patfi funkce ochranna, emocionalni, socializaéné vychovna,
socialné-ekonomicka a biologicko-reprodukéni (Potmeésil et al., 2015). Funk¢ni rodina ma
svoje ritualy a zpuasoby feSeni konflikti. Jeji ¢lenové spolu oteviené komunikuji, vnimaji
vzajemné svoje potieby a adekvatné na n€ reaguji. Ve funkcni rodiné by méli mit vedouci roli
dospéli, kteti by méli do chodu rodiny déti zapojit tak, aby respektovali jejich pfirozené

moznosti a nezatizili je nadmérnou odpovédnosti (Matousek, Pazlarova, 2014).
2.1 Rodina a dité s postizenim

., Vstup ditéte do rodiny znamena velkou zménu v prdavech a povinnostech dosavadnich
clemit rodiny, ale i zménu v jejich casovém rozvrhu.” (Pipekova et al., 2010, s. 43) Jesté
vyrazngj$i zmény nastanou, pokud ma dit€ n&jaké postizeni. Ackoliv rodinu s ditétem
s postizenim charakterizuji stejné znaky jako kazdou jinou rodinu, ovliviluje pfitomnost
postizeni a s tim souvisejici péce vnitini hodnotovy a vztahovy systém rodiny i jeji fungovani

v §ir§im socidlnim prostiedi (Michalik et al., 2011). ,,KaZda rodina je jind. Stejna diagnoza,
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stejnd etapa cesty, velmi odlisné priority.” (Prizant, Fields-Meyer, 2020, s. 192)

Také Michalik (2013) zdiraziiuje neopakovatelnost, proménlivost a jedinecnost kazdé rodiny.
2.1.1 Proces vyrovnavani se s postizenim

Nejistota, obavy a stres zatézuji rodinu mnohdy jesté dfive, nez je jejich ditéti stanovena
diagnéza. RodiCe vnimaji vyraznéjsi odliSnosti ve vyvoji svého ditéte v porovnani
s vrstevniky, tusi, 7e ndco neni zcela v pofadku. Casto pravé oni zadaji o podrobn&jsi
vysetieni u specialistd (Cerna et al., 2015). Dle Valenty a Miillera (2013) je obdobi
nevédomosti, tapani, Cekani na diagndézu a potvrzeni jejich vlastniho podezieni pro rodice

velmi naro¢né. Vagnerova (2014) mluvi o tomto obdobi jako o krizi rodicovské identity.

Schopnost rodin vyrovnat se s postizenim ditéte ovliviiuje cela tada faktort.
Krom¢ vnitinich faktord jako je osobnost, charakter, odolnost a pfedchozi zkuSenost rodicu se
na prijeti ditéte s postizenim podili také aktualné platna legislativa, politika statu, vliv médii,
postoje spolecnosti k lidem se zdravotnim postizenim a jejich blizkym. Velkou roli hraje také
postaveni a pfistup odbornikd, instituci i laikd, se kterymi rodina pfichazi do styku (Valenta,
Miiller et al., 2013). Rodice pii zjiSténi postizeni ditéte reaguji odliSné, vliv na jejich reakce
muize mit zpusob i doba zjiSténi postizeni (Potmésil et al., 2015). Dle Dundon (2021)
se nékterym rodi¢im po ureni diagnozy paradoxné ulevi, protoze dostanou odpoveéd na to,
proc se jejich dit€ vyviji a chova odli§n€. Pro jiné vSak stanoveni diagnézy muze znamenat
zdrcujici potvrzeni, ze jejich dit€ nikdy nebude takové jako jeho zdravi vrstevnici.
Pipekova et al. (2010) zdlraznuje, ze kazdy z Clent rodiny se s touto skuteCnosti vyrovnava
individualnim zpusobem. RodiCe stoji vypotradavani se s nastalou situaci a cely proces
adaptace mnoho sil. Na zpracovani faktu, ze maji dité s postizenim, potiebuji dostatek Casu
(Valenta, Miiller et al., 2013). Dobra znalost fazi vyrovnavani se s pfitomnosti postiZeni je
pro pomahajiciho pracovnika velmi vyhodna, protoze umoziiuje v danou chvili reagovat

a intervenovat odpovidajicim zptisobem (Cerna et al., 2015).

Vagnerova (2014, s. 159-161) popisuje pét fazi zmén postoju rodicu k postizeni ditéte,
pét fazi procesu vyrovnavani se s postizenim. Tyto faze mohou trvat rizné dlouho, nemusi se
objevit vSechny, jejich poradi mize byt rizné a jednotliva obdobi se mohou opakovat. Jedna
se o:

a) Faze Soku a popreni — jde o obranu psychické rovnovahy. Rodice v této fazi odmitaji

veskeré informace o postizeni, zatim je nezajimaji dalsi moznosti péce. Dle Matouska
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a Pazlarové (2014) je nezbytné ve fazi Soku respektovat intenzitu 1 délku trvani reakce.
Vhodnym pfistupem je krizova intervence, kdy pomédhajici pracovnik podporuje
oteviené vyjadfeni emoci, toleruje unikové reakce a stavi se kriticky k sebeobvifiovani
1 pfenadSeni viny na nevinné.

b) Faze bezmocnosti — stfidani pocitii zklamani, viny, bezmoci, hanby. Rodice prozivaji
ambivalentni pocity, maji strach ze zamitnuti, stoji o pomoc, ale nemaji o ni konkrétni
predstavu.

c) Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem — zajem o pfiCiny, podstatu,
1éCbu postizeni, postupy 1 budoucnost. RodiCe se zacinaji vice zajimat o dalsi
informace, Casto vSak pretrvavaji negativni emoce jako smutek, uzkost, strach.
Pozorovat mizeme rizné obranné reakce a strategie zvladani nastalé situace. Rodice
mohou hledat vinika, problém bagatelizovat, stahnout se do ustrani i aktivné bojovat
a hledat teseni daného problému. Dundon (2021) dodava, ze pocity zarmutku
a zklamani nemusi byt pfitomné ve chvilich, kdy se ditéti i rodin¢ dafi, ale mohou se
opakované objevovat ve chvilich, kdy se vyskytnou sebemensi problémy.

d) Faze smlouvani — snaha ziskat nad¢ji. Rodice piijimaji fakt, ze maji dité s postizenim,
chtéji usilovat aspori o0 malé zlepSeni.

e) Faze realistického postoje — smifeni, pfijeti ditéte takového, jaké je. Rodice maji
realné a splnitelné cile, chovaji se pfimérenym zpisobem. Jde o fazi, ke které nemusi

nikdy dojit.

Také Pipekova et al. (2010) pojmenovava a vysvétluje faze, kterymi rodina prochazi.
Mluvi o Soku, popfeni, stadiu smutku, zlosti, uzkosti a pocitu viny, stadiu rovnovahy,
ve kterém se oslabuji stavy uzkosti ¢i deprese, a stadiu reorganizace, kdy rodina hleda
optimalni cestu do budoucnosti. Tyto faze se obsahové ztotoziuji s fazemi dle Vagnerové

(2014).

O idealni adaptaci muzeme hovofit v ptipad€, kdyz rodina svij Zivot usporada tak,
aby uspokojoval potieby nejen ditéte s postizenim, ale také vSech zbyvajicich ¢lent (Pipekova
et al., 2010). Potmesil et al. (2015) povazuje za optimalni stav situaci, kdy se rodi¢e vyrovnaji
s realitou, plné pfijmou svoje dité, vnimaji ho jako rovnopravného clena, zohledniuji jeho
skuteCné potfeby a poskytuji mu adekvatni zazemi a podminky pro jeho rozvoj.

Také Matéjcek (2015) vyzdvihuje obrovskou dilezitost vnitiniho, citového prijeti ditéte.
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2.1.2  Vliv postizeni na zZivot rodiny

Stanoveni diagnozy ma vliv nejen na nuklearni rodinu, ale také na SirSi pifibuzenstvo,
pratele a znamé. Dundon (2021) zdiraziiuje, Ze prarodice mohou byt velkym zdrojem
podpory rodiny, ale Ze i oni se s nastalou situaci potfebuji vyrovnat. V pribéhu vyrovnavani
mohou zazivat stejné pocity jako rodiCe ditéte s postizenim. Navic v§ak mohou prozivat jesté
litost a smutek ztoho, ¢im prochézi jejich vlastni dit€. Dle Mat&jcka (2015) je pftirozené,
ze v roding s ditétem s postizenim muze snaze dochazet k neshodam a napéti mezi peCovateli,
protoze se kazdy s nepfizni osudu a psychickou zatézi vyrovnava jinak, kazdy je vybaven
jinymi mechanismy obrany proti uzkosti. NejCastéji jde o agresi, kterd byva sméfovana praveé
proti t€ém nejblizsim — ditéti, partnerovi ¢i rodicim.

Zivot rodiny s ditdtem s postizenim predstavuje pro viechny jeji &leny velkou zaté,
mnohdy vyzaduje a pfina§i zménu zivotniho stylu (Potmésil et al., 2015). Piitomnost ditéte
s postizenim v rodiné muze byt podnétem k upravé zivotnich hodnot, rodi¢im se mohou
otevtit o¢i pro nové véci. Jde vSak o dlouhodoby, naro¢ny proces, jejz ovliviiyji jak dispozice

rodicy, tak kvalita 1 kvantita podpory od druhych lidi (Matousek, Pazlarova, 2014).

Rodiny s ditétem s postizenim maji stejné psychologické potieby jako ostatni. Ty se vSak
mohou lisit zpasobem jejich uspokojovani, Casem a mirou podpory potiebné k adaptaci
na nové zivotni podminky a s nimi souvisejicim dlouhodobym stresem. Rodiny pecujici o dité
s postizenim jsou Casto pretizeny povinnostmi, od kterych se odviji také jistd omezeni,
napf. v moznostech traveni volného ¢asu, odpoginku, zajmd atd. Casto byvaji spoleensky
nedocenény — uplatnéni, pracovni moznosti rodi¢u i celkova ekonomicka situace rodiny muze
byt péci o dité s postizenim vyrazné ovlivnéna. Tyto rodiny se také nezfidka stavaji
izolovanymi, osamocenymi a nepochopenymi. Mimo to klade péce o dité s postizenim také
vysoké naroky na osobnost, psychickou stabilitu a fyzickou odolnost obou rodic¢t (Novosad,
2009). Valenta, Muller et al. (2013) uvadi, ze rodie mohou mit potize pii vytvareni
rodi¢ovské identity, protoze zivot s ditétem s postizenim pfinas§i mimo jiné potiebu upravit

predstavu o vlastni budoucnosti, budoucnosti rodiny 1 ditéte samotného.

Podle Michalika et al. (2011) lze pozorovat vyrazné rozdily v moznostech, potifebach
1 zkuSenostech rodin pecujicich o Clovéka s postizenim. Ty se odviji od druhu postizeni,
zavaznosti, projevi, prognozy, délky a naro¢nosti péce, materialniho zajisténi rodiny, aplnosti
a funk¢nosti rodiny, vlivu postizeni na vztahy v rodin€ 1 mimo ni, vlivu na traveni volného

Casu, dostupnosti podpurnych sluzeb a dalsi. To, zda jde o rodinu sjednim ditétem, vice
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sourozenci, matku samozivitelku ¢ uplnou, finan¢né zajiSt€nou rodinu podporovanou

pribuznymi a prateli, ma velky vliv na vnitfni motivaci rodiny i potfebu vnéj§i podpory.
Vychova a péce o dité s postizenim

., Déti jsou nevinné v tom smyslu, ze nemohou za to, jaké jsou, nebo Ze se s nimi déje
néco, co neni v jejich moci, nebo zZe se projevuji tak, a ne jinak.“ (Mat&jcek, 2015, s. 27)
Na vyvoj osobnosti ditéte s postizenim ma obrovsky vliv vnéjsi prostiedi — pfijeti, zpisob
vychovy, kontakt s lidmi a s tim souvisejici role, které si dité v prub€hu zivota musi osvojit.
Mnohé problémy ditéte mohou byt zapfi¢inény ¢i podporfeny neadekvatnim vychovnym
pristupem, u rodin s détmi s postizenim jde napt. o zvySené riziko hyperprotektivity. Rodice
svoji vychovou mohou u ditéte prohlubovat zbytecnou zavislost, egocentrismus, ale 1 nejistotu
a pocit ménécennosti (Vagnerova, 2014). Velké riziko pfi vychové ditéte s postizenim
v rodin¢ tedy predstavuje nebezpeci vzniku nefunkénich nebo dysfunkénich vztahii rodict
k ditéti. Jako nevhodné vychovné pfistupy se dale jevi vychova rozmazlujici, Uzkostna,

perfekcionisticka, protekéni ¢i zanedbavajici (Valenta, Miiller et al., 2013).

., Dité s postizenim potiebuje daleko vice nezZ zdravé dité nasazeni, cas, silu, podporu,
trpélivost, aviak takovym zpiisobem, dokud mu to slouzi k viastnimu vyvoji a neprindsi to
s sebou sebezniceni pecujici osoby nebo destrukci, zdnik celého rodinného Zivota. “ (Pipekova
et al., 2010, s. 45) Rodina muze byt ohrozena konflikty rodicu tykajici se adekvatnosti péce
o dité s postizenim 1 dal§ich oblasti fungovani rodiny (Matousek, Pazlarova, 2014). Podminky
zpusobu zivota rodin s détmi s postizenim, zpisob, forma a naro¢nost péce o toto dité, vliv
na stabilitu rodinného systému a moznosti ¢i omezeni kazdého cClena rodiny se lisi rodinu

od rodiny (Michalik, 2013).

Déti s postizenim se mohou potykat s mensi sebedtivérou, nedostatkem adekvatni zpétné
vazby, coz se mize odrazet ve snizeném sebehodnoceni. I z tohoto diivodu se mohou staveét

do pasivni role, mohou rezignovat a byt citlivéj§i na hodnoceni vykonu (Vagnerova, 2014).

Michalik et al. (2011) uvadi, ze dlouhodoba péce o osobu, jez potfebuje zvysSenou
podporu a pomoc, je v Ceské republice genderové nevyvazena. Hlavnimi pedujicimi osobami
u nas byvaji prevazné zeny. Matousek s Pazlarovou (2014) v souvislosti s timto faktem
doporucuji rozlozit zaté€z vyplyvajici z péCe o dit€ s postizenim mezi vice Cleni rodiny
a profesionalni sluzby a tim predchazet pretizeni hlavni pecujici osoby. Tito autofi uvadi,

ze nejCast€j§im divodem rozpadu rodiny byva pravé nadmérné upnuti matky na dité
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s postizenim a nedostatek energie a Casu na ostatni ¢leny rodiny. Upozoriuji téz na veétsi

zranitelnost rodiny, kterou tvoii pouze jedna dospéla osoba.
Sourozenci

Také pro sourozence predstavuje postizeni ditéte zat€z. Mohou mit pocit, ze je jejich
sourozenec upfednostiiovan, mohou na né proto zarlit, citit se osaméle, odstréené
(Véagnerova, 2014). ,,... ,,Prosim té, podivej se, co déla... Uklid si ty véci, vis, Ze by je
mohl...“ Takhle pomalu, ale jisté je zdravy sourozenec pripoutdvan k domdcimu kolotoci
péce. “ (Tomalova, Dupalova, Michalik, 2015, s. 28) Zdravi sourozenci mohou zazivat pocit,
ze jim rodi¢e nevénuji dostatek pozornosti nebo Ze na né presouvaji zatéz a odpoveédnost

souvisejici s péci o sourozence s postizenim (Matousek, Pazlarova, 2014).

Dle Vagnerové (2014) je zadouci, aby rodice détem vysvétlili podstatu postizeni jejich
sourozence a aby na né kladli jen takové naroky, jaké odpovidaji jejich véku. Také Pipekova
et al. (2010) varuje pred pretizenim zdravého sourozence a prenosu odpoveédnosti a povinnosti
péCe o sourozence s postizenim do budoucnosti. Tomalova, Dupalova a Michalik (2015)
vyzdvihuji skuteCnost, ze zdravé dit€¢ potrebuje stejné tolik pochopeni a lasky jako jeho
sourozenec s postizenim a e by nemélo byt odsouvano na druhou kolej. Zivot v jedné
domacnosti se sourozencem s postizenim vSak mize na druhou stranu vést zdravé dité k vetsi
ohleduplnosti, toleranci, zodpovédnosti, citlivost a ochoté¢ poméhat druhym (Vagnerova,

2014).
2.2 Podpora rodiny

Cilem podpory rodiny je poskytnout pomoc v§em Clenim rodiny tak, aby uspokojovali
svoje potieby a aby 1 mimo rodinu jednali v jejim z4ymu. Pti podpoie rodiny tady nesledujeme
pouze zajmy a potieby ditéte, nybrz spokojenost a chovani jeho rodicu i dalsich ¢lent rodiny.
Kromé zpusobu fungovani rodiny jsou v centru zajmu také jeji vztahy a vazby se Sir§im
socialnim prostiedim — mistnim spoleCenstvim ¢i riznymi organizacemi (Matousek,
Pazlarova, 2014). Pii podpote rodiny je vhodné pusobit na postoje rodiny, které by mély byt
realistické — rodina by idealné neméla mit piiliSna oCekavani ani byt zbytecné pesimisticka
(Novosad, 2009). Podpora rodiny by méla sméfovat ke zlepSeni fungovani v téch oblastech,

které rodina vnim4 jako problematické (Matousek, Pazlarova, 2014).
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Tomalova, Dupalova a Michalik (2015) kladou velky diraz na socialni oporu rodiny
s ditétem s postizenim, a to jak ze strany S§ir§i rodiny, pfibuznych, znamych, sousedd,
nabozenskych organizaci, podpurnych a svépomocnych skupin i pomahajicich profesi. Autofi
doporucuji pfi vyrovnavani se s postizenim vyhledat nékoho, komu rodice véfi, s kym se citi
bezpecng, vedle koho mohou byt sami sebou a prozit vSechny svoje emoce. Také Matousek
s Pazlarovou (2014) zdiraziuji, ze zdrojem podpory rodiny nemusi byt pouze profesionalové
jako napf. psychologové, pedagogové, 1€kari, socialni pracovnici apod., ale 1 §ir§i rodina,

pratelé, sousedé ¢i dobrovolnici.

Rodina v prvni fadé potiebuje, aby ji Sirsi okoli pfijimalo, tolerovalo, respektovalo
odlisné chovani a reakce ditéte. Nepiijeti, odmitnuti, socialni izolace a dalsi negativni reakce
okoli mohou rodinu druhotné traumatizovat (Matousek, Pazlarova, 2014). Rodice také
potfebuji védet, jak maji ke svému ditéti pristupovat, potfebuji mit adekvatni informace
o aktualnim stavu a moznostech ditéte (Pipekova et al., 2010). Rodice zpravidla chtéji pro své
déti to nejlepsi, mize se vSak stat, ze nevi, kam se s prosbou o pomoc obratit (Prizant, Fields-

Meyer, 2020).

Jak uvadi Novosad (2009), rodinnou péci 1ze zefektivnit podporou ekonomickou, ale také
odbornou, specializovanou zdravotnickou, psychologickou a specidlné¢ pedagogickou péci
zaméfenou jak na podporu ditéte samotného, tak na podporu jeho rodicu a dalSich ¢lena
rodiny. Pro mnohé rodiny muze byt vSak velmi naro¢né vyhradit finance na placenou

profesionalni pomoc.

Dle Tomalové, Dupalové a Michalika (2015) muaze byt piijimani podpory pro nékteré
rodiny velmi obtizné, protoze si dosud zvladli zafidit vSe sami, zvladli si vyhledat spoustu
informaci, zeptat se znamych na nazor a zkuSenosti atd. Rodina vSak muze kromé podpory
socialni a emocionalni potfebovat také podporu financni a praktickou, jez muZze spocivat
napf. v hlidani ditéte ¢i v pomoci v domacnosti.

V neposledni fad¢ je tfeba zminit, ze vétSina déti s PAS potiebuje urcitou miru podpory
v kazdodennim zivoté, tzn. nejen doma, ale i ve spolecCnosti, v institucich. Proto je tieba,
aby vSechny osoby, které s ditétem prichazi do kontaktu, dobfe znaly to, co dité potiebuje
a proC. Nejde pouze o teoretické znalosti problematiky PAS, ale také o specifika konkrétniho
ditste. Clovék, ktery travi s ditétem &as, by mél v&dét, jak se dité projevuje, co ma a nema
rado, jaké jsou jeho zajmy, jakym zpisobem komunikuje, v ¢em vynika, co spousti extrémni

reakce, jak se u n¢j projevuje stres a jaké maji rodicCe strategie pro zvladani specifického
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chovani (Dundon, 2021). Obrovskou roli pfi poskytovani podpory tedy hraje informovanost,

otevienost, naslouchani a komunikace.
2.2.1 Podpora financni

Bézna rodina v nasi spoleCnosti tradicné byva dvoupiijmova, coz znamend, ze oba
partnefi piinasi finance do rodinného rozpoc¢tu (Michalik et al., 2011). Poskytovanim péce
o dit¢ spostizenim v rodin€ dochazi Casto ke zmeéndm v materidlnim zajiSténi rodiny.
Neztidka se stava, ze pokud se jeden rodi¢ musi nadmérné vénovat ditéti, rodina piichazi
o jeden pfijem nebo aspori jeho ¢ast. Ten plné nevykompenzuje ani pfiznani prispévku na péci
v nejvySSim stupni (Matousek, Pazlarova, 2014). Michalik et al. (2011) zdaraziuje, Ze jesté
slozitéjsi situace muze nastat u neuplnych rodin, kde se pecujici rodi¢ kvili nadmémé péci

o dit€ s postizenim nemuZe uplatnit na trhu prace.

Rodina s ditétem s PAS muze dle aktualniho znéni zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, zazadat o pfiznani pfispévku na péci, jehoz vyse se odviji od stupné zavislosti
na pomoci jiné fyzické osoby. Stupeni zavislosti se hodnoti podle poctu zakladnich zivotnich
potfeb, které dit€ sPAS neni schopno vykonat samo adekvatné ke svému véku.
Podle aktudlniho znéni zékona ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim, mohou rodice ditéte s PAS zazadat také o ptispévek na mobilitu, a to v pfipadé,
ze je dité kazdy mésic za thradu pravidelné¢ dopravovano a byl mu pfiznan prukaz osoby
se zdravotnim postizenim (ZTP nebo ZTP/P). Dalsi z davek, o kterou dle téhoz zakona mohou
nékteré rodiny zadat, je prispévek na zvlastni pomucku (na pofizeni motorového vozidla).
Podminky potifebné k ziskani této formy financni podpory jsou vymezeny ve vyse

jmenovanych zakonech a jejich provadécich vyhlaskach.

Jinym zpasobem, jak ziskat finance napf. na uhrazeni specialnich pomucek ¢i ¢asto velmi
nakladnych terapii, je moznost vyuzit podpory ze strany nadaci a nadacnich fondi. Rodice
mohou oslovit tieba nadaéni fond AutTalk, Nadaci Nage dité, Nadaci Sova, Zivot détem,
Nadaci Sirius, Konto Bariéry ¢i vyuzit charitativni projekt Patron déti a jiné. Mezi dalsi
alternativy ziskani financi patfi potradani benefi¢nich akci, vefejnych sbirek, osloveni

individualnich sponzoru atd.
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2.2.2 Podpora pri vzdélavani

,, Od urcitého véku déti nemiize rodina zabezpecit komplexni a multikulturni rozvoj ditéte
viastmimi silami a je vtomto sméru odkdzdna na spoluprdci s jinymi specializovanymi
institucemi.” (Pipekova et al., 2010, s. 51) Neni vyjimkou, ze rodina za¢ne vnimat a feSit

odlisnost svého ditéte prave pii nezdarném nastupu ditéte do predskolniho zatizeni.

Vzdélavani déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami (dale jen SVP), tedy i déti s PAS,
moznosti 1 formy podpory v oblasti Skolstvi upravuje zakon ¢.561/2004 Sb., o predskolnim,
zakladnim, stfednim, vy$§Sim odborném a jiném vzdélavani, v aktualnim znéni (tzv. Skolsky
zakon), vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zaka se specialnimi vzdélavacimi potiebami
a zakl nadanych, v aktualnim znéni, a vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych

sluzeb ve skolach a Skolskych poradenskych zafizenich, v aktualnim znéni.

Déti s PAS se v Ceské republice podle platné legislativy mohou vzdélavat jak v hlavnim
vzdélavacim proudu, tak ve Skolach, tfidach ¢i skupinach specialné€ ziizenych pro déti a zaky
se SVP. To se tyka moznosti predskolniho, zakladniho 1 stfedniho vzdélavani. Podle
Skolského zakona maji tyto déti pravo na bezplatné poskytovani podpurnych opatieni
reflektujici jejich aktualni schopnosti, dovednosti, potieby, specifika postizeni a jejich vliv
na napliovani vzdélavacich potteb ditéte. To, kam dité nastoupi do Skoly, podle jakého
vzdélavaciho planu se bude vzdélavat a jaké podpora mu bude poskytovana, zalezi
na rozhodnuti rodict, posouzeni a doporuceni Skolského poradenského zafizeni (dale jen

SPZ), a to ve spolupraci se §kolou.

Vyznamnou roli pfi vzdélavani zakt s PAS ma poskytovani poradenskych sluzeb, které
upravuje vySe zminénd vyhlaska ¢. 72/2005 Sb. v aktualnim znéni. Rodina s ditétem s PAS
ma dle ni narok na podporu SPZ, piedeviim specialng pedagogického centra (dale SPC),
jejimz hlavnim ukolem je posoudit SVP zaka, jeho pfipravenost na povinnou Skolni
dochazku, zajistit specialné pedagogickou a psychologickou diagnostiku a péci, informace,
metodickou, konzulta¢ni a poradenskou podporu rodin€, doporucit podpiirna opatieni, zptisob
vzdélavani ditéte 1 metodickou podporu skolam. SPC pro zaky s PAS by navic méla
spolupracovat s rodinou na rozvoji funkéni komunikace, socialnich dovednosti, sebeobsluhy,
pracovnich navyka atd., poskytovat podporu a vedeni pii rozvoji problematickych oblasti,
pripravovat dit€ s PAS na zafazeni do vzdélavaciho procesu, organizovat podpuarné

rodicovské skupiny a dalsi. Na Skolach by pak v pribéhu vzdélavani zaka mélo byt
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poradenstvi zajisténo Skolnim poradenskym pracovistém: vychovnym poradcem, Skolnim
metodikem prevence, piipadné Skolnim specialnim pedagogem a Skolnim psychologem.

Co se tyka podpurnych opatieni, ktera blize vymezuje jiz zminéna vyhlaska ¢. 27/2016
Sb. v aktualnim znéni, mdze SPZ doporu¢it napf. upravu obsahu, organizace, hodnoceni,
forem, metod vzdélavani, pouziti specialnich ucebnic a kompenzacnich pomicek, zarazeni
predmétu specialnépedagogické péce, tpravu vystupu vzdelavani, podporu asistenta pedagoga
¢i dal§iho pedagogického pracovnika, vzdélavani podle individualniho vzdélavaciho planu

a jiné.
2.2.3 Podpora v socialni oblasti

Podporu rodinam s détmi s PAS v socialni oblasti mohou zajistovat registrované socialni
sluzby poskytované statnimi 1 nestatni neziskovymi organizacemi. Mimo to zde hraji velkou

roli také rodi¢ovské organizace a svépomocné rodicovské skupiny.

Tato podkapitola struc¢né predstavuje sluzby, které mohou byt ndpomocné rodinam déti
s PAS. Kompletni vycet, zakladni cinnosti a charakteristiku socidlnich sluzeb najdeme
v zékoné €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v aktualnim znéni, a jeho provadéci vyhlasce

¢. 505/2006 Sb. v aktualnim znéni.
Socialni sluzby
Rana péce

Rana péce je socialni sluzbou, ktera mlize hrat velmi vyznamnou roli pfi podpofe rodiny
s ditétem s PAS. Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v aktualnim znéni ji vymezuje
jako sluzbu socialni prevence poskytovanou prevazné terénni formou, pfipadné doplnénou
formou ambulantni. Rana péce je ,, poskytovand ditéti a rodiciim ditéte ve véku do 7 let, které
je zdravotné postizené, nebo jehoZ vyvoj je ohrozen v diisledku nepriznivého zdravotniho
stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho

specifické potireby. “ Této sluzbé se dale podrobnéji vénujeme ve 4. kapitole.

Osobni asistence

Tato terénni sluzba socialni péce je poskytovana v pfirozeném prostiedi osoby, pokud
osoba z duvodu snizené sobéstaCnosti potiebuje dopomoc jiné osoby. Osobni asistence

se poskytuje pfi Cinnostech, které Cloveék potfebuje. Muze jit napf. o pomoc pii osobni
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hygiené, zajisténi stravy, chodu domacnosti, péci o vlastni osobu, vychovné, vzdélavaci
a aktivizaCni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim ¢i pomoci

pfi uplatiiovani prav a opravnénych zajmua (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Telefonicka krizova pomoc

Telefonicka krizova pomoc je terénni sluzba socialni prevence, ktera je na prechodnou
dobu poskytovana osobam, jez jsou v ohrozeni zivota ¢i jiné obtizné zivotni situaci, kterou

nedokazou fesit vlastnimi silami (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Tistiova péce

Tistiova péce je nepretrzitou distancni elektronickou a hlasovou komunikaci pro osoby,
které jsou vystaveny velkému riziku ohrozeni Zivota ¢i zdravi nebo v pfipadé rizika nahlého

zhorSeni schopnosti a zdravotniho stavu jedince (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Odborné socialni poradenstvi

Odborné socialni poradenstvi je podle potfeb socialnich skupin poskytovano
v obCanskych, rodinnych a manzelskych poradnach, poradnach pro osoby se zdravotnim

postizenim a dalSich (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitace je poskytovana ambulantni, terénni, pfipadné pobytovou formou.
Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., v aktualnim znéni, jde o ,,soubor specifickych Ccinnosti
smérujicich k dosaZeni samostatnosti, nezdvislosti a sobéstacnosti osob, a to rozvojem jejich
specifickych schopnosti a dovednosti, posilovanim ndvykit a ndcvikem vykonu béznych,
pro samostatny zZivot nezbytmych cinnosti alternativaim zpusobem vyuzivajicim zachovanych

¢

schopnosti, potencidlit a kompetenci.

Denni stacionar

Denni stacionar je ambulantni zafizeni, které osobam, jez pottebuji v kazdodennim zivoté
pravidelnou dopomoc jiné osoby, poskytuji podporu vjedné ¢i vice oblastech
napf. pii zvladani béznych tkond, péci o sebe, straveé ¢i hygiené. Dale poskytuji také socialné

terapeutické Cinnosti, pomoc pii uplatiiovani prav a zajmu, zprostfedkovani kontaktu
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se spoleCenskym prostfedim ¢i vychovné, vzdélavaci a aktivizani cCinnosti (Zakon

¢. 108/2006 Sb.).

Odlehcovaci sluzby

Jde o sluzby terénni, ambulantni i pobytové, které mohou byt poskytovany osobé
se snizenou sobéstacnosti, o kterou je bézné peCovano v domacim prostiedi. Hlavnim cilem
odleh¢ovaci sluzby je umoznit peCujici osobé prostor a ¢as a pro nezbytny odpocinek (Zakon

& 108/2006 Sb.).

Tvdenni stacionaf

Tydenni stacionar nabizi podobné sluzby jako stacionar denni, s tim rozdilem, ze jde

o zafizeni pobytové. Navic tedy poskytuje ubytovani.

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim

Jde o pobytové zatizeni, kam muize rodina dit¢ s PAS dlouhodobé umistit, pokud jiz neni

v jejich silach dale o €lena rodiny pecovat v jeho pfirozeném socialnim prostiedi.

Dalsi dostupné sluzby a zdroje pomoci

Rodinna terapie

Rodinnd terapie je forma psychoterapeutické pomoci, pfi které neni pozornost
vénovana pouze ditéti, ale kdy terapeut pracuje s celou rodinou, pficemz se snazi podporovat
konstruktivni tendence rodiny. Cilem rodinné terapie je tedy pomoci terapeutickych postupt
a vztahu mezi Cleny rodiny a terapeutem navodit pozitivni zmény v rodinném systému
(Pipekova et al., 2010). Dle Thorové (2016) rodinna psychoterapie umoziuje poznavat noveé
cesty, moznosti, zaméfuje na odstranéni neefektivnich zptisobi komunikace, vzajemného
jednani a hodnoceni, podporuje feSeni aktualnich rodinnych problémt a sméfuje k podpore

zdravych vztahti, oekavani a souziti rodiny.

Rodiéovské organizace a svépomocné rodicovské skupiny

Rodi¢ovské organizace jsou dobrovolna uskupeni piedevsim rodicu, které spojuje urcita

problematika, napt. vychova ditéte s PAS. Rodice si vzajemné vyménuji zkusenosti, rozsituji
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védomosti o dané problematice, prosazuji a haji zajmy svych déti (Pipekova et al., 2010).
Tzv. laicka podpora ze strany rodinnych pfislusnikt, blizkych ¢i jinych rodin s détmi
s postizenim hraje pii podpoie rodin v podobné Zivotni situaci velmi dilezitou roli (Cerna

et al., 2015).

Svépomocné skupiny sdruzujici osoby, které fesi podobnou Zzivotni situaci, mohou mit
formu volnych sdruzeni, klubl, skupin na internetu ¢i socialnich sitich. Jejich cilem je
poskytovat si vzajemnou podporu, hledat G¢innou pomoc pro své déti i provadét osvétu
spole¢nosti (Cerna et al., 2015). Mnoho svépomocnych skupin méZeme v dnesni dobé najit
na socialnich sitich, napt. na Facebooku (pieZIT autismus, Autismus, Atypicky autismus,
Autismus a mentalni retardace, Autismus — praktické informace 2, Autismus a vSe kolem n¢j,

Rodice déti s autismem — na pohodu, Vse kolem PAS a dalsi).

Priklady organizaci poskytujici osvétu a podporu rodinam déti s PAS

- Narodni astav pro autismus, z.u. (https://nautis.cz/cz)
o Informacni portal AutismPort (https://autismport.cz/)
- Jdeme Autistim Naproti z.s. (http://www.jan-olomouc.cz/)
- Zasklem o.s. (https://zasklem.com/)
- Centrum Terapie Autismu s.r.o. (https://www.terapie-autismu.cz/)
- AUT - Centrum o.p.s. (https://www.aut-centrum.cz/homepage/1)
- Nad¢je pro Autismus (https://www.nadejeproautismus.cz/)
- Paspoint, z.0. (https://www.paspoint.cz/)
- MIKASA z.s. (https://mikasazs.cz/)
- Autistik o.s. (https://www.autistik.eu/)
- Nadacni fond AutTalk (https://auttalk.cz/)
- Integracni centrum Sasov (https://www.icsasov.cz/)
- Kifesadlo HK — Centrum pomoci lidem s PAS, z.u. (http://www .kresadlohk.cz/)
- APLA Jizni Cechy, z.u. (https://aplajc.cz/)
- AutisCentrum o.p.s. (https://autiscentrum.cz/)
- Centrum ACKO, p.o. (https://www.centrum-acko.cz/)
- ADAM - autistické déti a my, z.s. (https://autistickedeti.cz/)
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Stalym problémem v Ceské republice je, jak uvadi Matousek a Pazlarova (2014),
nedostupnost téchto sluzeb, a to nedostupnost mistni, finan¢éni 1 ¢asova. Mnoho hrazenych
sluzeb si rodina ¢asto nemuze z financnich divoda dovolit, a kdyz uz si je dovolit muze,
napf. i proto, ze jsou nékteré sluzby jako sluzby rané péce ¢i SPC poskytované zdarma,

setkavame se s problémem dlouhych ¢ekacich 1hut na piijeti ditéte do péce.

Cerna et al. (2015) piedklada tipy, jak zvysit kvalitu jiz dostupné podpory poskytované

rodinam s détmi s postizenim. Pozornost by dle autorky méla byt zaméfena na:

a) Osvétu spolecnosti a obecnou informovanost o problematice daného postizeni.

b) Osvétu rodi¢t formou poskytnuti dostateCnych informaci o problematice postizeni
a moznostech podpory.

c¢) Osvétu pedagogii a osob, které s ditétem pfichazi do kontaktu, vcetné osvéty
spoluzaki a jejich rodica.

d) Spolupraci odbornikt s rodic¢i, jez maji ve vychove ditéte s postizenim nezastupitelny

vyznam.
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3 Sebeobsluha

Sebeobsluzné dovednosti jsou dle Jacobs a Betts (2013) Cinnostmi a dovednostmi
kazdodenniho zivota mezi které patii schopnost zvladnout péci sam o sebe. Tyto Cinnosti,
jez provanime denn¢ zcela automaticky, vyzaduji dobrou uroveni jemné motoriky, koordinace
oko-ruka 1 paméti. Dle Valenty, Michalika, LeCbycha et al. (2018) zavisi také na urovni
mentalnich schopnosti. Cadilova sZampachovou (2010) zdoraziiuji, Ze zvladnuti
sebeobsluznych dovednosti déti s PAS se odviji mimo to 1 od jejich schopnosti imitace

a smyslového vnimani.

Mezi sebeobsluzné dovednosti fadime C¢innosti z oblasti hygieny, stravovani, oblékani
a obouvani (Cern4 et al., 2015). Valenta, Michalik a Le¢bych et al. (2018) dopliiuji navic pééi
0 zdravi. Zvladnuti téchto dovednosti je velmi dulezité pro nezavislost na druhé osobé.
To, do jaké miry se dité samostatn& obslouZi, napovida o jeho moznostech socializace. ,, Cim
vice véci bude dité schopno pro sebe udélat samo, tim lepsi prileZitosti bude mit

v budoucnosti. “ (Barbera, Rasmussen, 2018, s. 173)
3.1 Prirozeny vyvoj ditéte

Vyvoj ditéte s postizenim prochazi stejnymi vyvojovymi fazemi jako dit€¢ zdravé.
I pfes vSechny zakonitosti je vSak vyvoj kazdého jedineCny. Postizeni ditéte muze pifinaset
urcité limity v osvojovani nékterych schopnosti a dovednosti, proto je nutné znat standardni
vyvoj ditéte daného veéku a postupovat pii nacviku dovednosti v pfirozené posloupnosti

(Vagnerova, 2014).
3.1.1 Kaojenec

Kojenec béhem prvniho roku zivota prochazi nejvétSim télesnym 1 dusevnim vyvojem.
V prubéhu tohoto obdobi se postupné zacina ucit ovladat svoje télo, uci se uchopovat
a poustét predméty, manipulovat s nimi, rostou mu prvni zoubky, zacina kousat, prechazi
od sani materského mléka ke krmeni 1zici a koncem tohoto obdobi se postavi na nohy, zacina

chodit (Rigan, 2014).
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3.1.2 Batole

Déti v batolecim véku (od 1 do 3 let) se zacinaji postupné osamostatiiovat, odpoutavaji se
z mnoha vazeb, pfedev§im z vazby na matku. V tomto obdobi byva ¢asto potvrzena diagndza
nebo vyiceno podezieni na odliSny vyvoj (Vagnerova, 2014). Zdravé dité si na konci tohoto
obdobi zacina uvédomovat vlastni identitu a hojné vyjadiuje vlastni vili, nastava tzv. obdobi
prvniho vzdoru (Cerna et al., 2015). Batole se snazi o sebeprosazeni (,ja sam®), touzi
po potvrzeni vlastnich kompetenci. Jednim z milnika, ktery by mél byt dosazen v tomto véku
je zvladnuti regulace vymeéSovani. Zacina se objevovat hra na ,jako™, napt. krmeni panenky,
myti zirafy ¢i ukladani medvéda ke spanku. Dité€ stoji o sdileni pozornosti a nejvice se uci
napodobou, zatim si vSak rad€ji hraje samo (Vagnerova, 2012). Co se tyka oblasti
sebeobsluhy, nauci se zdravé dit€¢ behem prvnich dvou let Zivota samostatné jist a pii oblékani
pottebuje mensi dopomoc. U batolete se bézn¢ setkavame se zajmem a snahou udélat vSe sam

(Ri¢an, 2014).
3.1.3 Predskolni vék

U déti v predskolnim véku, tedy obdobi mezi 3. a 6. - 7. rokem zivota, dochazi
k velkému rozvoji kognitivnich procest, tedy vnimani, mysSleni, paméti, pozornosti,
predstavivosti a fantazie (Cerna et al., 2015). Pro toto obdobi je charakteristické ustaleni
vlastni pozice ditéte ve svété a rozliSeni vztahu ke svétu. Dité mé potfebu néco dokazat,
vytvorit, zvladnout a tim potvrdit svoje kvality, potfebuje byt uznavano a chvaleno. Proto je
nekdy predskolni veék oznaCovan jako obdobi iniciativy. Pfedskoldk by se mél naudit
spolupracovat, pfizpasobit i prosadit, dilezitou roli hraje navazani rovnocennych vztahu
s vrstevniky. V tomto véku je jiz dit€ schopné predvidat, co se bude dit, 1épe se orientuje
v emocich druhych, u¢i se kontrolovat a ovladat svoje emocni prozitky a chovani (Vagnerova,
2012). Dle Rigana (2014) se dit¢ v piedskolnim v&ku zlepsuje ve své obratnosti, coz mu
umoziiuje, aby se naucilo zcela samo obléknout, obslouzit se (i na toaleté) a poméahat

pii jednoduchych domacich pracich.
3.2 Nacvik sebeobsluznych dovednosti

Pii sledovani aktualni urovné sebeobsluznych dovednosti ditéte je vhodné zaméfit
pozornost v prvni fadé na to, do jaké miry je opozdéni v oblasti sebeobsluhy zplisobeno

postizenim ditéte a kdy se na ném podili hyperprotektivni vychova a pfistup rodi¢u. Neziidka
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se totiz stava, ze rodi¢ vénuje ditéti s postizenim prehnanou péci i v oblastech, které by bylo
schopné zvladnout zcela samostatné. Opozdéni vSak muze byt zapfiinéno také vychovou

v nepodnétném prostredi (Valenta, Michalik, Lecbych et al., 2018).

Zvladnuti zakladnich sebeobsluznych dovednosti je vedle vytvoreni pracovniho chovani
a nauceni se pfiméfrené socialni komunikaci a chovani ve vztahu k vrstevnikim i dospélym
jednim z hlavnich cilé predskolniho vzdélavani ditéte (Cadilova, Zampachova et al., 2012).
Jak uvadi Zampachova, Cadilovéa et al. (2015) lze na nacviku sebeobsluznych dovednosti
pracovat na zakladd doporuteni SPZ také na bé&iné zakladni Skole, a to v ramci
specialnépedagogické intervence. Nejdulezit€jsi roli pii zvladani sebeobsluhy vSak hraje
rodina. Ta by méla usilovat o zdarny nacvik dovednosti a co nejvetsi samostatnost ditéte jeste

ptred nastupem do predskolniho zafizeni.

Muze se stat, ze rodiCe dostavaji nevyzadané rady ohledné vychovy ditéte a nacviku
jednotlivych dovednosti, at’ jiz ze strany blizkych, nebo od zcela cizich lidi. To mize byt
pro rodie velmi naro¢né. Prizant a Fields-Meyer (2020) doporucuji rodi¢im v téchto
situacich za zdjem a radu slu$né podékovat a vymezit si hranice, stat si za tim, ze budou

jednat tak, jak uznaji za vhodné oni.

U déti s PAS pfi nacviku sebeobsluznych dovednosti ¢asto selhavaji bézné pouzivané
piistupy, a tak je potfeba vyuzit i jiné metody nez u vrstevnikii bez opozdéni ve vyvoji.
Tyto metody stavi predevSim na principech strukturovaného uceni a opiraji se o dobré
zrakové vnimani déti s PAS (Cadilova, Zampachova, 2010). Také Jacobs a Betts (2013)
doporucuji pii nacviku vyuzit silnych stranek ditéte. Zdaraznuji, ze je vzdy nutné stanovit si
jasny cil, ceho chce rodi¢ pii nacviku dosdhnout — napt. zda je ve stravovani ditéte pro rodice
prioritou spole¢né jidlo u stolu, obohaceni jidelniCku ¢i klidné chovani u jidla. Pii nacviku
zadouciho chovani se osvédCuje poskytnuti vyrazné motivace, diky které je dité ochotnéjsi
ucit se novym dovednostem a zménit své dosavadni chovani, napf. vyprazdiovat se
na toaleté, pit z hrnku, jist nové jidlo atd. Déti s PAS totiz zpravidla nemaji dostatek vnitini
motivace k témto zménam. Nevidi sebemensi divod, pro¢ by mély vystoupit ze svého
pohodli, prevlékat se, nebehat cely den nahé, ochutnavat nova jidla, nenosit pleny apod.
Muze se také stat, ze dité, které jiz urCitou Cinnost zvlada, tuto dovednost opét ztraci, a tak je

tfeba s nacvikem zacit znovu (Straussova, Ro§tarova, 2012).

Déti s PAS mnohdy potiebuji ke zdarnému osvojeni sebeobsluznych dovednosti vice

casu. Casto musi myslet na kazdy krok vedouci k uspé€snému zvladnuti zadaného pozadavku,
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musi si ho uvédomit a vénovat mu zvySenou pozornost. Proto se osvédcuje rozdélit ukol
do nékolika kroka a nasledné je pravidelné opakovat (Jacobs, Betts, 2013). Dle Straussové
a Rostarové (2012) 1ze sebeobsluzné Cinnosti nacvicovat také pfi fizené Cinnosti u stolecku

(napf. zapinani zipu, rozepinani knoflikii apod.)

Straussova a Rostarova (2012) doporucuji pii cileném nacviku problematickych ¢innosti
vyuzit vizualizaci, procesualni schémata a vyrazné pracovat s motivaci. Dle autorek je prace
s procesualnimi schématy nejucinngjsi cestou pro nacvik sebeobsluznych dovednosti, protoze
pouzivani obrazkovych schémat wvyuziva dobré vizualni paméti ditéte. Dité s PAS
se diky obrazkim postup cCinnosti snaze nauci, zapamatuje a stava se samostatnym.
Pouze slovni instrukce mohou byt pro dit€é nesrozumitelné a hife zapamatovatelné.
Na procesualnim schématu se vSak muze kdykoliv ujistit, jaky krok nasleduje. Pfi uceni se
praci se schématy je dobré nejprve na jednotlivé kroky (obrazky) ukazovat prstem a co
nejméné Cinnost komentovat. U ditéte s PAS bychom vzdy méli posilovat vSe, co se mu dafi,
a na neuspéchy ¢i nevhodné chovani pfili§ neupozoriiovat, protoze bychom je naopak mohli
spiSe posilit. Proto se snazime vyzdvihnout, co déla spravné. Vzdy je tedy pfitom vhodné
jasné pojmenovavat, co se nam libi, co nas potesilo, a to 1 v pfipad€, Ze porozuméni verbalni
reci je slabé (tamtéz).

PfiCin, pro¢ dit¢ s PAS v oblasti sebeobsluhy selhava, je mnoho a vychéazi primarné
z diagnostické triady — problému v oblasti komunikace, socialni interakce a predstavivosti.
Nevyrovnané dovednosti Casto souvisi s problémem s napodobou a porozuménim socialnim
signalim — dité nerozumi socialni zpétné vazbé a nechape, pro¢ ma dodrzovat nékteré
konvence (napf. chodit obleCené, Cistit si zuby apod.). Zvladani sebeobsluznych dovednosti
u déti s PAS se tedy zdsadné odviji od povahy této neurovyvojové poruchy, ma vsak pozitivni
vliv také na sebepojeti a sebevédomi ditéte. Pokud se dité i pfes specifika poruchy nauci
samostatné vykonat zakladni sebeobsluzné dovednosti, usnadni mu to vlastni fungovani
v kazdodennim Zzivoté a uSetfi peCujicim osobdm mnoho energie a Casu. Hlavnim cilem
zdarného nacviku je tedy dosazeni co nejvétSi samostatnosti ditéte (Straussova, Rostarova,

2012).
3.2.1 Hygiena

Hygiena je schopnost postarat se o své télo a udrzovat ho v Cistot€. Zahrnuje myti rukou,
obliceje a celého téla, péci o nehty a vlasy, Cisténi zubt (Patrick, 2011). ,, Uplatiiovani zdasad

osobni hygieny zajistuje kaidému jedinci zachovani dobrého zdravi.“ (Cadilova,
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Zampachova, 2010, s. 67) V oblasti hygieny nejéastdji sledujeme zvladani &innosti spojenych
s osobni hygienou, upravou zevnéjSku a pouzivanim toalety (Valenta, Michalik, Lecbych
et al., 2018). Uplatiovani hygienickych zasad podporuje prevenci a snizuje ohrozeni
onemocnénim, aviak nadméma hygiena méze naopak odolnost organismu snizovat (Cadilova,

Zampachova, 2010).

Osobni hygienu dité pasivné piijima od rodice uz od svého narozeni. Rodi¢ dité myje
a dité k aktivité dospiva postupné, potiebuje vedeni dospélého. Ocekava se, ze postupem casu
rutinni aktivity spojené s osobni hygienou (myti rukou, obliceje, celého téla, vlasi, uprava
nehtt, Cisténi zubl atd.) zvladne zcela samostatné. Kolem tfetiho roku jiz dit€ bézné vi, kdy si
ma myt ruce a jak si je ususit, ale stale potfebuje kontrolu a nékdy dopomoc dospélého

(Cadilova, Zampachova, 2010).

S Cisténim zubtl bychom méli u ditéte zacit ihned po vyklubani prvniho zoubku, a to
dvakrat denné. Nejprve je mozné, aby rodice ditéti stirali plak na zubech navlh¢enou gazou
nebo specialnim silikonovym navlekem na prst. V pripadé, ze ma dité jiz vice zoubkd,
doporucuje se prejit na Cisténi zubu kartaCkem. Zubni pastu je vhodné zacit pouZzivat az
ve chvili, kdy ji dit¢ zvladne vyplivnout (Kiivankova, Cikova, 2016). Cadilova
s Zampachovou (2010) dale radi, ze pokud dit&ti s PAS vadi jakakoliv zubni pasta, je mozné

misto ni namacet kartacek do Ustni vody.

Co se tyka osobni hygieny, za¢iname nacviCovat pravidelné myti rukou po pouziti toalety
a pred jidlem jiz u batolete (Kiivankova, Cikova, 2016). Nacvik &innosti spojenych s osobni
hygienou se zpravidla provadi v pfirozenych situacich, kdy se usiluje o redukovani fyzické
dopomoci dospélého. Pti veCernim myti je dité ¢asto motivovano nasledujici Cinnosti, kterou
muze byt napi. oblibena pohadka pied spanim. Tyto sebeobsluzné Cinnosti se pravidelné
opakuji a maji svijj jasné vymezeny Cas, coz muzeme ditéti s PAS mimo jiné vizualizovat
na dennim rezimu. Pfi postupném osamostatiovani muze byt zadouci, aby dit¢ mohlo
pozorovat, jak cCinnost provadi n€kdo jiny nebo vyuzit metodiku strukturovaného uceni.
Na cinnosti, které jsou ditéti nepfijemné (napf. stithani nehtd, myti vlasi), je vhodné dité
doptedu pfipravit, vysvétlit ¢i predvést na jiné osobé, Ze se jedna o bezpecnou, nebolestivou

aktivitu (Cadilova, Zampachova, 2010).

Pravé odlisné vnimani bolesti déti s PAS muZze byt problémem pii Gpraveé zevnéjsku.
Objevit se muze precitlivélost, nékteré déti pak mohou stiihani nehtt a vlast subjektivné

vnimat jako bolestivé (Straussova, Rostarova, 2012). Cadilova a Zampachova (2010) uvadi,
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ze ditéti mize vadit také konzistence ¢i viné mycich prostfedkd, zvuky dopadajici vody,
omezeny prostor sprchy, material rucniku, chut zubni pasty a dalsi. Dité ale maze odli§né
vnimat i teplotu vody. Pfi obtizich s mytim vlasi mize kromé demonstrace na sourozenci
pomoct pfedem nato¢ené video, které dité pfed kazdym mytim informuje, co se bude dit.
V ptipadé, ze mu vadi voda na hlavé, doporucuje se nepouzivat sprchu, ale zkouSet na hlavu

nanaset vodu rukou ¢i kelimkem, a to smérem od temene.
Nécvik chozeni na no¢nik, pouzivani toalety

., Pomocovani a neovidddni stolice stoji mnoho casu, energie a prostiedkii. “ (Barbera,
Rasmussen, 2018, s. 159) Vydaje za pleny a vlhéené ubrousky mohou byt pro rodinu velmi
zatézujici a pfitom by mohly byt vyuzity na rozvoj dalSich schopnosti a dovednosti ditéte,
napt. rozvoj komunikace ¢i socidlniho chovani. Uzivani plen pak téméf vzdy ovliviuje
moznost vybéru Skoly. Béznd matefskd Skola zpravidla vyzaduje, aby dité umélo jiz
pfed nastupem uzivat toaletu. Déti star§i mohou byt svymi vrstevniky ztohoto davodu
odstrkovany (tamtéz). Zdravé dité vétSinou zvladne samostatné uzivani toalety ¢i no¢niku

mezi druhym a tietim rokem Zivota (Cadilova, Zampachova, 2010).

Vagnerova (2012) vSak zduraziiuje, Ze ke schopnosti regulovat vymeésSovani je tfeba
urcita zralost a ze socialni vyznam zvladnuti této dovednosti mize vést k predCasnému
nacviku, pfipadné nacviku nevhodnymi praktikami. Pokud je dit€ v této oblasti nezralé, neni
na nacvik pfipravené, muze se to stat zdrojem problému, které mohou pretrvavat
do pozdgjsiho véku. Ri¢an (2014) uvadi, ze ackoliv si rodie Casto pieji, aby jejich ditd
zvladlo byt bez plen co nejdiive, mnoho odbornikii doporucuje zacit s nacvikem az
po 18. mésici véku ditéte. Naopak Kiivankova s Cikovou (2016) doporuduji vysazovani ditéte

na no¢nik hned, jak batole zacne samostatné sed¢t.

Také Barbera a Rasmussen (2018) vyzdvihuji nezbytnost dobrého zhodnoceni
ptipravenosti ditéte i rodiny pfed samotnym zacatkem nacviku. V tomto piipadé nehraje roli
ani tak chronologicky vék ditéte jako dosazena vyvojova troven. Velmi dilezité je spravné
naGasovani nacviku. Nacvik maze trvat tydny i mésice, ale nemél by trvat roky. Dle Cadilové
a Zampachové (2010) by si rodi¢e dobu nacviku méli dobfe rozmyslet a neméli by s nim
zacinat, pokud rodinu cekaji n&jaké zmény — st€hovani, narozeni sourozence, dovolena,
navstéva piibuzenstva apod. Za ideélni ¢as k nacviku odvykani noseni plen autorky povazuji

letni obdobi, kdy je dité pfirozené¢ méné obleceno.
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Barbera a Rasmussen (2018, s. 160) doporucuji rodicim odpovédét si pred zaCatkem
nacviku na tyto otazky: ,, Vsimne si vasSe dité nebo dda néjak najevo, Ze jeho plenky jsou mokré
a znecisténé? Projevuje vaSe dité zdajem o pouZiti toalety, myti rukou nebo oblékani? Utika
vase dité od vas nebo se schovdavd, kdyz md nuceni na stolici?* Pokud si rodi¢ odpovi

zaporné, dité na nacvik pouzivani toalety zatim pravdépodobné pfipravené neni.

Dle Cadilové a Zampachové (2010) je vhodné dité jesté pred zalatkem pouZivani
no¢niku s noCnikem seznamit, dovolit mu sedat si na n¢j v obleCeni kdykoliv bude chtit.
Nasledné by rodi¢ dle jejich nazoru mél usadit dité na nocnik v plence a az poté teprve plenu
sundat. Jako dalsi tip uvadi udélat si pfed samotnym nacvikem tabulku a zaznamenavat si,
kdy je dit¢ mokré. Pokud se jim podafi vysledovat pravidelnost, kdy dité svoji potrebu
do pleny vykonava, zvysi se pravdépodobnost, ze pokud bude dité v této dobé na nocnik

posazeno, bude uspesné.

Jakmile rodi¢e jednou s nacvikem zacnou, méli by v ném pokracovat az do uplného
zvladnuti presto, ze to bude nejspiS narocné (Barbera, Rasmussen, 2018). Dle Kiivankové
a Cikové (2016) je vhodné s nacvikem vyprazdiiovani na no&nik zadit vzdy po probuzeni
a nasledné po jidle, kdy je pravdépodobnost uspésnosti nejvyssi. Rodi¢ by mél dle autorek
dit¢ nechat sedét na no¢niku asi 3-5 minut. Pokud se tam ditéti podafi potfebu skute¢né
vykonat, je nutné ho vyrazn& pochvalit a ukazat mu vysledek. Cadilova s Zampachovou
(2010) dopliiuji, ze by dité nasledné mélo jit s rodi¢em nocnik vyprazdnit na toaletu a ze by
za to mélo byt nalezité odménéno. Také dle Barbera a Rasmussen (2018) by dité na toaleté
nemélo sedét déle nez 5 minut, aniz by vykonalo potfebu, a ptfi zdaru by mélo ziskat odménu

— idedln¢ takovou, ktera neni nikdy jindy dostupna.

V piipadg, Ze dité odmita na noéniku sedét, doporucuji Cadilova s Zampachovou (2010)
zaujmout dit€ aktivitou, pfi které vydrzi v klidu, at’ uz jde o prohlizeni knizky, poslouchani
hudby ¢i sledovani televize. Nékdy muze pomoci zviditelnéni toho, jak dlouho ma dité sedét,
a to napf. na piesypacich hodinach & oblibenou pisni¢kou. Kiivankova a Cikova (2016)
naopak zastavaji nazor, ze by si dit€ na no¢niku nemélo hrat, jist ¢i délat cokoliv jiného, co by

odpoutavalo jeho pozornost.

Pfi nacviku je vhodné zamyslet se nad vybérem uzivanych slov pro oznaceni
vyprazdiiovani. Vzhledem k tomu, Zze nacvik u déti s PAS muze trvat déle a déti mohou byt

star$i, je dobré pouzivat citové neutralni oznaCeni, a to jednotné. Pokud je jiz dit€¢ vétsi,
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doporucuje se k nacviku rovnou uzivat toaletu, ptfipadné vyuzit nastavec a stupinek pod nohy

tak, aby dité dosahlo na zem (Barbera, Rasmussen, 2018).

V prabéhu nacviku na no¢nik ¢i toaletu mizeme vyuzit vizualizaci a procesualni schéma.
Fotku ¢i obrazek signalizujici vykonéavani potfeby je pak dobré zatradit také do denniho
rezimu ditéte. Jako zadouci se jevi posileni motivace dité¢te — nekdy je tfeba vymyslet
specialni odménu, jez dité ziska pouze po zdafilém pouziti toalety. Rodi¢ mize vyuzit také
momentu nahody, kdyz zpozoruje, ze dit€ vykondva potiebu na konkrétnim misté
a v konkrétni situaci. Nasledné se muze pokusit tuto situaci uméle navodit a zopakovat

(Cadilova, Zampachova, 2010).

Barbera a Rasmussen (2018) dale doporucuji v pocatcich nacviku nechat ditéti pouze
spodni pradlo, na kterém snadno uciti, ze je mokré. Také rodi¢e mohou piipadnou nehodu
na spodnim pradle snadno a rychle kontrolovat. Pokud se tak stane, rodi€¢ by se nemél smat,
usmivat, vyjadfovat zklamani ani nezdaru vénovat zvySenou pozornost. M¢l by dité vést
pouze k tomu, aby se prevléklo. U nékterych déti muze fungovat motivace spodnim pradlem
s oblibenym obrazkem, ktery nebudou chtit zamokfit. Cadilova a Zampachova (2010) radi

v dobé nacviku dité oblékat do volného oblecCeni, které zvladne snadno a rychle samo svléct.

V ptipadé, ze si dité€ svoji potfebu uvédomuje méné, lze pii sezeni na noc¢niku vyzkouset
mirny predklon. Lehké zatlaCeni na podbfiSek muze pomoct k vykonani potfeby (Barbera,
Rasmussen, 2018). Cadilova a Zampachova (2010) dale doporuuji upravit prostiedi,
zamyslet se nad podnéty, které by mohly dité rozptylovat a pfipadné je odstranit. Uvadeji,
ze pii nacviku muze né€kterym détem pomoct, kdyz vidi vykonavat potiebu nékoho jiného.

V tomto ptipadé lze vyuzit také natoCena videa.

VymeéSovani stolice se dit€ uci zpravidla az poté, co zvlada proces vyméSovani
mo&ového méchyte (Cadilova, Zampachova, 2010). S nacvikem vyprazdiiovani ve stoje by
proto rodice méli zacit, az chlapci dobfe zvladnou uzivat no¢nik i pfi stolici. Zpétné usazovani
na no¢nik bez osvojeni této dovednosti by jim nasledné mohlo €init velké problémy (Barbera,

Rasmussen, 2018; Cadilova, Zampachova, 2010).

S no¢nim nacvikem kontroly moc¢ového méchyte se doporucuje zacit az v ptipadé, ze to
dit€ bezpecné zvlada ve dne. Dité by dvé hodiny pred spanim mélo pit jen minimalné a mélo
by mit dobfe nastaveny denni a spankovy rezim, tedy idealné chodit spat a vstavat kazdy den
ve stejny ¢as, coz muze byt u déti s PAS problematické. Pokud se dité v pribéhu noci vzbudi,

meélo by byt vzdy posazeno na toaletu (Barbera, Rasmussen, 2018).
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3.2.2 Stravovani

Stravovani je nezbytnou soucasti zivota a naruseni pfijmu potravy miize mit neblahy
dopad na vyvoj a zdravi kazdého jedince (Straussova, Rostarova, 2012). Vyvazena strava,
dostatek pohybu a kvalitni spanek jsou zdkladem dobrého zdravi. Neexistuje jediné jidlo,
které by obsahovalo vSechny potiebné ziviny, a proto je nutné sestavit jidelnicek tak, aby télo

nestradalo a bylo dostatecné vyzivené kvalitnimi zdroji energie (Patrick, 2011).

Jak uvadi Valenta, Michalik, Lecbych et al. (2018), do oblasti stravovani patii nejen
ptijem potravy a tekutin, ale také dovednosti tykajici se stolovani a pripravy jidla. U ditéte
sledujeme, jestli se zvladne samo najist 1zici, vidlickou, pfiborem, pije z hrneCku, umi prostfit,

utfit si usta ubrouskem, nalit piti ¢i nachystat jednoduchy pokrm.

Dle Kiivankové a Cikové (2016) bychom do krmeni 1zi¢kou méli zapojovat jiZ batole.
Dité by v tomto véku mélo dostavat jidlo na sousta tak, aby muselo kousat. Ke konci druhého
roku zivota by se mélo samostatné najist. Autorky zduraziiuji, ze ve véku mezi 1. a 2. rokem
zivota ditéte je dobré pracovat také na odnaucCeni pouzivani dudliku. Upozortiuji
na skutecnost, ze del$i uzivani dudliku se mize stat zlozvykem a muze mit neblahy vliv
na rozvoj feci.

Pfi konzumaci jidla vnimame nejen jeho chut, ale také strukturu, teplotu a konzistenci.
Vsechny tyto charakteristiky, které se meéni pii kousani a polykani, mohou ovliviiovat
specifické preference ditéte (Jacobs, Betts, 2013). Problém v oblasti stravovani u déti s PAS
muze mit hned né€kolik pficin. Velmi Casto se projevuje precitlivélost smyslt — chuti, Cichu,
zraku a hmatu. Stava se, Ze déti s PAS kvili problémum pii zpracovani smyslovych podmétu
ji pouze stravu urCité konzistence, vybiraji si jidla jedné barvy, poznaji ,svoje* jidlo
podle Cichu (Straussova, Rostarova, 2012). Déti s PAS netrvaji pouze na svych potravinach,
ale mohou vyzadovat také shodny postup podavani jidla ¢i oblibené nadobi. Jacobs a Betts
(2013) mimo jiné doporucuji vnimat usporadani jidla na talifi, protoze nékterym détem muze
vadit, kdyz se jednotlivé ¢asti pokrmu dotykaji.

Vybiravost v jidle muze vyrazné souviset s potiebou ditéte mit véci pod kontrolou.
Jak uvadi Prizant a Fields-Meyer (2020, s. 85): ,,Détem muZe vadit povrchova struktura

urcitého jidla nebo jeho teplota, vimé nebo chut. Vybiravost v jidle, pozadavky na zpiisob

podavani jidla a ritudly souvisejici s jidlem, to vSe je snaha mit véci pod kontrolou, snaha

doporucuji dité u jidla fotit a zakladat si album, abychom mu v pfipadé, Zze zaCne svij
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jidelnicek redukovat, mohli ukazat, ze dany pokrm jiz v minulosti jedlo a Ze se ho nemusi

obavat.

Pokud ma dité potize s pfijmem omezeného sortimentu potravin, je dobré ho vystavovat
novym chutim/barvam/strukturam postupné. Dité by se krok po kroku meélo ucit zkouset nova
jidla a tim rozsifit svyj jidelnicek. Neméli bychom ho nutit snist hned celé jidlo, z pocatku
oceniujeme jakykoliv pokus o ochutnani, napt. kdyz dité nové jidlo aspon vlozi do tst. Velmi
dilezitou roli hraje vytrvani, Casté opakovani a odmeénovani za kazdy uspé€Sny pokus
(Straussova, Rostarova, 2012). Cadilova a Zampachova (2010) radi pii rozsifovani repertoaru
jidla zafazovat nejprve podobny druh potravin (napf. vyménit veku ¢ housku
za rohlik, jeden jogurt za druhy atd.). Doporucuji nenabizet ditéti nové potraviny kazdy den,
ale nekolikrat tydné. Vzdy bychom m¢éli ditéti nabizet jen jeden druh jidla. Autorky v této
souvislosti vysvétluji, ze uzkost pfi zkousSeni novych jidel je typickd pro vétSinu déti
mezi druhym a tfetim rokem zivota a ze by nasledné méla vymizet. Jacobs a Betts (2013)
zdlraznuji, ze by rodi¢ mél vytrvat pfi nabizeni novych potravin i pfesto, ze je dité¢ s PAS
z jakéhokoliv davodu odmita. Nutné je podat ditéti opakované pouze malé mnozstvi pokrmu,
dalsi komentai dle tychz autori neni tfeba. Straussova s Rostarovou (2012) navic
poznamenavaji, ze je tieba pfi nacviku vnimat pocity ditéte jako strach z nového a ze ditéti

pii seznamovani se s odmitanymi pokrmy musime poskytnout skute¢né hodné ¢asu.

Cadilova a Zampachova (2010) apeluji na zavedeni rutiny pro podavani jidla, doporuduji
pravidelny rezim pii nacviku — tedy jidlo podavané u stolu ve stanoveném case. Pokud ma
dit¢ problém vydrzet béhem jidla na jednom misté, napf. sedét u stolu, je vhodné mu
pii nacviku jidlo rozdélit na ne€kolik menSich Casti, mezi kterymi mohou nastat prestavky.
Jidlo 1ze tedy rozfazovat do mensich celki, odména by ale méla nasledovat az po uplném
snézeni piipraveného pokrmu. Autorky také zduraziuji, aby rodi¢e déti do jidla nenutili
pfesto, ze maji omezeny repertoar pokrmu, které konzumuji. Varuji i pred poskytnutim
odmény pred dojedenim jidla. Oblibené pamlsky by mély byt omezeny také v dobé
mezi jidly, aby dit& mélo hlad. Cadilova a Zampachova (2010) zastavaji nazor, e se dité naji,
pokud bude hladové. V ptipade, ze bude najezené pamlsky, pravdépodobné jeho ochota
zkouset nové jidlo klesne. Dle Jacobs a Betts (2013) by si m¢l kazdy rodi¢ dobife uvédomit,
ze pokud dité dostane za nevhodné chovani oblibeny pamlsek ¢i jinou odménu, posiluje tim
pouze toto nezadouci chovani. Zduraznuji, ze pokud dité stale pije mléko, mélo by ho dostat
az za odménu, kdyz vydrzi jasné vymezeny Cas sedét u stolu a asponi ¢ast pfipraveného jidla

sni. K vymezeni Casu lze pouzit napt. minutku ¢i presypaci hodiny.
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At uz s ditétem nacvicujeme cokoliv, je vzdy dobré sjednotit pfistup vSech, kdo se
do nacviku zapojuji, pienést zavedenou rutinu také do MS & jinych zafizeni, které dité

navtévuje (Cadilova, Zampachova, 2010).
3.2.3 Oblékani

Pfi nacviku oblékani a obouvani obecné plati, ze pro dit€ je jednodussi svléknout se
a vyzout se. Oblékani a obouvani vyzaduje lepsi koordinaci pohybd. U ditéte sledujeme,
jak se do oblékani zapojuje, zda pozna pozadovany druh obleCeni a jeho ¢asti, umi rozepinat
a zapinat uzaveéry obleCeni, zvladne si jednotlivé kusy obleceni oblékat ve spravném poradi

apod. (Valenta, Michalik, Lecbych et al., 2018).

Dle Kitivankové a Cikové (2016) by na spolupraci ditéte pii svlékani, oblékani, Cesani
a dalsi upravé zevnéjSku méla byt zaméfena pozornost jiz u batolete. Kolem tii let dité
pfirozené zacina jevit zajem o samostatné oblékani a obouvani (Cadilova, Zampachova,

2010).

Déti s PAS maji hiife vyvinuto vnimani vlastniho téla, potebuji déle Casu k pochopeni
toho, jak se jejich télo pohybuje, jak pracuje, ze kterych cCasti se sklada a jak se adaptovat
na pohyb, rizné polohy ¢i jaké je jeho postaveni v prostoru. Specifické pozadavky na vybér
obleCeni muze mit dit¢ s PAS disledkem taktilni precitlivélosti. Neziidka se stava, ze urcity
typ obleceni dité skrabe nebo skrti. Proto je nezbytné vypozorovat, z jakého divodu se dité

nechce nebo nedokaze samostatné oblékat (Jacobs, Betts, 2013).

Nekteré déti s PAS své obleCeni radi trhaji, kousou ¢i jinak nic¢i. V takovém pripadé je
dobré vypozorovat pri¢inu. Je mozné, ze je jim nepifijemny material, pak zkouSime obleCeni
zjiného materidlu a s novym materidlem postupné seznamujeme. Naopak mohou také
o material obleCeni jevit velky zajem, chtéji ho zkoumat — pak lze ditéti dat do ruky
ke zkoumani stejnou latku. Trhani a kousani se v§ak mize objevit i jako zptsob hry ¢i nudy.
V tom piipadé se doporuCuje presunout pozornost na jinou aktivitu, kde mohou déti tyto
dovednosti vyuzit, napf. trhani papiru, mackani latky, kousani gumové hracky apod.
(Cadilova, Zampachova, 2010).

Déti by pii nacviku oblékani mély mit co nejméné prekazek, vhodné je proto vyuzit
volné obleCeni bez zbyteCnych knoflikd, tkani¢ek atd. MéEli bychom volit takové obleceni,

které se bude ditéti snadno svlékat i oblékat. Pokud je ziejmé, ze dité nevi, co ma délat, ma

problém s organizaci ¢innosti a porozuméni instrukcim, 1ze uplatnit metodika strukturovaného
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uceni a vyuzit procesualni schéma. Tim poskytneme ditéti lepsi pifehlednost a predvidatelnost
v Case. Muzeme napi. vyhradit misto k prevlékani, které bude dostateCné prostorné,
prehledné, osvétlené a ni¢im neruSené. Vizualni podpora pomuze ditéti zorientovat se v tom,
kdy a pro¢ se ma prevlékat a také v jakém potadi. Opét Ize pracovat s odménou (Cadilova,
Zampachova, 2010). Také Jacobs a Betts (2013) radi rozdélit ¢innost do drobnych krokd,
doporucuji s nacvikem oblékani zacit od nejjednodussiho a respektovat piitom vlastni zptisob
plnéni ukolu. Dle Cadilové a Zampachové (2010) by mé&l nacvik svlékani a oblékani probihat
vzdy v pfirozenych situacich, kdy to ditéti dava smysl a které jsou pro néj motivujici — napf.
v Case koupani, pfi chystani na prochazku apod. Nékdy muze byt napomocné, kdyz se dité
muze podivat, jak se obléka jiny ¢len rodiny, pfipadné kdyz se mohou oblékat spole¢né.
Dospély by si mél na samostatné oblékani ditéte vyhradit vzdy dostatek ¢asu a poskytovat mu
jen nezbytné nutnou dopomoc. Autorky opét apeluji na daslednost, jednotnost, trpélivost

a vytrvalost.

Dité s PAS muze preferovat a vyzadovat kusy obleCeni, které se nehodi do kazdého
pocasi, napt. silnou mikinu, 1 kdyz sviti slunce a je teplo. Jacobs a Betts (2013) doporucu;i
ucit dité volit obleCeni dle pocasi jiz od malicka, ptiblizn€ od tii let véku ditéte. Rodice by
méli spolené s ditétem vykouknout z okna, zhodnotit aktudlni stav pocasi a dle toho

s doprovodnym komentafem vybrat vhodné obleceni. Porozuméni mohou podpofit obrazky.
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4 Rana péce a Program Portage

,, Citlivost k potrebam, nadéjim a snmitm kazdého ditéte a rodice je nezbytna k budovani
duvery, ke spolupraci a k tomu, aby jejich prdce slouzila nejlepsSim zdjmum vSech. “ (Prizant,
Fields-Meyer, 2020, s. 142). Rana péCe je jednim zmoznych programt podpory rodiny
s ditdtem s postizenim, jez byla v Ceské republice jako sluzba poprvé legislativné zakotvena
v roce 2006 v zakoné ¢. 108/2006 Sb., o sociadlnich sluzbach (Hradilkova et al., 2018). Prave
v této primarné terénni sluzbé socidlni prevence provazejici rodinu novou zivotni situaci
se velmi Casto v naSich podminkach vyuziva Program Portage — interven¢ni program, jez se
komplexné zaméfuje na nejen na samotné dit€, ale na rodinu jako systém (Valenta,

Miiller et al., 2013).
4.1 Rana péce

Rana péce se soustiedi na tfi vzajemné se prolinajici oblasti — na podporu vyvoje ditéte,
podporu rodiny a podporu komunity (Kucerova, 2007). Jako socialni sluzba muze byt
poskytovana roding€ s ditétem se zdravotnim postizenim ¢i s ohrozenim ve vyvoji, a to
od doby zjisténi rizika do doby pominuti davodi k poskytovani sluzby, nejpozdéji vsak
do doby dovrseni 7 let véku ditéte (Spolecnost pro ranou péci, 2017). Jeji zakladni nabidku
tvoii vzdélavaci, terapeutické a socializacni programy, které jsou poskytovany primarné
formou terénnich konzultaci, a to bezplatné (Doskocilova et al., 2012). Pretis, Barlova
a Hradilkova (2020) vymezuji zakladni pracovni principy pii poskytovani rané péce, jimiz
jsou vcasnost podpory, orientovanost na rodinu, celistvost, orientovanost na zdroje
a interdisciplinarita. Vyzdvihuji tedy nesmirnou dulezitost co nejvCasnéjsi intervence,
zaméfeni na celou rodinu, jeji zdroje, propojeni a aktivni spolupraci specialistd raznych
oboru. Také Opatrilova (2006) uvadi, ze efektivita podpory zavisi na kvalité spoluprace
rodicu se vSemi zainteresovanymi odborniky.

Koncept rané péée pochazi z 60. let z USA. Vychazi primamné zteorie imprintingu®

vyzdvihujici dulezitost prvnich par let Zivota ditéte pro jeho ucCeni, z poznatkti o plasticite
mozku ditéte raného véku a z vyzkuml o dulezitosti interakce mezi matkou a ditétem
(Kucerova, 2007). Dle Valenty, Miillera et al. (2013) jde v SirSim pojeti o souhrn sluzeb

a programu poskytovanych primarné v pfirozeném socialnim prostiedi ditéte. Valenta et al.

® Ukeni vtiskovanim, zvy$end schopnost ucit se v ur¢itém Zivotnim obdobi — v raném v&ku (Kucerova,
2007).
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(2014) dale dopliuje, ze rozvoj sluzeb rané péce na nasSem uzemi souvisi se spoleCenskymi
zménami po roce 1989 a poji se jménem Terezie Hradilkové, ktera zacala budovat stfedisko
rané péce zamerené na tyflopedickou oblast. Pretis, Barlova a Hradilkova (2020) pak
dodavaji, ze jako posledni se formovala pracovisté specializovana na podporu rodin s détmi
s PAS a Ze v soudasné dob& projde v Ceské republice viemi stiedisky rané pée roné vice

nez 3000 rodin.

Aby mohla byt rana péce oficialné€ poskytovana jako odborna socialni sluzba, musi byt
registrovana a spliiovat standardy kvality socialnich sluzeb a vSechny podminky stanovené
zakonem €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v aktualnim znéni a jeji provadéci vyhlaskou
€. 505/2006 Sb. Kazdy poskytovatel této sluzby ma vymezeny region pusobnosti, ur¢enou
kapacitu sluzby, individualné nastavena pravidla a kritéria pro pfijimani ¢i odmitnuti klientq,
uzavieni dohody ¢i smlouvy o poskytovani sluzby, planovani poskytovani i ukonceni sluzby,
planovani a vyhodnocovani potieb klienta, cila spoluprace, uc¢innosti sluzby, ma zavedeny
systém vedeni dokumentace, zptuisob podavani a vyfizovani stiznosti i pravidla pro ukonc¢eni
sluzby. Zarovenl ma jasné stanovena pravidla tykajici se personalnich a provoznich zalezitosti
(Spolecnost pro ranou péci, 2017).

Zakladni ¢innosti a ukony pii poskytovani sluzeb rané péce jasn€é vymezuji jiz zminéné

pravni piedpisy. Rana péce tedy dle aktualné platné legislativy nabizi:

a) Vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti — zhodnoceni schopnosti a dovednosti
ditéte, zjistovani potifeb vSech ¢lent rodiny, poskytovani specializovaného
poradenstvi, podpory a posileni kompetenci rodicd, nacvik a upeviiovani dovednosti
smetujicich k pfiméfenému vyvoji ditéte 1 soudrznosti rodiny, nabidku technik
a programi k podpofe vyvoje ditéte, instruktaz pfi nacviku a upeviiovani dovednosti
ditéte, nabidku individualniho i skupinového vzdélavani, vzdélavani formou seminait
a pujCovani literatury.

b) Zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim — pomoc pfi upevnéni
nebo obnoveni kontaktu srodinou, podporu pii aktivitdich podporujicich socialni
integraci, podporu pii vyuzivani bézné€ dostupnych sluzeb a zdroji informaci.

c) Socialné terapeutické cinnosti — psychosocialni podporu naslouchanim, vyménu
zkuSenosti, organizaci setkani a pobytovych kurzti pro rodiny.

d) Pomoc pri uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pri obstaravani osobnich
zalezitosti — doprovazeni pifi vyfizovani zadosti, doprovod na turady, na jednani
s riznymi institucemi, vySetieni s ditétem nebo jina vyjednavani souvisejici s vyvojem
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dité¢te a pravy rodiny, nacvik komunikacnich dovednosti a dotazovani, pomoc
pfi komunikaci s odborniky, urady a dalSimi institucemi, podporu svépomocnych

aktivit rodicu.
4.1.1 Cile sluzby a jeji klientela

Cilem poskytovani sluzeb rané péce by melo byt snizit negativni vliv postizeni na vyvoj
ditéte i na celou rodinu, podpofit vSestranny rozvoj ditéte, posilit kompetence rodict i dalsich
Clent rodiny, redukovat jejich zavislost na socialnich systémech a vytvofit podminky
pro zdarnou socialni integraci. Hlavni snahou je minimalizovat nésledky postizeni, podpofit
kompenzacni mechanismy, sebevédomi a zodpovédnost rodi¢d, pomoci jim porozumét
specifikim ve vyvoji ditéte a sméfovat k zajisténi potieb vSech ¢lend rodiny (srov. Kucerova,
2007; Valenta, Miiller et al., 2013). Jak uvadi Opatiilova (2006), sluzby rané péce mohou
vyuzivat nejen rodiny s jiz diagnostikovanym postizenim, rodiny hledajici pomoc a podporu
pfi nepfiznivém vyvoji ditéte, pfi podezieni na konkrétni postizeni, ale také rodiny,
kde v disledku komplikovaného téhotenstvi ¢i porodu (napt. kvili predCasnému porodu,
viceCetnému téhotenstvi, zdravotnim problémum matky, velmi nizké porodni hmotnosti ditéte
apod.) vznikd riziko ohrozeni vyvoje ¢i vzniku postizeni. Vzdy vSak musi byt splnéno

kritérium vékové hranice cilové skupiny, tedy vek ditéte do 7 let.

Rana péce se orientuje na podporu celého rodinného systému a uspokojovani potieb
vSech zainteresovanych jedinci. Vychazi tedy jak z potfeb ditéte s postizenim, tak z potieb
rodicu, sourozencu a vSech dalSich ¢lent rodiny. Zaméfuje se na vztahy k ditéti, sourozenecké
vztahy, vztahy mezi rodi¢i 1 vztahy s §ir§i rodinou (Valenta, Miiller et al., 2013). ,,Cilem
podpory rodiny je, aby se vSichni clenové rodiny citili ve svych rolich jako kompetenini
a sebevédomi a mohli je napliiovat s uspokojenim a radosti. “ (Hradilkova et al., 2018, s. 33)
Cemna et al. (2015) v této souvislosti dopliiuje, Ze by se ditdti i jeho roding mélo dostat
odborné podpory a rané intervence co nejdiive. Dle Valenty et al. (2014) je pak nezbytné
vzdy respektovat piani a pozadavky klienta, vSechny specifické zvlastnosti rodiny, dodrzovat
etické zasady a mlcCenlivost, poskytnout rodi¢im adekvatni informace, prostor k vlastnimu
rozhodovani a dal§i moznosti zaji§téni vychovy a péce o dite.

Sluzby rané péCe u nas zajistuji vetSinou neziskové organizace, jez jsou financované
ze statniho rozpo&tu, ze sponzorskych dard a prostiedkd nadaci (Kuderova, 2007). V Ceské
republice ranou péci poskytuje v soucasné dobé predevs§im Asociace pracovnika v rané péci,

Spolecnost pro ranou péci a Slezska diakonie (Valenta, Miiller et al., 2013). Dle Registru
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poskytovatelt socialnich sluzeb poskytuje k 28. 2. 2022 ranou péci celkem 49 registrovanych
poskytovatell. Jednotliva stiediska rané péce se specializuji na urcity druh postizeni ¢i jejich
kombinaci a dle cilové skupiny se také vétSinou déli. Lze tedy mluvit o rané péci zamérené

na podporu rodiny s ditétem

- s mentalnim a kombinovanym postizenim,
- s télesnym a kombinovanym postizenim,

- s poruchou autistického spektra,

- se zrakovym a kombinovanym postizenim,
- se sluchovym a kombinovanym postizenim,

- se vzacnym nervosvalovym a kombinovanym postizenim (Hradilkova et al., 2018).

4.1.2 Formy poskytovani sluzby

Poskytovani sluzby probiha prevazn€é formou individudlnich konzultaci v roding,
coz s sebou piinasi fadu vyhod (Hradilkova et al., 2018). V domacim prostiedi, které je
pfirozenym socialnim prostfedim ditéte, se vSichni ¢lenové rodiny citi zpravidla jistéji
a bezpecnéji, chovaji se piirozenéji nez v prostiedi cizim. Diky tomu je mozné poznat rodinu
lIépe a rychleji. Navic ji nemusime zatézovat cestovanim. Nevyhodami se vSak muze stat
naruSeni soukromi, zasahnuti do bézného chodu rodiny ¢i problém najit misto pro ni¢im
neruSeny rozhovor. Setkani v domacim prostiedi muaze byt naruSeno napf. piitomnosti
domacich zvitat, dalSich osob ¢i zapnutou televizi (MatouSek, Pazlarova, 2014). Pii terénnim
poskytovani sluzby se poradce individualné domlouva na casu, délce i hojnosti konzultaci tak,
aby rodiné setkani vyhovovalo a respektovalo jeji denni rezim. Termin konzultace a jeji
podoba se tedy vzdy odviji od spolecné domluvy mezi rodinou a poradcem, k setkani dochazi

vétsinou zhruba 1x za mésic (Doskocilova et al., 2012).

Ambulantni sluzby probihaji na pracovistich rané péce a jsou pouze doplitkovou formou
poskytovani sluzby Casto napi. ve forme terapii (Hradilkova et al., 2018). Rodina je muze
vyuzit také pii nahlych krizovych situacich ¢i potiebé akutniho feSeni néjakého problému
(Valenta, Miiller et al., 2013). Podpora poskytovana ambulantné, v prostorach organizace,
dava vétsi pocit jistoty pracovnikovi, ktery svoje prostiedi dobfe zna. Tato forma podpory
rodiny muaze byt vhodna napf. pfi zpracovavani a feSeni vaznych osobnich problému
nekterého Clena rodiny, které neni zadouci teSit napt. v pritomnosti déti. Nutné je vSak vzdy

zajistit vhodné a dastojné prostiedi, dostatek soukromi a klidu (Matousek, Pazlarova, 2014).
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Poradci jsou dale rodinam k dispozici k telefonickym konzultacim, e-mailovym
konzultacim a komunikaci prostfednictvim internetu. Mohou také rodinu doprovodit
na jednani do riznych instituci, na afady, k Iékaifim a dal§im odbornikim. Velmi vyznamnou
roli hraji také skupinova setkani, seminafe ¢i vicedenni kurzy a pobyty, kde mohou rodice
sdilet a vyméfiovat zkuSenosti ¢i informace s odborniky 1 jinymi rodi¢i v podobné Zzivotni
situaci. VétSina stfedisek rané péce také nabizi pujCovani specialnich hrafek, pomucek,
odborné literatury a dalSich zdroji informaci, které dovazi zpravidla na konzultace v domacim
prostredi (srov. Opatfilova, 2006; Hradilkova et al., 2018). Nedilnou soucasti sluzby rané péce
je 1 depistaz, provadéni osvéty a zvySovani informovanosti o sluzbé (Valenta, Miiller et al.,

2013).
4.1.3 Poradce rané péce

Na poskytovani sluzby rané péCe se podili tym pracovniki tvoreny dle specializace
nejCastéji specialnimi pedagogy ¢i socialnimi pracovniky spolupracujicimi s psychology,
fyzioterapeuty, 1ékafi a dalSimi odborniky. Kazda uzivatelskd rodina méa svého kli¢ového
poradce, se kterym komunikuje, ktery za ni pravideln€ dojizdi, vede zapisy z konzultaci atd.
Dle Standardt rané péce pak musi kazdy poskytovatel pfi praci s rodinou vzdy dodrzovat
zakladni zasady - zasadu duastojnosti, ochrany soukromi klienta, zplnomocnéni, nezavislosti,
prava volby, tymového pfistupu a komplexnosti sluzeb, pfirozenosti prostiedi a kontinuity

péce (Spolecnost pro ranou péci, 2017).

Asociace rané péce Ceské republiky, profesni organizace poskytovatelt rané péde, ktera
haji zaymy oboru, usiluje o udrzeni a zvySeni kvality i odbornosti nabizené sluzby a garantuje
kvalitu poskytované sluzby, vymezuje a podrobné popisuje kompetence, kterymi by mél
disponovat kazdy poradce rané péce. Profese poradce je znacné multioborova, vyuziva
znalosti se socialni prace, z psychologie, specialni pedagogiky i zakladi medicinskych obort.
Od poradce se oCekava, ze kromé teoretickych znalosti ztéchto obori bude disponovat
dovednostmi jako je vedeni rozhovoru, komunikace sruznymi subjekty, spoluprace,
samostatna organizace prace, stanoveni vyvojové urovné ditéte a reakce na jeho aktualni
moznosti a potfeby rodiny, poskytovani emoc¢ni podpory, adekvatni, pfiméfené intervence
ve spravném Case a dalsi. Poradce musi byt empaticky, musi zvladnout vytvorit prostiedi plné
divéry a bezpeci, prevzit plnou zodpovédnost za praci v rodinach, mél by byt asertivni,

tolerantni, ochotny spolupracovat a dale se vzdélavat, mél by ke kazdému pfistupovat
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s respektem, daverovat v schopnosti druhych a byt si védom profesnich hranic (Asociace rané

péde Ceské republiky, 2018).

Poradce rané péce podporuje celou rodinu, mél by ji vzdy pfijmout v jeji jedinecCnosti,
respektovat jeji zvyky, vychovné postupy, hodnoty, tradice 1 prostiedi a podporovat vSechny
Cleny rodiny v zajistovani jejich potieba dosahovani individualnich cild. Pouziva
systematicky pfistup, nabizi odbornou pomoc a poradenstvi tykajici se zvladani vychovy
a péce nejen o dité s postizenim, ale 1 o jeho sourozence, informace o postizeni ditéte a jeho
pottebach, podporu pii rozvoji vzdjemné komunikace, psychickou podporu pii vyrovnavani se
s postizenim a pii zvladani novych zivotnich situaci. Prave posileni celé rodiny je povazovano
za nejlepsi zpusob, jak pomoci détem. Poradce vnima rodice jako rovnocenné partnery,
nasloucha, sdili zkuSenosti, oceiiuje, spolu s rodici hleda dal§i moznosti, pomaha v nalezeni
rovnovahy mezi péci o dit€ s postizenim a uspokojovani potfeb sourozencd, muze pomoci
pfi komunikaci s Sir§i rodinou, prateli, dostupnymi sluzbami ¢i odborniky a muze také
zprostredkovat kontakty na rodiny v podobné zivotni situaci. Tato podpora ma sméfovat
k nalezeni vlastnich zdroj0, sily a moznosti rodiny, pomoci rodiciim orientovat se v nové
situaci a ziskat dal§i schopnosti a dovednosti potiebné ke spolecnému zivotu s ditétem

s postizenim (srov. Doskocilova et al., 2012; Hradilkova et al., 2018).

Vramci podpory vyvoje ditéte s postizenim nabizi rand péCe stimulaci, terapie
a specialni postupy vedouci k prekonavani omezeni vyplyvajicich z postizeni a zvySovani
moznosti ditéte. Poradce rané péce provadi funkcni diagnostiku ditéte, hodnoti vyvoj ditéte,
pfinasi nové podnéty, hracky a pomucky, které jsou pro dité stimulujici a motivujici.
Prostfednictvim hry, jez je u déti raného véku pfirozenou Cinnosti a jednim z hlavnich
zpusobu uceni, pak ukazuje rodi¢im, jak mohou schopnosti a dovednosti ditéte dale rozvijet

¢i udrzovat (Hradilkova et al., 2018).
4.2 Program Portage

Program Portage jako jeden z nejéastdji vyuzivanych programi rané intervence v Ceské
republice je zalozeny na principech behavioralni terapie a vychazi z predpokladu, ze rodina
chce udélat maximum proto, aby jejich dit€ mohlo vyuzit vSechny svoje piedpoklady
a vyvojové moznosti. Ackoliv byl tento program v¢asné péce puvodné uren rodinam s détmi
s mentalnim a kombinovanym postizenim, lze jej efektivné vyuzit pii podpofe rodin s détmi

s jakymikoliv specifickymi potfebami. At uz jde o déti s postizenim, opozdénim
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¢i nerovnostmi ve vyvoji, vyraznymi odliSnostmi v chovani, téZzkym kombinovanym
postizenim ¢i jinymi obtizemi, potiebuji Casto prave tyto déti a jejich rodiny vice podpory.
Mnohdy vyzaduji k uspéSnému osvojeni novych schopnosti a dovednosti velmi
individualizovany pfistup, vice Casu, hojnéjsi opakovani a jasnou strukturu piinasejici lepsi
srozumitelnost a prehlednost podminek k uceni. Je tedy nezbytné plné respektovat specifika

a individualitu kazdého ditéte 1 jeho rodiny (Stiedisko rané péce EDUCO Zlin, 2021).

Vyhodami Programu Portage je pravidelné poskytovani odborné podpory ditéte 1 celé
rodiny v jejich pfirozeném prostfedi. Tato setkavani by méla probihat idealné jednou
za 14 dni. Domaéci konzultanti se béhem spoluprace s rodinou snazi minimalizovat negativni
dopady postizeni ditéte na zivot rodiny a podpofit vyvoj 1 aktivitu ditéte v co
nejoptimalnéjsich podminkach, tedy pfimo v domacim prostiedi. Velmi dulezitou roli hraje
spravné porozumeni problematice postizeni 1 specifickym potifebam ditéte a prace s rodinou
jako s celkem (Vavrova, 2013). Valenta, Miller et al. (2013) dale doplnuji, ze podpora
s vyuzitim toho programu by méla sméfovat k harmonizaci vyvoje ditéte, posileni
rodi¢ovskych kompetenci pii vychove, zvySovani sobéstacnosti a nezavislosti ditéte i rodiny,
jejich zaclenéni do mistni komunity, naplnénému prozivani kazdodennich situaci a proziti

radostného zivota s pozitivnimi zkuSenostmi v rodin€ i mimo ni.

Program Portage zohlediiuje nejen individualitu ditéte, ale respektuje také vsechna
specifika daného rodinného prostredi (Vavrova, 2013). Pfinasi odborné propracované
postupy, jak dosahnout stanoveného cile. Nabizi pomoc pii vSestranném rozvoji ditéte
ve vSech oblastech vyvoje, predev§im v oblasti motoriky, védomosti, feci, sebeobsluhy
a socializace. Jeho soucasti je v§ak také pomoc rodiné pfi vyrovnavani se s postizenim ditéte
a pri zvladani specifické situace v rodinném prostredi (Stfedisko rané péce EDUCO Zlin,

2021).

4.2.1 Spoluprace rodiny s konzultantem

Domaci konzultant a rodina béhem spoluprace dle Programu Portage mohou vyuzit celou
fadu dokumentd — Vstupni profil rodiny, Vstupni profil ditéte, Seznamy dovednosti,
Vyvojovy profil ditéte, Karty aktivit a Zaznamy aktivit. Vstupni profil rodiny a ditéte se
zakladd na zaCatku spoluprace, mapuje situaci v roding, zjiStuje potieby, zdroje, z4jmy
a specifika rodiny 1 ditéte. Dale dochazi k identifikaci aktualnich vyvojovych dovednosti
ditéte. Tento proces probiha zpravidla pozorovanim a rozhovorem srodi¢i a byva

zaznamenavan do Seznamt dovednosti, jez jsou Clenény do 5 oblasti (motorika, védomosti,
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feC, sebeobsluha a socializace). Seznamy dovednosti jsou sestaveny pro déti od narozeni
do 6 let, avSak maji také modifikaci pro déti s téZkym zdravotnim postizenim, u kterych jsou
vyuzitelné 1 v pozdéj§im veéku. Dobie diagnostikovany aktualni stav je pak odrazovym
mustkem pro dalsi rozvoj a hodnoceni individualniho pokroku ditéte, poskytuje vychodisko
pro navrh vyukovych aktivit sméfujicich k podpote pokroku ve vyvoji (Stredisko rané péce

EDUCO Zlin, 2021).

V prabéhu prace podle Programu Portage jsou velmi dikladné mapovany podminky
rozvoje schopnosti a dovednosti ditéte, byva usilovano o podrobny popis aktualnich projevia
a chovani ditéte v mistnich 1 ¢asovych souvislostech vCetné stanoveni jasného cile, jehoz chce
rodina dosahnout. Rodina se aktivné zapojuje do tvorby plant uceni a nasledné do jejich
uskutecniovani (Vavrova, 2013). Plan uceni pak byva rozdélen do dil¢ich kroki a vznika praveé
na zakladé podrobné analyzy jiz zminénych podminek, aktudlniho chovani a zadouciho
cilového chovani. Vymezuje také podminky uceni, okolnosti a ¢asové rozlozeni osvojovani
novych schopnosti ¢i dovednosti. Cely postup by mél byt dobfe dokumentovan. Presna
dokumentace poskytuje rodi¢i i domacimu konzultantovi zpétnou vazbu o uspéSnosti

a vhodnosti zvoleného postupu (Stredisko rané péce EDUCO Zlin, 2021).

Konzultant Programu Portage nabizi rodi¢im praktickou podporu a nové napady,
jak povzbudit zjem ditéte a udélat uceni zabavou pro celou rodinu. M¢l by také poskytovat
bezpeCny prostor pro otevieni a feSeni problematickych situaci. Rodice se béhem setkani
v domécim prostiedi mohou podélit o vnimani individualnich schopnosti, dovednosti,
moznosti a potieb ditéte 1 celé rodiny (Valenta, Miller et al., 2013). Spoluprace rodiny
s konzultantem Programu Portage nabizi rodi¢i mnohdy poprvé moznost oteviené sdilet své
zkuSenosti, starosti, strasti 1 radosti souvisejici s vychovou ditéte se specifickymi potfebami.
Konzultant doporucuje a nazorn€ ukazuje ucebni aktivity. Rodi¢e nasledné mezi konzultacemi
s ditétem dané dovednosti, na kterych se s konzultantem dohodnou, nacvicuji a opakované
zkousi. Nasledné spolecné zvoleny piistup a pokrok reflektuji. Pokud se jim vybranym
zpusobem nepodafi danou dovednost naucit, hledaji spolu jinou variantu aktivity, ktera bude
funk¢ni. Vzdy je nutné mit pfitom na paméti, ze by aktivity mély byt voleny a individualné
upraveny tak, aby pii nich dité mohlo zazit co nejcCast&ji uspéch. Do Vyvojového profilu ditéte
lze pak pribézné zaznamenavat, co dit€ aktualn€ umi, zna, na jaké vyvojové urovni
se nachazi, coz muze byt dobrym nastrojem k reflexi a hodnoceni individualniho pokroku

(Stredisko rané péce EDUCO Zlin, 2021).

54



Podpory prostiednictvim Programu Portage se tedy vzdy tcastni tfi rovnocenni partneti —
rodice ditéte, dité samotné a specialn¢ vyskoleny konzultant. Pravé rodice jsou ti, ktefi své
dité znaji nejlépe, v&di, co ma rado, co ho zajima, t&si, co jiz umi, kdy je nejaktivné;si, kdy
se nejlépe soustfedi, jak obvykle reaguje v konkrétnich situacich atd. Proto tvoii velmi
dulezitou soucast tymu pii sestavovani individualniho planu podpory rozvoje ditéte. Domaci
konzultant dochazi pravidelné do rodiny, kde spolupracuje s rodici i ditétem na stanovenych
cilech. Disponuje teoretickymi znalostmi 1 praktickymi dovednostmi pro podporu rodiny,
zjistovani aktualni urovné€ vyvoje ditéte a urCovani zpasobu podpory jeho dal§iho rozvoje

(Vavrova, 2013).

Program Portage vychazi ze zkuSenosti, ze rodiCe chtéji pro své dité to nejlepsi, usiluji
o jeho maximalni rozvoj, ale v pfipadé ditéte s postizenim si nejsou jisti, jak svému ditéti
pomoci, aby mohlo plnohodnotné€ prozivat svij zivot, protoze bézné€ vyuzivané metody
selhavaji. Diky spolupraci s konzultantem maji moznost naucit se podporovat svoje dité
co nejefektivnéji a dle jeho individualnich potfeb (Véavrova, 2013). Konzultant pomaha
rodicim ziskat sebedivéru pii péci a podpore vyvoje ditéte tak, aby byli schopni zajistit
uspokojeni veskerych jeho potfeb. Sméfuje k lepSimu porozuméni, pfijeti individuality ditéte

a poskytnuti podminek k vytvoreni zdravé citové vazby (Valenta, Miiller et al., 2013).
4.2.2 Aktualni vyuziti programu v Ceské republice

Program Portage jako program podpory rodin s détmi s postizenim pochézi z amerického
meésta Portage, kde vznikl na pfelomu 60. a 70. let 20. stoleti a odkud se dale Sifil do dalSich
zemi. V naSich podminkach se pak zacal rozvijet a vyuzivat diky détskym psychologim
Zdeiiku Matgj¢kovi, Jaroslavu Sturmovi a Jitce Vavrové na pocatku 90. let téhoz stoleti. Tito
prukopnici programu vyskoleni v Anglii lektorkou Mollie White nasledn€ v Praze v Détském
centru Paprsek zajisfovali vzd&lavani novych konzultantd. Jitka Véavrova a Jaroslav Sturma
se na rozsifovani vyuziti tohoto programu v Ceské republice podili dodnes a spolupracuji
s dalsimi odborniky na proskolovani konzultantd. V souCasné dobé Ize absolvovat
akreditovany kurz Programu Portage ve Stredisku rané péce EDUCO Zlin z.s. Odbornou
uroven vyskolenych konzultanti by nasledné mély zajistovat pravidelné tymové schiizky,
supervize ke sdileni zkuSenosti, pribéhu a vysledkl své prace (srov. Vavrova, 2013;

Stredisko rané péce EDUCO Zlin, 2021).

Svym charakterem a koncepci Program Portage velmi dobfe odpovida vymezeni rané

péfe u nas — je urCen rodindm a détem se zdravotnim postizenim, konzultace probihaji
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v domacim prostiedi a sméfuji k maximalné moznému vSestrannému rozvoji ditéte i podpoie
celé rodiny. Velmi ddalezitou roli vSak hraje frekvence setkani v domacim prostiedi.
Podle puvodniho modelu vyzaduje prace podle Programu Portage intenzivné€jsi spolupraci
rodiny s konzultantem, idedlné€ jednou za jeden az dva tydny. Tato potieba vychazejici
z teorie uceni u nas bohuzel v praxi neni naplnéna, odbornych pracovist umoziujicich terénni
konzultace jednou za 14 dni je v Ceské republice velmi malo. V ramci sluZeb rané péce
tedy neni Program Portage vyuzivan presné tak, jak byl koncipovany, protoze konzultace
s poradci rané péce probihaji zpravidla jedenkrat za 1-3 meésice. Pfesto muze byt velmi
vyznamnym zdrojem podpory rodiny i rozvoje ditéte. Ackoliv by castéjsi setkani pfispela
k efektivnéjsi spolupraci, v soucasné dobé to pfi aktualni koncepci sluzeb rané péce neni

mozné (Vavrova, 2013).
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PRAKTICKA CAST

S5 Kvalitativni vyzkum

V nasi praxi se hojné setkdvame stim, ze déti s PAS bojuji kromé& obtizi v oblasti
komunikace, socialni interakce a stereotypnich zajmu a chovani s dovednostmi souvisejicimi
s kazdodennimi aktivitami, mezi néz patii osobni hygiena, stravovani, oblékani a obouvani.
Tato neurovyvojova porucha skuteCné pronika vSemi oblastmi zivota jedince s PAS
a ovliviiuje také proces uceni a zvladani péce sam o sebe, jez je velmi dilezitou dovednosti
pro dosazeni co nejmensi zavislosti na pomoci druhych. Prakticka Cast prace vénujici se
problematice rozvoje sebeobsluznych dovednosti u déti s PAS vyuziva tedy kvalitativniho
ptistupu, jehoz cilem je hloubkové zkoumani vytyCeného tématu. Predlozeny jsou tfi
ptipadové studie, které si kladou za cil popsat obtize, s nimiz se rodiny déti s PAS pfi nacviku
dovednosti z oblasti sebeobsluhy potykaly, a nastinit nabidnutou a vyuzitou podporu, které se

rodindm pfi nacviku téchto dovednosti dostalo.
5.1 Metodologie vyzkumného Setieni

V kvalitativnim vyzkumu jde o opravdové poznani a porozumeéni. Vyzkumnik hleda
veskeré informace, které by prispély k osvétleni pfedem stanovenych vyzkumnych otazek.
Snazi se objasnit, pro¢ se dany fenomén objevil, a ziskat integrovany pohled na zkoumany
jev. Kvalitativni vyzkum probiha delsi dobu a vyuziva intenzivniho kontaktu se zkoumanym
jedincem, skupinou, organizaci i spoleCnosti, pfi némz muze vyzkumnik ziskat podrobny
popis a vhled do problematiky (Hendl, 2016). Pravé z téchto divoda byl tento pfistup zvolen
pro ucely vyzkumu predkladané prace. ,,Vyhodou kvalitativniho pristupu je ziskdni
hloubkového popisu pripadii. Neziistavdme na jejich povrchu, provadime podrobnou
komparaci pripadii, sledujeme jejich vyvoj a zkoumdme prislusné procesy. Citlivé
zohledijeme piisobeni kontextu, lokdlni situaci a podminky. “ (tamtéz, s. 49) Zkoumany jev
je opakované sledovan v delSim Casovém horizontu, a tak lze pfipadné promény zachycovat
v prubéhu casu. Vzhledem k tomu, ze vSak pracujeme s omezenym poctem jedincl, lze
vysledky takového vyzkumu jen velmi tézko zobecnit. K dal§im nevyhodam patii také casova
naro¢nost sbéru i analyzy dat a vy§§i riziko ovlivnéni vysledkd vyzkumnikem (Svaficek,

Sedova et al., 2014).

57



5.1.1 Pripadova studie

Pro nas vyzkum byla zvolena metoda pfipadové studie, jez zpravidla pfedklada podrobny
popis a rozbor jednoho ¢i nékolika malo ptipadd (Hendl, 2016). Detailni popis piipadu
umoziuje nahlédnout hloubéji do problému a 1épe porozumét zkoumanému jevu (Gulova,
Sip, 2013). Dle Svafitka, Sedové et al., (2014) viak mize piipadova studie slouZit také
k rozsifeni, vyvraceni ¢i potvrzeni ptivodnich teorii. V pfipadové studii tedy dochazi ke sbéru
velkého mnozstvi dat od nizkého poctu ucastniki vyzkumu. Je usilovano o co nejdikladnéjsi
a nejkomplexné}§i prozkoumani pfipadu a zachyceni celé jeho slozitosti, aby nasledné mohl
byt uveden do SirSich souvislosti (Hendl, 2016). ,KazZdy zkoumany aspekt je nahlizen
Jjako soucast celého systému, a ne jako izolovand cdast. Rozkryvdanim vztahi mezi témito
soucastmi dochdzi k vysvétlovani podstaty pripadu.“ (Svatitek, Sedova et al., 2014, s. 98)
Zvoleny piipad je zkouman v jeho pfirozeném prostiedi. Pfipadova studie je vzdy sestavena
z vice informacnich zdroja, byvaji pouzity veskeré dostupné metody sbéru dat, predevsim
kvalitativniho razu, tedy rozli¢né formy rozhovoru, pozorovani, analyzy dokumentt apod.
(tamtéz). Hendl (2016) dodava, ze jsou vyuzivany predevSim nestandardizované metody
sbéru dat. V pripadé ditéte se muze jednat napi. o rozhovory s ditétem, jeho rodici, uciteli,

pozorovani jejich interakce, prostiedi, poznamky, zapisky, 1ékarské zpravy apod.

Podle sledovaného piipadu lze rozliSovat osobni piipadové studie, studie komunity,
socialnich skupin, organizaci a instituci ¢i zkoumani programu, udalosti, roli a vztahti (Hendl,
2016). V tomto vyzkumu predkladame tfi osobni pfipadové studie, které se v SirSich
souvislostech vénuji sebeobsluznym dovednostem déti s PAS. Takovou studii, ktera se
zabyva vice piipady soucasné, lze nazvat mnohapfipadovou studii ¢i mnohonasobnou
ptipadovou studii. Jeji vysledky se pak vétSinou vzajemné porovnavaji (srov. Hendl, 2016;

Svaticek, Sed’ova et al., 2014).

Aby byla piipadova studie vyznamna, méla by pro bézného Ctenare predstavovat néjaky
objev, neobvyklost, méla by dokumentovat ¢i falzifikovat teorii. Méla by také poukazovat
na ruzna feSeni, perspektivy a omezeni, vyuzit dostatek relevantnich dat, vynechat nedtlezité
Gidaje a byt &tiva (Hendl, 2016). Dalsi prednosti piipadovych studii dopliiuji Svaticek, Sed’ova
et al. (2014), jez vyzdvihyji, ze vysledky takovych studii byvaji Casto srozumitelné)si
Sirokému spektru osob, poskytuji zajemcim vhled do jinych situaci a pfipadd, které se jim
podobaji a jsou pevné zakotveny v realité, protoze vSechny zkoumané piipady se odehravaji

v realném Zzivote. K nedostatkim piipadovych studii vSak kromé obtizné zobecnitelnosti fadi
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slozitost ovéfovani spolehlivosti, piiliSné zalozeni na subjektivnich interpretacich a sklon

ke zkreslovani zaujatosti a nedostate¢nou teoretickou znalosti vyzkumnika.
5.2 Cile vyzkumného Setreni a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni prace snazvem ,Podpora rodiny s ditétem
s poruchou autistického spektra pfi rozvoji sebeobsluznych dovednosti pomoci Programu
Portage* je na zakladé dlouhodobé spoluprace s ucastniky vyzkumu popsat, s jakymi obtizemi
se rodiny s détmi s PAS pfi rozvoji dovednosti z oblasti sebeobsluhy potykaji, jakych
doporuceni a podpory se jim dostava a jak ji hodnoti. Dil¢imi cili praktické casti této

diplomové prace je:

zjistit, jakymi tématy se rodiCe déti s PAS pfi rozvoji sebeobsluhy zabyvaji;

- shrnout nabizenou podporu a zékladni doporuceni poradce;

- na zakladé prubéznych podpurnych, neformalnich rozhovori s maminkami popsat,
jak hlavni pecujici osoby déti s PAS hodnoti dostupnou a poskytovanou podporu;

- popsat pribéh spoluprace s vyuzitim Programu Portage;

- zhodnotit pomoci Programu Portage individualni pokrok ditéte, ke kterému v prab&hu

spoluprace s poradcem rané péce doslo.

Na zakladé uvedenych hlavnich i dil¢ich cilt si pokladame tyto vyzkumné otazky:

1) Sjakymi tézkostmi se rodiny s détmi s PAS pfi rozvoji sebeobsluznych dovednosti
potykaji?

2) Jakého pfistupu je tfeba pii nacviku dovednosti z oblasti sebeobsluhy u déti s PAS?

3) Jaka pomoc a podpora byla rodiné nabidnuta poradcem rané péce?

4) Co pomohlo rodi¢tim pii rozvoji sebeobsluznych dovednosti u svych déti?

5) Jak hlavni pecujici osoby déti s PAS hodnoti dostupnou podporu pfi feSeni problému
v oblasti sebeobsluhy ditéte?

6) Jakym zpasobem byl vyuzit Program Portage pfi rozvoji sebeobsluznych dovednosti?

7) Jak se zménila urovenn dovednosti ditéte béhem doby spoluprace podle Programu

Portage?

Utelem praktické &asti prace je na tiech vybranych piipadech demonstrovat, Ze rodiny
s détmi s PAS se zajimaji nejen o podporu v oblasti komunikace, socialni interakce, hry,
predstavivosti a stereotypnich vzorct chovani ¢i zajmu, ale Ze hledaji pomoc také pii zvladani
béznych dennich aktivit jako je hygiena, stravovani a oblékani. Rodice déti s PAS totiz
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potfebuji porozumét tomu, pro¢ mohou mit jejich déti problém s osvojenim urcitych
schopnosti, pro¢ je nutné nacvik individualizovat a ze mnohdy muze byt i pii nacviku
sebeobsluznych dovednosti napomocné vyuziti specifickych metod a pfistupti. Vychazime
pii tom zjiz existujicich teorii, informaci z odborné literatury, zohlediiujeme vlastni
zkuSenost, zkuSenosti kolegyn a zkuSenosti zprostitedkované maminkami, jez maji dité s PAS.
V praxi se totiz nezfidka setkavame s tim, ze dité pii urCitych Cinnostech selhava, a tak rodice
volaji o pomoc. Predlozena prace mize slouzit také jako zdroj inspirace pro jiné rodiny déti

s touto neurovyvojovou poruchou.
5.3 Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek byl pro ucel této prace zvolen metodou zadmérného vybéru. Krome
predem vytyCenych kritérii vychazejicich z ucelu vyzkumu a kritérii reflektujicich pfitomnost
zkoumanych vlastnosti byla zohlednéna dostupnost a ochota respondenti ucastnit se
vyzkumného Setieni. Pfed samotnym oslovenim potencialnich respondentti byl vyzkumnikem

proveden peclivy predvybér pripadi, jez splnovaly nasledujici kritéria:

- rodina, kterd peCuje o dité s PAS ve véku 2-7 let a jehoz vyvoj] je opozdény
¢i nerovnomeérny;

- rodina, jez spolupracuje se sluzbou rané péce;

- rodina, jez stouto sluzbou aktivné spolupracuje minimalné 6 meésici a v dobé
vyhodnocovani vyzkumného Setfeni bude uzivatelem sluzby aspon 12 mésicl;

- rodina, jejimz klicovym poradcem rané péce je vyzkumnik prace;

- rodina, ktera pracuje dle Programu Portage;

- rodina, jez v prub€hu spoluprace sranou péci v urCitém obdobi nebo opakované
pfichéazela s poptavkou podpory pii rozvoji sebeobsluznych dovednosti u svého ditéte

s PAS.

Vybrana kritéria spliiovalo celkem 5 rodin, které byly na podzim roku 2021 osloveny
a informovany o ucCelu, formé a planovaném prabéhu kvalitativniho vyzkumu.
Tii zoslovenych maminek byly ochotné spolupracovat a souhlasily se zpracovanim
a zvefejnénim casti jejich zivotniho pfibéhu. Tatinkové nebyli osloveni pfimo, jelikoz se
vétSinou konzultaci s poradkyni rané péCe neucastnili. Proto byl rodiné ponechan cas
na rozmysSlenou. Vychazime z pfedpokladu, Ze souhlas maminky se zpracovanim dostupnych

informaci o ditéti a rodiné do pfipadové studie, je spolenym rozhodnutim obou rodict.
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Informovany souhlas ucastnika vyzkumu byl podepsan vzdy jednim zakonnym zastupcem
ditéte, jez byl informovan o cili vyzkumu probihajiciho v souladu se zakladnimi etickymi
zasadami — zasadou dobrovolnosti, divérnosti, ochrany osobnich tidajii, anonymity a pravem
souhlas kdykoliv odvolat. Timto zdkonnym zastupcem byly ve vSech tfech pfipadech prave

matky, hlavni pecujici osoby ditéte s PAS.

Vsechny tfi rodiny zapojené do vyzkumu spojuje podobna zivotni situace. Jejich détem
byla na zakladé neurologického a psychologického vySetieni stanovena diagnéza détsky
autismus. Pouze jedno z nich proslo vySetfenim u détského psychiatra. Zavaznost a mira
projevi PAS pro tcel tohoto vyzkumu nebyla rozhoduyjici, dilezitym kritériem byla pouze
skuteCnost, ze se v zavéru nékterého z vySetieni objevila diagnéza PAS. Vsechny tii piipady
spojuji také obtize v oblasti sebeobsluhy. Ackoliv u zadné ztéchto rodin spolupracujicich
sranou péci nebylo pfi individualnim planovani primarnim cilem pracovat na rozvoji
sebeobsluznych dovednosti, vSechny zaCaly diive nebo pozdé€ji poptavat podporu 1 v této
oblasti, a to zpravidla v obdobi, kdy se dovednosti nedafilo osvojit béznymi praktikami
aplikovanymi u batolat a déti pfedskolniho véku nebo kdyz urcité obtize pretrvavaly. Praveé
maminky byly témi, kdo se pifi pravidelnych konzultacich obracely na svého klicového
poradce s prosbou o pomoc pii nacviku sebeobsluznych dovednosti u svého ditéte s PAS.
Vékové rozmezi 2-7 let bylo zvoleno proto, ze pravé v tomto obdobi dochazi hojné k nacviku
zakladnich sebeobsluznych dovednosti, jez by idealné mély byt osvojeny jesté pred nastupem
do zakladni skoly. Zvladnuti péCe o sebe je totiz jednou z velmi dileZitych schopnosti

pro Uspésné osamostatnéni se.
5.4 Metody sbéru dat a prubéh vyzkumného Setieni

Pro sestaveni ptipadovych studii byla pouzita v§echna dostupna data, jez jsme prabézné
sbirali po celou dobu spoluprace rodin s ranou péci. Doba spoluprace oslovenych rodin
s vyzkumnikem prace, jejich kliCovym poradcem rané pécCe, se li§i, avSak trva v dobé
vyhodnocovani vyzkumného Setfeni nejméné 12 mésici. Povazujeme-li za pocatek
spoluprace rodiny s poradcem/vyzkumnikem prvni pfimy kontakt s rodinou, prvni informacni
schiizku, probihal sbér dat 12-23 mésica. Veskera data byla ziskana predevsim kvalitativnimi
metodami — rozhovory, pozorovanim a studiem dokumentti. Tyto metody jsou blize popsany

nize.
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Nejvice dat bylo sesbirano v pfirozeném prostredi ditéte pii terénnich konzultacich
v domécnosti rodiny. T&chto konzultaci se ucastnily vétSinou maminky s ditétem s PAS,
mnohdy byli pfitomni také sourozenci a ve dvou rodinach se vyjimecné pfipojili 1 tatinkové.
U dvou rodin doslo také k setkani v ambulanci (prostorach stfediska rané péce) a setkani
v MS, jedna rodina se G&astnila vikendového pobytu rodin s détmi s postiZenim, jez rana péde
organizovala. Kontakt po dobu spoluprace probihal také distan¢ni formou prostiednictvim
telefonickych hovorti, online videohovori a sdileni informaci, zkuSenosti i doporuceni
e-mailem. Intenzita a hojnost pfimych i distancnich setkani srodinami byla rizna, vzdy
dle aktualnich potteb a moznosti rodin. Zpravidla se jednalo o kontakt minimalné 1x mésicné.
Nize se budeme blize zabyvat metodami sbéru dat, jez byly pouzity. Jedna se o rozhovor,
pozorovani a analyzu dokumentd. Z divodu rozsahu diplomové prace nepiikladame doslovné
pfepisy ani zaznamy rozhovorli a pozorovani. Prepisy rozhovorl, pozorovani i analyza
dokumentt jsou k nahlédnuti u autora prace. Prubéh spoluprace s rodinou a aktualné feSena

tiziva témata byla také sdilena a diskutovana v ramci intervize nebo supervize.
5.4.1 Rozhovor

Jednim z hlavnich zdroja dat byl neformalni rozhovor, pfi kterém jsou otazky vytvareny
spontanné beéhem prirozeného prubéhu interakce. Jak wuvadi Hendl (2016), data
nashromazdéna timto zplisobem se mohou rozhovor od rozhovoru lisit, a proto se ¢asto uziva
opakovanych rozhovort s jednou osobou, jez stavi na rozhovorech predeslych. Vyzkumnik
ma tedy moznost opakované se k tématu vracet, rozvinout ho, doptavat se a hledat tak nové
sméry. Vyhodou neformélniho rozhovoru je to, ze zohlediiuje zmény situace a individualni
rozdily. Kvalita takto ziskanych informaci vSak zéalezi na schopnosti tazatele vést rozhovor

(tamtéz).

Rozhovory byly vedeny prevazné s maminkami déti s PAS, obCas se do rozhovoru
zapojil také tatinek dit&te. Dal§i rozhovory probihaly s panimi ugitelkami v MS, s kolegynémi
¢i externé spolupracujici détskou psycholozkou. Pfi kazdém rozhovoru bylo usilovano
o pouziti otevienych, citlivych a jasnych otdzek. Pokladané otazky se vztahovaly

ke zkuSenostem, chovani, znalostem, nazorim, vnimani i pocitim dotazovanych.
5.4.2 Pozorovani

Soucasné probihalo zucastnéné pozorovani. To je totiz dle Hendla (2016) samoziejmou

Casti prakticky kazdého zkoumani tykajiciho se jedince ¢i skupiny. Pozorovat rizné projevy,
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jednani a chovani lidi je zcela pfirozené. Diky pozorovani lze ziskat také informace
o prostiedi. ,, Zuiastménym pozorovdnim je mozné popsat, co se déje, kdo nebo co se ucastni
dent, kdy a kde se véci déji, jak se objevuji a proc.” (tamtéz, s. 197) Pozorovani ma vést také
k vytvoteni vlastniho ndzoru na pozorované jevy. Jde o , dlouhodobé, systematické
a reflexivni sledovdani probihajicich aktivit primo ve zkoumaném terénu s cilem objevit

a reprezentovat socidalni zivot a proces “ (Svaiidek, Sedova et al., 2014, s. 143).

Pfi zucastnéném pozorovani pak byla pozornost zaméfena na dité, rodice, jejich
vzajemnou interakci 1 interakci s dalSimi osobami (vrstevnici, sourozenci, ulitelky atd.),
prostfedi, chovani, jednani 1 reakce vSech zacastnénych. Dité 1 jeho rodice byli pozorovani
v pfirozenych situacich, pfedev§im v domacim prostiedi, ale také pfi setkani mimo domov,
napf. pfi poskytovani ambulantni sluzby, na vikendovém pobytu rodin s détmi s postizenim,

v prostiedi MS apod.
5.4.3 Obsahova analyza dokumentu

V neposledni fadé bylo vyuzito studium dokumentace. Jednalo se pfedev§im o 1ékarské
a jiné odborné zpravy (napt. zpravy z psychologického vysetfeni), poznamky zjednani
se zajemcem o sluzbu rané péce, poznamky z prvni a druhé informacni schizky, individualni
plany, hodnoceni v pribéhu poskytovani sluzby rané péce, zpravy z terénnich i telefonickych
konzultaci, zapisy z jednani v MS, poznamky ze supervize a intervize apod. Pouzity byly také
zaznamové archy, Seznamy dovednosti Programu Portage. Pravé zdznamy v Seznamech
dovednosti, jez rodice poprvé vypliovali na pocatku spoluprace s ranou péci, byly jednim
znosnych zdroju urovné aktualnich schopnosti a dovednosti ditéte. Ty byly nasledovné
odrazovym miustkem pro dal$i rozhovor, pozorovani a piedev§im pro dalsi rozvoj ditéte.
V prubéhu spoluprace jsme tyto zaznamy priubézné dopliovali, oznaCovali v nich nové

osvojené dovednosti a spolecné s rodici ovérovali a hodnotili individualni pokrok ditéte.
5.5 Zpracovani ziskanych dat

Data ziskana pfi vyzkumném Setfeni byla zpracovana do prfipadovych studii. Jména déti
byla z divodu ochrany osobnich tdaji a zachovani anonymity zménéna. Ze stejnych divodu
nejsou uvadény také zadné konkrétni nazvy spolupracyjicich instituci, mist ¢i jména dalSich

zainteresovanych osob, dle kterych by rodiny mohly byt identifikovany.
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5.5.1 Pripadova studie ¢. 1 — Adam
Osobni a rodinna anamnéza

Adam se narodil v prosinci 2017 ze ctvrtého tehotenstvi matky narozené v roce 1984.
Ta pil roku pred otéhotnénim s Adamem svévolné potratila. V pribéhu téhotenstvi musela
kvuli astmatu uzivat kortikoidy. Zbytek téhotenstvi probihal bez problému, Adamek piisel

na svét v terminu pfirozenou cestou, mefil 52 cm a vazil 3450 g.

Chlapec vyrusta v uplné rodiné spolu s dvéma star§imi sourozenci — sestrou narozenou
v roce 2009 a bratrem narozenym v roce 2012. Adamkiv bratr ma od malicka problémy
s kyClemi, opakovan¢ léCen se zanétem kycCelniho kloubu. Adamova sestra ma obtize v oblasti

socializace, rodina aktualné fesi podezieni na Aspergertiv syndrom. Oba rodice jsou zdravi.

Maminka je vyucena pedikérka, po rodicovské dovolené zistala v domacnosti a pecuje
o Adamka a jeho sourozence. Tatinek narozeny v roce 1982 jezdi s kamionem, a proto
pres tyden Casto nebyva doma. Rodina zije v malé vesnici v dvougeneracnim domku spolecné
s prarodiCi ze strany otce. Tato obec je vzdalena asi 10 km od témér Ctyficetitisicového mésta,
kam vSechny tfi déti chodi do Skoly. Nedaleko bydli také S§ir§i pfibuzenstvo ze strany
maminky. Babicka z matCiny strany ma pfiznany invalidni dichod 3. stupné a je plné zavisla

na pomoci jiné fyzické osoby. Maminka se proto v péci o svoji maminku stfida se sestrou.

Rodina udrzuje blizké vztahy s prateli v okoli mista bydlisté, pravidelné se styka
se znamymi, jez maji déti ve véku star§ich sourozencti. Ugastni se spoleCenskych akci v misté
bydlisté. Cela rodina je ¢lenem Sboru dobrovolnych hasicu ve vedlejsi vesnici, do jejichz
aktivit se aktivné zapojuje. Maminka navéazala vztah také srodinami v podobné Zzivotni

situaci, se kterymi si rada vymeénuje zkusenosti.

Adamkovi byla stanovena diagnoza détsky autismus na jafe 2021. Dle slov rodic¢u
se chlapec zpocatku vyvijel bez problému. Lezl, zhruba v roce zacal chodit, avSak nemluvil.
Rodice pozorovali také specifickou hru a manipulaci s predméty, vétSinu napadnosti si vSak
uvédomuji az zpétné po absolvovani fady vySetfeni a stanoveni diagnézy. Adam ma atopicky
ekzém, je 1éCen s astmatem a Casto byva nachlazeny. V kojeneckém véku se u néj objevila

alergie na bilkovinu kravského mléka, nyni tento problém nepfetrvava.

Adamek je velmi zivy chlapec, ktery upfednostiiuje vlastni c¢innosti a zajmy.
Je precitlivély na pachy a viné, doma se mu Casto prizpusobuji a podiizuji. Pozorovatelné

jsou 1 dalsi specifika v senzorické percepci napf. hypersenzitivita na hmatové podnéty.
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Chlapec cCasto pobiha, velice rad skace po pohovce, miluje traktory a vlaky, které Casto radi
a tfidi. K jeho oblibenym ¢innostem patfi zkoumani riznych povrchl, materialti a struktur,
rad si hraje s moukou ¢i jemnym piskem, které s oblibou nabira a presypa. USpinéné ruce mu
vSak velmi vadi. Adam je fascinovan pohybem — pfedevsim tocivym, s oblibou pozoruje také
pomalu padajici bubliny ¢i pisek. Libi se mu, kdyz muze druhé tidit, do spolecné hry se zatim
prilis nezapojuje. Velmi rad také sleduje a posloucha détska hudebni videa. Pfi naruSeni
osobni pohody, zménach a neporozuméni obvykle reaguje kitkem a zakryvanim usi, nekdy
dochazi az k zachvatim vzteku, avSak vétSinou se jim rodiCe snazi predchazet. Chlapec
vyzaduje dodrzovani vlastnich ritualt (napf. jit se podivat na vlakovou stanici po kazdém
nakupu), Casto u né lze pozorovat motoricky neklid. Adamek ma problém v expresivni
1 receptivni slozce feci, v soucasné dobé nemluvi a uci se komunikovat pomoci fotografii,
aktivn€ s maminkou nacviCuji zaklady vyménného obrazkového komunikac¢niho systému,

jemuz Adam dobfe rozumi.
Skolni anamnéza

Adamek nastoupil do bézné matetské Skoly ve vedlejsi obci poprvé v lednu 2021 ve véku
3 let. Chlapec navstivil MS nakonec pouze parkrat. Dle slov maminky mé&l Adam velky
problém s odloudenim, cely pobyt v MS proplakal a pani ugitelky si s nim nevédély rady.
Rodiée byli v MS upozornéni na specifi¢nost Adamkovych projevil. Netspé&sny vstup do MS
a nevédomost, co v nové zivotni situaci délat, byly jednim z prvotnich impulzi k hledani

podpory. Necelé dva mésice na to kontaktovala rodina ranou péci.

V &ervnu 2021 byla zapo&ata postupna adaptace Adama v MS specialni, kam dochazel
zpotatku jedenkrat tydn& na 2 hodiny. Od zafi nastoupil v této MS do tiidy specialné ziizené
pro déti s PAS. Zpocatku byl plactivy a hodné Casu travil mimo tfidu v terapeutické mistnosti
snoezelen. Po par dnech se vSak podafilo navazat vztah s pani ucitelkou. Do této tfidy,
kde nyni Adamek travi 4 hodiny denn€, dochazi dalsi 4 déti. Pfitomny jsou 2 pani ucitelky
a 1 asistentka pedagoga. Chlapci velmi vyhovuje struktura prostiedi a prace podle principt
strukturovaného uceni, které se v souCasné dobé rodina snazi uplatiiovat také v domacim

prostfedi. U Adama se stfida obdobi, kdy je ve skolce spokojeny a kdy tam odmita chodit.

RodiCe aktualné uvazuji o zaClenéni syna do kolektivu vrstevnikii bez specialnich
vzdélavacich potieb, a to do soukromé mateiské Skoly, kterou navstévuji déti jejich rodinnych
pratel. O nastupu do této MS hojné uvazovali jiz v obdobi neusp&ného startu v b&zné MS

bez asistenta pedagoga. Maminka od listopadu 2021 zkousi s Adamkem do této MS jednou
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tydné na 2 hodiny dochazet. Ve tfidé, kde je aktualné celkem 10 déti, se chlapec 1 maminka
citi pfijemné. Adam je pfijiman ostatnimi détmi i pani ucitelkou, integraci je oteviena také
pani feditelka, a¢ s ni zatim nema vétsi zkusenost. Rodina nyni zvazuje piestup do této MS,

preje si, aby tam chlapec mohl v zafi nastoupit s podporou asistenta pedagoga.

Zalezitosti ohledné vzdélavani Adama rodice aktivné fesi s SPC pro PAS, od kvétna
2021 spolupracuji s détskou psycholozkou a klinickou logopedkou. V 1été¢ 2021 absolvovala

rodina s Adamkem neurologické a genetické vySetieni — obé bez nalezu.
Charakteristické projevy a dovednosti ditéte na pocatku spoluprace

Rodina kontaktovala ranou péci vbfeznu 2021. V té dobé byly Adamkovi 3 roky
a 3 mésice. Od té doby probihd vzajemna spoluprace. Zakladni zhodnoceni tehdejSich
schopnosti a dovednosti chlapce vychazi ze vstupnich zaznama v Seznamech dovednosti
Programu Portage, jez na zacatku spoluprace rodice vypliiovali, ze za¢astnéného pozorovani

a neformalnich rozhovord s maminkou.

Adamktv psychomotoricky vyvoj je dle Programu Portage nerovnomérny. NejlepSich
vykont dosahuje v oblasti motoriky, naopak nejvétsi opozdéni pozorujeme v oblasti feci,
socializace a védomosti. Dle vstupnich zaznamt v Seznamech dovednosti Programu Portage

chlapec samostatné zvlada napt. tyto dovednosti:

Motorika — Adamek vytfepe pfedmét z obalu, nabira 1zici, tleska, napodobuje kutaleni
micem, nasadi na kolik 4 krouzky, vytahuje a zasazuje 3 cm dlouhé kolic¢ky, stavi véz z 5-6
kostek, skaCe na misté na obou nohach, vleze na détskou skluzavku a sklouzne z ni doldg,
pii chiizi po schodech stiida nohy. Osvojeny nema dovednosti jako ¢marani pastelkou,
navlékani koralek, hazeni miCem, obraceni stranek v knize po jedné, rozbalovani mensich

zabalenych predmétt, odSroubovani hracky se zavitem Ci rozlozeni a slozeni skladaci hracky.

Re¢ — Adamek nemluvi, pouze vokalizuje, zrakovy kontakt navazuje velmi ziidka.
Dorozumiva se dovedenim blizké osoby k predmétu svého zajmu, ptipadné si chtény predmét
sam vezme nebo ho poda. Pii neporozuméni dochazi k zachvatim vzteku, kterymi vyjadiuje
spolecné s kyvanim se a zakryvanim usi svoji nelibost. Libost naopak vyjadiuje skakanim,
pobihanim po Spickach a tfepanim rucickami. Chlapec vydava 4 a vice riznych zvuka, diva se
nekolik sekund na obrazky, reaguje na tikadla a fikanky spojené s rytmickym projevem,

reaguje na ,,uz neni, hleda zdroj zvuku mimo mistnost, vybere znamy predmét urceny uzitim.
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Védomosti — Adam na vyzvani umisti pfedmét do tabulky s vyfezavanymi tvary, vyjme
po jednom 6 predméti z krabice, ukaze na jednu Cast té€la, na vyzvani na sebe postavi
3 kostky, umisti pét kulatych predméta do tvarové tabulky, nasadi spravné tvar do tfiprvkové
tabulky, najde na vyzadani pozadovanou knizku. Osvojeny nema dovednosti jako pfifazovani
prfedmétu k obrazku stejného predmétu, ukazovani pojmenovaného obrazku, nakresleni svislé

a vodorovné cary, obkresleni kruhu, rozliSovani 3 barev ¢i ukazovani, co je velké a co malé.

Socializace — Chlapec si prohlizi vlastni ruce, ¢asto se usmiva a vokalizuje, natahuje se
po podavanych prfedmétech, drzi a prohlizi si podany predmét, hraje si bez piitomnosti
dospélého 10 minut, pobliz dospé€lého 1 15-20 minut, napodobuje mavani ,,pa-pa“, hraje si
s jednim dal§im ditétem, avSak kazdé je pfi tom zaujato vlastni Cinnosti, taha druhou osobu,
chce ji ukédzat néjaky predmét nebo cinnost. Zatim nelze pozorovat napodobiva hra
na schovavanou, objimani a mazleni se znamymi osobami, reakce na vlastni jméno pohledem,

spolecna hra s dal§im ditétem nebo vyhovéni pozadavkim rodict aspon na 50%.

Sobéstacnost a sebeobsluha — Adam pije vyhradné z kojenecké lahve, je prevazné krmen,

ma velmi omezeny repertoar pokrmu, které je ochotny snist. S pomoci si da lzici plnou jidla
do pusy, pii oblékani nastavuje ruce a nohy, stahne si ponozky, sunda boty, rozepnutou bundu
1 kalhoty, vyprazdiuje se alespori 3x tydn€ do no¢niku, kdyZz je na n€j posazeno. Chlapec ma

problém napft. s napodobou Cisténi zubu, zapinani zipu, piti br€kem, myti a suseni rukou.
Charakteristické projevy a dovednosti ditéte v bireznu 2022

Po 12 mésicich spoluprace doslo ve vyvoji chlapce k mnohym pokrokiim a to ve vSech
sledovanych oblastech. Jeho aktualni schopnosti a dovednosti jsou stale nevyrovnané
a opozdéné. Byl mu pfiznan prispévek na péci ve tretim stupni zavislosti. Ve véku 4 let

a 3 mésicti ma podle Programu Portage nové osvojeny napf. tyto dovednosti:

Motorika — ¢marani pastelkou, napodoba krouzivého pohybu, hazeni mice dospelému,
chyceni velkého mice, rozbaleni mensiho zabaleného pfedmétu, odSroubovani hracky, ktera
ma zavit, zatluCeni péti z péti kolikl, sestaveni tfiprvkové skladanky, nasroubovani vicka
se zavitem.

Re¢ — pohled na jmenovany znamy predmét, konverzace zvatlanim, naznaleni gestem
prani jesté”, splnéni tii riznych pokynt bez pomoci gest, splnéni vyzvy ,ukaz mi* a , dej
mi“, provedeni zddané Cinnosti na vyzvu, udrzeni pozornosti pii ¢teni pohadky po dobu

5 minut.
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Védomosti — strkani kostek pred sebou, pfitazeni spravnych predméti k sobé, pfifazeni
predmétu k obrazku stejného predmétu, nakresleni vodorovné a svislé ¢ary po predvedeni,
obkresleni kruhu, rozliSeni 3 barev, pfifazeni geometrického tvaru ke stejnému na obrazku,

zavéSeni 5 nebo vice krouzki na kolicky vedle sebe, sestaveni tvaru z 2 Casti.

Socializace — snaha o o¢ni kontakt, reakce na jméno, manipulativni hra s dal§i osobou,
objimani a noSeni plySové hracky, udrzeni pozornosti pii poslechu hudby nebo pohadky

po dobu 10-15 minut, vybér po vyzvani, samostatna ¢innost po dobu 20-30 minut.

Sobéstacnost a sebeobsluha — piti z hrnku, samostatné jidlo 1zici, zatahnuti a roztadhnuti

zipu, nasazeni a sundani Cepice, svléknuti jednoduchého obleCeni, zGstava suchy dvakrat

ze sedmi noci, ¢ura ve stoje, obuje si holinky.

Rozvoj sebeobsluznych dovednosti

V oblasti sebeobsluhy Adamek nejvice bojoval v oblasti stravovani. Maminku
dlouhodobé trapi synova vybiravost v jidle. V oblasti hygieny se jiz na zacatku spoluprace
Adam nechal posadit na noc¢nik, a co se oblékani tyCe, bylo tfeba vést chlapce k vétsi

samostatnosti.

Hygiena — Adam na zacatku spoluprace nosil pleny, avSak nemél problém nechat se
usadit na noCnik, ktery mél umistén stale na stejném mist€é — v obyvacim pokoji v rohu
u dvefi. Pravé tam totiz travil vétSinu Casu. Obyvaci pokoj je jeho hernou, v§ude ma svoje
vlaky, traktory, ostatni hracky a televizi, diky kterym vydrzi na no¢niku sedét. Adamek si
na noCniku hraje. Posazovani na nocnik nacviCuje prevazné s maminkou, se kterou travi
nejvice ¢asu. Nacvik probiha intenzivné v dopolednich hodinach, kdy si Adam hraje v herné,
a vzdy pted a po spani. Chlapec zvladne GspéSné vykonat potiebu na no¢nik téméf pii kazdém
usazeni, nehoda pres den se stala vyjimecné. Maminku trapi, ze si Adamek nedokaze sam fict,
ze potiebuje na toaletu. Popisuje také, ze hned vzapéti po uspéSném vykonani potieby
nastupuje plac¢ a zakryvani usi. Vzhledem k chlapcové hypersenzitivité na Cichové podnéty
byl s maminkou veden rozhovor na toto téma, muze se jednat o reakci na neliby zapach. Bylo
doporuceno kazdé uspéSné posazeni na nocnik odmenit, obsah nocniku ihned vyprazdnit
a ocenit, jak to Adamek zvladl. Co se tyka vyjadreni potfeby na toaletu, bylo doporuceno
spojit verbalni instrukci se znakem, ktery bude slovni sdéleni doprovazet, napt. dvoji klepnuti
rukou do boku. Tento znak do fe¢i maminka pouzije pii kazdé pobidce na nocnik.

Doporuceno také pouzivat jednotné oznaceni pro vyprazdiovani, aby bylo usnadnéno
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porozumeéni instrukcim. Rodina nakonec s ohledem na vek chlapce zvolila oznaceni ,,zachod®.
Dalsiho pul roku potiebuje Adamek pii nacviku dopomoc se sviékanim a oblékanim
pii nacviku na no¢nik, ackoliv se svleCe témer sam, zatim neni dostateCné obratny, zvlast
pii potiebé rychlého svleceni. Rodiné doporuc¢eno oblékat chlapci doma co nejméné vrstev
oblecCeni, které bude dostatecné volné. V letnich mésicich pak chlapec zistava doma pres den
pouze v trenyrkach, coz vyrazné napomohlo k vétsi samostatnosti Adamka. Nabidnuta také
moznost podpory vyuzitim procesualniho schématu ke znazornéni posloupnosti Cinnosti,
predevsim k vizualizaci nasledného oblékani. Rodina schéma viditeln€ nalepila k noCniku,
avSak nepozorovala zmény. K zlepSeni samostatnosti doslo po nastupu do MS, kde Adamek
spolu s ostatnimi détmi dale aktivné nacviCoval chozeni na toaletu. Vzhledem k tomu,
7e v MS pracuji hojné podle principd strukturovaného udeni, Adam se naugil pomoci volaciho
symbolu, dojit si sam na toaletu. To se podafilo pfenést také do domaciho prostredi. Nyni jiz
Adamek zvlada i doma dojit na WC a pouzit velkou toaletu s nastavcem pro déti. Rodiné
predstaven také détsky pisoar zaba k nacviku carani ve stoje. Pii GispéSném vyprazdnéni se
dojde k rozto€eni vrtulky, coz mize byt pro déti zajimavé. Maminka si pomucku s nadSenim
zapujCila, Adamka na prvni pohled zaujala, a k pirekvapeni maminky chlapci nevadil

ani rozvifeny pach moci, ktery chlapec Spatné€ snasel na no¢niku.

Obrazek 1: Détsky pisoar zaba (heureka.cz [online] [cit. 21. 3. 2022])

Stravovani — Maminku ze vSeho nejvice tizi obtize ve stravovani Adamka. Opakované
ptichazi s timto tématem a prosbou o tipy a doporuceni, jak s chlapcem pracovat na zlepseni
v této oblasti. Rodina dlouhodobé fesi chlapcovu vybiravost v jidle, maminku také trapi,
ze Adamek neustale pobiha a Ze nejsou schopni se najist vSichni pohromad€. Na zacatku
spoluprace byl chlapec zvykly jist na raznych mistech — v obyvacim pokoji, v jidelné,
na chodbg, zkratka viude, kde zrovna travil &as. Casto jedl v pohybu, pii hie v obyvacim

pokoji, pii skakani na sedacce, hie s vlaky na chodbég, schovavéani se pod stolem apod.
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Maminka za nim pobihala, aby snédl aspon cast jidla, které ma rad. Pokud se vyjimecné
podafilo, ze si sedl na détskou zidli k malému stolku pred televizi, vyzadoval pusténi
pohadky. U velkého stolu v jidelné vydrzel sedét také pouze ve chvili, kdy mél na telefonu
pusténd oblibend videa. Repertoar jidla, ktery byl Adamek ochotny snist, byl znacné
omezeny. Chlapec po vétsinu dne vyzadoval kojeneckou lahev s mlékem, kterou mnohdy
dostal 1 4x denné. Déle jedl pribinaCek, chléb se sadlem, cCerstvy rohlik a kufeci vyvar

s nudlemi.

S rodi¢i jsme si oteviené povidali o potfebé fadu a struktury, doporuceno zaméfit se
na denni rezim a vyuziti prvkd strukturovaného uceni v kazdodennim Zzivoté, predevs§im
strukturalizace a vizualizace prostfedi, ve kterém ma nacvik probihat. S rodi¢i jsme vzdy
oteviené mluvili o potfebé stanoveni jednoho jasného cile, na kterém chtéji aktualné pracovat.
Maminka nejprve touzila po redukovéani piti mléka zkojenecké lahve. Doporuceno
nenechavat lahev po cely den volné dostupnou, na o€ich Adamka, ktery si pro ni kdykoliv
behem dne dosSel a donesl mamince s cilem ziskat dal§i mléko. S maminkou diskutovano také
mnozstvi nalévaného mléka — lahev nemusi byt vzdy plnd. Maminka postupné davala
Adamkovi lahev pouze 3x denné, nasledné jen rano a vecCer pred spanim. Rodina motivovana
k trpélivosti, jednotnosti a daslednosti. Diskutovali jsme o pocitech hladu pfi neustalém piti
mléka a nadmérném jidle sladkosti. Po zhruba pil roce se pili rodi¢t podafilo piti z kojenecké
lahve téméf odbourat. Piti v plastové lahvi od Jupika a v plastovém hrnecku mél Adamek
k dispozici po cely den. Doporuceno opakované zkousSet spole¢né piti tak, aby chlapec vidél,
co ma delat. Plastovou lahev pfijal pomémé rychle, po par tydnech. Nacvik piti z hrnku

probihal opakované pfi dobrém naladéni Adamka, ocefiovano bylo i svlazeni rta.

Rodina se dale rozhodla, ze bude nacvicovat jidlo u stolu v jidelné¢ nebo u détského
stolku v obyvacim pokoji. Snidané a svaciny bude mit pravidelné v obyvacim pokoji, obédy
a veCefe v jidelné. Zatim bude ponechana zapnutd televize ¢i telefon. Doporuceno jasné
vymezit prostor, kde se ji a kde hraje. DoporuCeno vyuzit vizualniho zndzornéni, pouzit
jednobarevné prostirani ¢i prostirani s oblibenym motivem, na kterych se bude vzdy podavat
jidlo. Nabidnuta také rostouci zidle, kde by mohl byt Adamek pii jidle upevnén a odkud by
nemohl sam utéct. Rodina podporovana v dislednosti v tom, aby chlapec pii jidle sedél
na vymezeném misté. VMS se zalalo dafit zhruba po mésici. Adam si v dob& svadiny
a obéda nachysta prostirani a sedne si ke stolu na své misto, avSak zatim ji pouze vlastni jidlo,
a to ne vzdy a ne vSechno. Pfi nacviku v domécim prostfedi vyuzito €innostni odmény —

pohadka, volna hra, pohyb a skakani. Nyni jsou rodiCe natolik pevni vtom, ze chlapec
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nedostane jidlo jinde nez na stanoveném mist€, v prubéhu vSak muaze odb&hnout, pokrm ji
na nékolik etap. Nacvik probihal pfi krmeni oblibenymi pokrmy — pribinackem, vyvarem
a chlebem se sadlem. Zpoc¢atku byl Adamek plné krmen, nasledné krmen s fyzickym vedenim

ruky, nyni zvladne snist sam zhruba polovinu pfipraveného oblibeného jidla.

Maminku hojné trapi, ze Adam vétSinu nabidnutého jidla odmitd a ze mnohdy odmita
1 pokrmy, které bézné ji. Rodin€ doporuceno dat chlapci na vybér z 2 jidel, avSak nasledné
pfi odmitnuti jiz jiné jidlo nepodbizet. Doporuceno také redukovat mnozstvi pochutin
mezi hlavnimi jidly, aby chlapci vyhladlo. Maminka zjistila, ze pokud Adamka hlida babicka
a k jidlu ho nenuti, chlapec se v pribéhu odpoledne ke stolu sam vrati a obéd doji. Nechava
mu tedy nedojedené jidlo na stanoveném misté po celou dobu k dispozici. V soucasné dobé si
Adam velmi oblibil Oreo suSenky a Brumika, doporuceno vyuzit jako odménu, nenechéavat
volné dostupné. Rodiné nabidnuta moznost podpory vyuzitim fotografii — doporuceno
Adamka pfi jidle fotit, pfi odmitani pomoci fotek znazornovat, ze dané jidlo jiz jedl. Maminka
také instruovana, jak zkouset zatfazovat do jidelnicku novéa jidla. Doporuceno kazdé jidlo
nabidnout, seznamovat s nim postupné, nenutit hned snist cely pokrm, ocenit pouhé oliznuti
1zicky, zkouSet opakované. V poslednich tydnech se takto podafilo ochutnat kvétakovou
polévku, vanocku a suché Spagety. Maminka motivovana k postupnému zvySovani mnozstvi

ochutnaného jidla.

Pl
fagg, SR

Obrazek 2: Ptiklad prostirani k vymezeni mista k jidlu (infracek.cz [online]

[cit. 21. 3. 2022])

Oblékani — Tato oblast sebeobsluhy byla s rodinou feSena minimalné, rodina sama
nepoptavala podporu pfi nacviku svlékani, oblékani a obouvéni. S maminkou jsme feSili
potiebu demonstrace, vyhrazeni dostatku casu, mista k oblékdni a postupné vedeni
k samostatnosti omezovanim fyzické dopomoci, coz se v prabehu spoluprace dafilo. Adamek

si v soucasné dobe sam sunda i obuje boty, nasadi Cepici, rozepne a zapne nasazeny zip.
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Nabidnuta podpora a doporuceni ze strany poradce rané péce

- Aktivni naslouchani a sdileni zku§enosti

- Demonstrace a instruktaz

- Odkazy na publikace, zapijceni odborné literatury, napt. Déti vybiravé v jidle;
Sebeobsluzné a praktické dovednosti: prakticky privodce pro pedagogy, pracovniky
v socialnich sluzbach a rodice déti s poruchou autistického spektra; Strukturované
uceni: vzdélavani déti s autismem a jinymi vyvojovymi poruchami; Sebeobsluha
u déti s poruchou autistického spektra; Obrazovy postup zakladnich Ccinnosti
sebeobsluhy apod.

- Vyuziti prvkt strukturovaného uceni — individualizace, strukturalizace, vizualizace
a motivace

- Vyuziti denniho rezimu, procesualniho schématu pro nacvik na toaletu

- Podpora rodiny v soudrznosti, jednotnosti, vytrvalosti, duslednosti a trpélivosti

- Spoleéna konzultace v MS

- Oteviena komunikace a spoluprace s MS a dalgimi spolupracujicimi sluzbami

- Zapujceni détského pisoaru zaba

- Spolecna reflexe aplikovanych pfistupt a hledani dalSich moznosti podpory
Reflexe dostupné podpory ze strany maminky

Maminka v pribéhu spoluprace opakované ocefiovala podporu ze strany poradce,
vyjadiovala vdék za poskytnuté rady, tipy, doporuceni i zapujCené pomucky a literaturu.
Kladné hodnoti, ze na feSeni problému vyplyvajicich z zivotni situace rodiny, nemusi byt
sama. Maminka je vd&¢na také za otevienou komunikaci s MS, kterou Adamek navitévuje.
Dle jejich slov si vazi pravidelnych individualnich schiizek s pani ucitelkou chlapce,
na kterych si vzajemné vymeénuji informace, sdili svoje zkuSenosti a tipy, jak v nacviku
stanovenych dovednosti pokracovat a jak nacvik provadét vjiném prostredi. Maminka
v neposledni fadé vyzdvihuje dulezitost podpory ze stran maminek v podobné Zivotni
zkugenosti. Diky dochazce do MS specialni, ucasti na skupinovych setkanich rodin s détmi
s postizenim organizovanych ranou péci a zapojeni se do mnohych online svépomocnych
skupin rodicu déti s PAS je v kontaktu s fadou maminek, které fesi podobné obtize jako oni
s Adamkem. Maminka velmi ocefiuje moznost sdileni zkuSenosti pravé s touto komunitou.
Jako pfinosné hodnoti také pravidelné konzultace s logopedem a v neposledni fadé zminuje

také podporu vyvoje syna uzivanim dopliiki stravy. Dle jejich slov by uvitala, kdyby manzel
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travil vice Casu s rodinou i ve vSedni dny, avSak vzapéti dodava, ze si velmi vazi tatinkova
pfistupu, z4ymu a podpory nejen pii spoleCném traveni Casu, ale také v dobach, kdy tatinek

nemuze byt kvuli praci doma s rodinou.

5.5.2 Pripadova studie ¢. 2 — Barbora

Osobni a rodinna anamnéza

Barunka se narodila spole¢né¢ se svym bratrem Cyrilem v Cervenci 2017 z prvniho
téhotenstvi matky narozené v roce 1991. Té€hotenstvi probihalo bez problému, dvojcata pfisla
na svét v terminu cisafskym fezem. Bara vazila 2850g a méfila 47 cm, narodila se druha
v poradi. Obé déti mély novorozeneckou zloutenku, maminka je kvali svym zdravotnim

komplikacim vidé€la az 4. den po porodu.

Déti vyrastaji s maminkou a jejim manzelem, ktery u déti zastava roli tatinka, bydli
v rodinném domku v méstysi se zhruba 1300 obyvateli. Biologicky otec déti narozeny v roce
1986 s rodinou nezije zhruba od 6 mésict veéku déti, styka se s nimi nepravideln€, vét§inou
v sobotu 1x za 14 dni, kdy si je bere zhruba na 3 hodiny na nav§tévu. Rodice jsou rozvedeni,
oba zdravi. Srodinou travi spoustu Casu také nevlastni sourozenci dvojcat z predchoziho
vztahu mamincina manzela - divka narozend vroce 2010 a chlapec narozeny 2017.
Ti navstévuji svého tatinka kazdy druhy vikend a kazdé prazdniny ¢i jiné volno. S maminkou
dvojCat maji velmi pékny vztah a spolecné straveny Cas si vzajemné pochvaluji, ackoliv je dle
slov maminky péce o 4 déti narocna. Cyril ma v soucasné dobé problém s respektovanim

autorit a dodrzovanim pravidel, objevuje se u néj vzdorovité, panova¢né chovani.

Maminka po skonceni rodicovské dovolené zistala v domacnosti, ob¢as si brigadné
ptivydeéla v pohostinstvi. Tatinek pracuje na dvousmeénny provoz ve firmé, kterou fidi tatinek
maminky. Kazdy den dojizdi do zaméstnani pres 20 km. Rodina travi spolec¢ny ¢as predevsim
o vikendech, pfi rannich sménéch tatinka také v pozdéj$im odpoledni a vecer. S §irsi rodinou
se stykaji minimalné. Mezi maminkou a pfibuznymi zjeji strany panuji velké neshody
a neporozumeni, prarodice z tatinkovy strany bydli pfes 150 km daleko, takze se s rodinou
nenavs§tévuji Casto. Nevlastni vnoucata vSak dle slov maminky berou jako vlastni a maminka
v nich ma velkou oporu, co se vychovy déti tyka. Rodina zije uzaviené a izolované. V misté

bydlisté nema mnoho pratel, spoleCenskych akci v blizkém okoli se Gcastni zfidka. Maminka
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zatim aktivné nevyhledava osoby v misté¢ bydlisté, se kterymi by mohla sdilet svoje

zkusSenosti z kazdodenniho zivota.

Diagnéza détsky autismus byla Barunce poprvé stanovena v lednu 2020
na psychologickém vySetieni, které rodina absolvovala na doporuceni pediatra. Dle slov
maminky pii prvnim screeningovém dotazniku na PAS nespatfovali u dcery dotazovana
specifika, nasledné si zaCinala rozdilnosti ve vyvoji divky uvédomovat. Pti dal§i navstéve
détského 1ékare dotaznik prochazeli znovu, podezieni na PAS dle odpovédi rodicu jiz bylo
patrné, a tak podstoupili fadu vySetfeni. Na jafe 2020 diagnézu détsky autismus potvrdil
pedopsychiatr. Neurologické vySetfeni bylo bez nalezu, EEG se vSak nepodafilo natocit.
Zpétné maminka reflektuje odlisny vyvoj Barunky jiz v kojeneckém a batolecim véku. Divka
zacala sedét v 11 meésicich, téméf nelezla, rovnou chodila, cilené se neusmivala, pozornost

nevyhledavala, byla klidna a hodné spala.

Barunka je klidna divka, kterd miluje pismena a ¢isla. Od malicka byla hodné spava
a vyrazné upiednostriovala vlastni ¢innost. Velmi rada se diva na anglicka a ruska videa, ma
rada hudbu, détské pisnicky, basnicky, zvukové hracky. U Bary lze sledovat velmi dobrou
urovein sluchové paméti a zrakového rozliSovani. Zajima se o napisy, rada si hraje s vodou,
presypa pisek, prerovnava kaminky apod. Pozorovatelné jsou stereotypni pohyby rukou.
Kdyz mé& BarCa radost, vyrazné¢ mava rukama, tfepe jimi pfed obliejem a poskakuje
po Spickach. Pti nelibosti jde do afektu, uklidni se vétSinou sama, fyzicka blizkost zpravidla
situaci zhorSuje. Divka jevi velky zijem o anglickou abecedu a c¢isla, které prediikava
spoleCné s par dalSimi anglickymi slovy napf. barvami a druhy ovoce, a to jiz na zacatku
spoluprace. Mluvenou fe¢ k funkcéni komunikaci v té dobé nepouzivala. Kolem tfetiho roku

véku méla tendence do vSeho kousat, okusovala dfevény nabytek, plastové i pénové hracky.
Skolni anamnéza

Barunka nastoupila do MS poprvé v zaii 2021 ve véku 4 let a 2 mésici. Navitévuje
spolecné se svym dvojCetem tiidu s redukovanym poctem déti v malé Skolce v misté bydliste.
Do této tfidy chodi aktualn€ 15 déti, z toho ti1 déti s potiebou zvySené podpory pii vzdélavani.
Bara ma dle doporuceni SPC pro PAS nastavena podpurna opatfeni 5. stupné, pracuje
s podporou asistenta pedagoga podle principi strukturovaného uceni, ma jasné
strukturalizované pracovni misto, pracuje dle denniho rezimu za vyuziti vizualni podpory

fotkami a volacimi symboly. Jesté pied nastupem do MS probéhla schiizka rodict s vedenim

74



Skoly, asistentkou pedagoga i ucitelkami, Skolka byla oteviena novym vyzvam a naklonéna

vzajemné spolupraci.

Nastup do MS byl pro Barunku naro&ny, v podstaté $lo o prvni kontakt divky s cizimi
lidmi mimo domov bez piitomnosti matky. Hned v zaii prob&hla v MS konzultace specialniho
pedagoga z SPC, tyden poté také schizka s poradcem rané péce za ucelem pomoci Bare
pti adaptaci na nové prostiedi. SpoleCnym cilem vSech zainteresovanych bylo, aby Barca
zvladla pobyt mimo domov a aby dochazelo k postupnému prodluzovani doby pobytu v MS.
Barunka zpocatku chodila do Skolky pouze na 1 hodinu, po 14 dnech tam zistavala 2 hodiny.
Aktualné si ji maminka vyzvedava po 3 hodinach. Bara nyni chodi do Skolky rada, respektuje
ptitomnost déti, spolupracuje s asistentkou. Hlavnim davodem brzkého odchodu domu
je odmitani pfijmu jakychkoliv tekutin a jidla. Divka 1 jeji bratr jsou od zafi Casto nemocni,
neustale se jim vraci ryma. Realn¢ stravili ve Skolce par dni, dle slov maminky jsou déti tyden

ve Skolce a tf1 tydny doma.

Rodina od zafti 2020 spolupracuje s klinickou logopedkou. Z divodu ¢asté nemoci vSak
logopedicka intervence neprobiha pravidelné. Jednou za rok Bara absolvuje kontrolni

vySetieni na neurologii a u détského psychologa.
Charakteristické projevy a dovednosti ditéte na pocatku spoluprace

Rodina s poradcem rané péce spolupracuje od kvétna 2020, kdy byly Barunce 2 roky
a 10 mésicu. Popis osvojenych dovednosti, chovani a charakteristickych projevia divky v dobé
navazani spoluprace sranou péCi vychazi ze zucastnéného pozorovani, rozhovoru
s maminkou a zaznami v Seznamech dovednosti Programu Portage, které maminka

vypliiovala spole¢né s poradcem.

Psychomotoricky vyvoj Barunky byl opozdény a velmi nerovnomérny. Nejlepsi uroveil
byla zaznamenéna v oblasti motoriky. Naopak nejvét§i opozdéni bylo pozorovano v oblasti
socializace a feCi. V téchto oblastech byly Bafiny schopnosti a dovednosti opozdény o témer

2 roky. Podle Programu Portage ma divka osvojeny napf. tyto dovednosti:

Motorika — Bara obraci v knizce nékolik stranek najednou, dava malé predméty
do krabice, vyleze na zidli pro dospélé a otoCi se, nasadi na kolik 4 krouzky, vytahuje
a zasazuje 3 cm dlouhé kolicky, stavi véz z5 — 6 kostek, ¢mara pastelkou, napodobuje

krouzivy pohyb, navlékne na $ndru 4 velké korale, zmackne kliku. Obtize ji ¢ini napodoba
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kutaleni mi¢em, tahani a strkani hracek ptred sebou, chlize pozpatku, rozbalovani mensich

zabalenych predmétt, hazeni ¢i kopani do mice.

Re¢ — Barda pouziva par slov, upfednostiiuje angli¢tinu. Umi vyjmenovat anglickou
abecedu, rozpozna pismena, barvy pojmenovava anglicky. Verbalni vyjadieni divky neni
funkéni, nedokdze vyjadfit svoje prani jinak nez kiikem ¢i tahanim za ruku dospélého.
Porozumeéni verbalni komunikaci je velmi slabé, o¢ni kontakt téméf nenavazuje ani s t€mi
nejbliz§imi. Bara si prohlizi vlastni ruce, tfepe a macka podané predméty, vydava 4 a vice
raznych zvukl, vokalizaci reaguje na hudbu. Na svoje jméno nereaguje, pii hie s hlasem

spojuje 2 rizné slabiky, reaguje na fikadla a fikanky spojené s rytmickym projevem.

Védomosti — Barunka najde predmét schovany pod krabici, vyndava a umistuje
pfedméty do tvarové tabulky, nasadi spravné tvar do tfiprvkové tabulky, postavi na sebe
3 kostky, nakresli po predvedeni vodorovnou caru, obkresluje kruh, pfifadi predméty
k obrazku stejného predmétu, rozliSuje 3 barvy. Osvojeny nema dovednosti jako predvadéni
jednoduchych gest, ukazovani na jednu ¢ast téla, ukazovani na sebe pfi otazce ,,Kde je Bara?*

¢i pojmenovani 4 jednoduchych obrazka.

Socializace — Barunka si prohlizi vlastni ruce, Casto se usmiva a vokalizuje, hraje si
bez pritomnosti dospélého 10 minut, pobliz dospélych si hraje 1 15-20 minut, stejné dlouho
udrzi pozornost také pii pozorovani pohadky. Napodobuje mackani a tfepani hracky,
aby vydavala zvuky. Na osoby pohybujici se v jejim zorném poli se nediva, na jejich mimiku
nereaguje usmeévem, po podavanych predmeétech se nenatahuje. Reakce na jméno pohledem

ani napodoba nelze pozorovat.

Sobéstacnost a sebeobsluha — Bara pije vyhradné z kojenecké lahve s dudlikem, hrnek

¢i jakoukoliv jinou lahev odmitd. Nosi pleny, potfebu na toaletu nevyjadrfi, na nocnik se vSak
posadit necha. Krmi se sama pomoci prsti, spomoci si da lzici plnou jidla do pusy,
samostatné se 1Zici nenaji. Zvyka a polyka i véci, které nejsou k jidlu. Pfi ¢isténi zubt kouse
kartaCek, Cinnost nenapodobuje. Sama si sunda Cepici a ponozky, zbytek oblecCeni svléka

maminka.
Charakteristické projevy a dovednosti ditéte v bireznu 2022

Béhem spoluprace s rodinou Ize pozorovat velky pokrok ve vyvoji Barunky. Nejvice
se posunula v oblasti fe¢i, védomosti a sebeobsluhy. Krozvoji v oblasti sobé&stacnosti

a sebeobsluhy ve velké mife pfispél nastup do MS. Zdarné osvojovani novych schopnosti
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a dovednosti bylo pozorovatelné az po dobrém navazani vztahu s poradcem. Ke znatelnéj§im
pokrokiim zacalo dochazet zhruba po 6 mésicich spoluprace. Nyni ma Barunka 4 roky

a 8 mésicu a dle Programu Portage si jiz osvojila napf. tyto dovednosti:

Motorika — obraci stranky v knizce po jedné, odSroubuje hracku, kterd ma zavit, kope
do nafukovaciho mice, chyti mi¢ obéma rukama, udrzi spravné tuzku, obkresli Sablonu,

sestavi tfiprvkovou skladanku, nasroubuje vicko se zavitem.

Re¢ — napodobuje mavani, tleskani, vyhovi jednoduchym pokyniim doprovazenym gesty,
podiva se na jmenovany znamy piedmét, ukazuje na urCitou Cast téla, pouziva spravné
jednoducha slova k oznaceni predméti nebo osob, fika 10 riznych slov, splni 3 razné pokyny
bez uziti gest, na otazku ,,Co je to,” odpovi ndzvem znamého predmétu, pojmenuje 5 dalSich
¢lend rodiny, ukaze 12 znamych predméti, jsou-li jmenovany, pojmenuje 4 hracky, vidi-li
bézné druhy jidla, fekne si o né€ jejich nazvem.

Védomosti — na slovni vyzvu ukéaze 10 casti téla, ukaze na sebe, pfi otazce ,Kde je
Barunka?“, pojmenuje 4 jednoduché obrazky, na slovni vyzvu ukaze na hol¢ic¢ku a chlapecka,
sestavi tvar ze 2 Casti, srovnd predméty do kategorii, imituje pocitani do 3, spocita
10 predmétt, sestavi Sestiprvkovou skladacku bez pokusu a omylu, pojmenuje 8 barev,
jmenuje 3 tvary, na pozadani vybere urcity pocet predméta (1-5), pfifazuje symboly, urci
barvu predmétu, umi Cist velka pismena, pfiradi k sob€ velka a maléd pismena, cte mala tiskaci
pismena, sefadi Cislice od 1 do 10 ve spravném poradi, pozna (globaln¢ precte) 10 slov

napsanych tiskacim pismem.

Socializace — nabizi dospélému hracku, predmét, kousek jidla, napodobuje pohyby jiného
ditéte pfi hfe, ucastni se hry s dal§im ditétem (kouli s micem), opakuje chovani, které
vyvolava pozornost, vyhovi pozadavkim rodict na 50%, umi pienést nebo prinést predmeét
do druhé mistnosti ¢i zavolat jinou osobu, je-li o to pozadano, vybere si, je-1i k tomu vyzvana,
pfijima nepiitomnost rodic¢i a pokracCuje v Cinnosti, zabyva se néim sama po dobu 20-30

minut.

Sobéstacnost a sebeobsluha — drzi hrnek jednou rukou a pije z ného, sunda si rozepnutou

bundu, kalhoty, zatahne a roztdhne velky zip, sviékne si jednoduché obleceni, kdyz ji je
rozepneme, slovné ¢i gestem da najevo potfebu na zachod, vykonava potfebu do nocniku,
zustava sucha béhem noci, v noci se vzbudi na zachod nebo vydrzi do rano sucha, ji sama celé

jidlo, nabere jidlo vidlickou.
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Rozvoj sebeobsluznych dovednosti

U Barunky a jeji rodiny jsme prvniho pal roku hojné pracovali na navazani a vytvoreni
vztahu mezi divkou a poradcem. Rodina poptavala predev§im podporu pii rozvoji
komunikace dcery. K otazkam tykajicim se sebeobsluhy jsme se béhem prvniho roku
spoluprace dostavali ziidka, podpora pfi nacviku sebeobsluznych dovednosti nebyla
prioritnim cilem rodiny, probihala formou doporuceni. Ackoliv maminka Bafinu sebeobsluhu
primarné fesit nechtéla, tu a tam sama pfisla s né¢jakymi problémy, které ji tizily. V prabéhu
rozhovort byla instruovana, co a jakym zpisobem by bylo mozné a vhodné s dcerou

nacvicovat, aby byla co nejsamostatnéjsi.

Barunka na zacatku spoluprace téméf neregistrovala pfitomnost novych osob, oc¢ni
kontakt nenavazovala, pln€ se koncentrovala na vlastni ¢innost, pfi pokusu o fyzicky kontakt,
chyceni za ruce, neruSené pokraCovala ve své aktivité. Ruce a pritomnost druhych pouzivala
pouze jako nastroj k dosazeni pfedmétu vlastniho zajmu. V oblasti sebeobsluhy byla divka
nesamostatna, nosila pleny, pila vyhradné z kojenecké lahve s dudlikem, pii oblékani,
svlékani, obouvani a vyzouvani spolupracovala minimalné. Obtize v sebeobsluze a osobni
hygien& vedly maminku k rozhodnuti, Ze nastup Barunky do MS o rok odlozi. Béhem tohoto
obdobi dochazelo jen k malym pokrokéim v rozvoji v této oblasti. Pravé nastup do MS byl
pro rodinu obrovskou motivaci ke zméné. Maminka se zhruba pul roku pred planovanym
nastupem do MS zalala aktivng zajimat o nacvik dovednosti, které by vedly k vetsi

samostatnosti Barunky.

Hygiena — Barunka odmitala vecCerni koupani v pfitomnosti bratra i bez néj. Ve vané
dle slov maminky plakala, 1 kdyz si s vodou velmi rada hraje. Spolecné diskutovany okolnosti
a mozné piiciny potizi. Doporufeno piipravovat ji na tuto ¢innost dopiedu, zavést kazdodenni
rutinu, rezim dne, pfipravit denni rezim se znazornénim, kdy bude koupani nasledovat a co se
bude dit po ném. Doporuceno také demonstrovat ¢innost na bratrovi, vzit do vany oblibené
hracky, zkusit zménit mnozstvi a teplotu vody, druh mydla. Maminka zpétné reflektovala,
ze odmitavé reakce na myti celého téla vymizely poté, co zacali dodrzovat pravidelnéjsi rezim

a napoustét trochu teplejsi vodu.
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Divka méla k dispozici no¢nik v obyvacim pokoji a na chodbé, nemél svoje pevné misto.
Vysazovana byla nepravidelnég, aktivni nacvik pouzivani toalety ¢i no¢niku rodina odsouvala
na letni mésice. Maminka byla informovana o moznostech a vyhodach pravidelného, cilené¢ho
nacviku. Byla seznamena také s nastavcem na WC a stupinkem k zajisténi dostupnosti toalety.
Doporuceno prostor a ¢as pripadného nacviku vizualizovat, oznacit misto vykonavani potteby
odpovidajici fotografii. Barunka nemeéla problém se na nocnik usadit, zvlast kdyz pfitom
mohla sledovat televizi. Maminka byla instruovana, jak Casto a kdy nacvik provadeét.
Vyzdvihovano bylo také vyuziti odmény, kterou nebudou mit déti voln€ dostupnou — Barunka
ma velmi rada bublifuk a Kinder cokoladky. Nocnik se Bara naucila pouzivat o prazdninach
pred nastupem do MS, kdy na nacviku intenzivné pracovali spoletné s babitkou, ktera byla
mamince velkou oporou, podporovala ji ve vytrvalosti a duslednosti. Barunka nyni zvlada

pouzivat no¢nik i toaletu zcela samostatné.

Obrazek 3: Priklad détského nastavce na WC (bonky.cz [online] [cit. 21. 3. 2022])

V prubéhu spoluprace maminka prichazi s tématem obliby Barunky ve hfe s vykaly. Bara
si po vykonani velké potifeby do pleny plenu sama sunda a nasledné si hraje prsty s vykaly,
maze je po podlaze apod. Maminka nabadana k dislednosti ve spole¢ném uklidu. Instruovana,
ze s ni ma Barunka vykaly vzdy uklidit, donést na toaletu a splachnout do WC, aby vidéla,
kde maji své misto. Maminka vedena k ostrazitosti a snaze predpovidat a pfedchazet témto
situacim, aby mohla dceru pozitivné€ ocenovat jesté diive, nez budou muset spole¢né uklizet.
Doporuceno vyzkouset hru s plastelinou, modelinou, té€stem ¢i slizem jako alternativni ¢innost

ke stimulaci rukou. Navrzeno piipadné zkusit tyto hmoty ¢i jiné predméty trochu nahfat.
Maminku zajima také, jak podpofit Baru pii ¢isténi zubl. Dle jejich slov kouse kartacek
a polyka pastu. Nejprve doporuceno zkusit Cistit spolecné bez zubni pasty, vést fyzicky ruce.

Nabidnuta také podpora s vyuzitim détského naucného videa a interaktivnich aplikaci

s tématikou hygieny, které lze nainstalovat do telefonu. Vzhledem k Barunciné oblibé
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v ruznych cizojazyCnych videich se tato forma edukace osvédcila, aplikace Barunku zaujala
a rada sledovala také nova videa. S ohledem na vyborné zrakové vnimani divky doporuceno

také vyuziti procesudlnich schémat a hojné odmeénovani pifi splnéni €innosti ¢i pozadavku.

2:20

Obrazek 4: Hura, détské pisnicky — PriSerka Kazik (youtube.com [online]
[cit. 21. 3. 2022])

Obrazek 5: Priklad aplikace s tématem cisténi zubli — MAM Brushy Time!
(apps.apple.com [online] [cit. 21. 3. 2022])

Stravovani — Barunka vyzaduje vyhradné kojeneckou lahev s kakaem, sama si o ni
dokaze fict, a to donesenim prazdné lahve mamince. Lahev plnou kakaa dostava klidné 1 4x
za dopoledne. Maminka by rada uzivani kojenecké lahve redukovala, poptava podporu v této
oblasti. Jiné tekutiny divka pfijimat témef nechce. Maminka se domniva, ze spiSe
nez kojeneckou lahev Barunka vyzaduje kakao. Doporuceno lahev pfes den schovat, uklidit
mimo dosah Barunky. Kdyz ji nenajde na obvyklém misté, nastupuje vztek a plac.
Doporuceno popisovat emoce, zustat v klidu, ptat se, zda chce kakao, udélat nasledné kakao
do hrnku. Maminka podpofena v duslednosti, pevnosti, trpélivosti a vytrvalosti. Sama
popisuje, Ze jsou pro ni tyto situace velice obtizné a ze ¢asto ustoupi. Mamince dan problém

Castého piti kakaa a volné dostupnosti oblibenych pochutin do souvislosti s odmitanim piijmu
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jinych tekutin a béznych pokrmii. Redukovat Cetnost uziti kojenecké lahve se dafi par mésict

pied vstupem do MS, kdy je kojenecké lahev nahrazena plastovou lahvi bez dudliku.

Barunka si umi vybrat jidlo ze dvou nabizenych, nema vytvoreny pravidelny denni rezim
ani rezim ve stravovani. Sama si dovede maminku k lednici nebo do spizky, pokud néco chce.
K velmi oblibenym jidlim patii polévky, rohlik se Skvarkovou pomazankou, cokolada
a veskeré sladké i slané pochutiny. S maminkou jsme se v prib&hu naSich setkani bavili
o vhodnosti zavedeni pravidelného rezimu dne pro lepdi orientaci Barunky. Re& byla také
o upravé prostiedi, vyhrazeni mista urCeného k danym cinnostem, napf. k jidlu. Dosud byla
divka zvykla jist kdekoliv v domé — v détském pokoji v posteli, v obyvacim pokoji
na pohovce i na zemi pii volné he. S maminkou byl veden rozhovor také na téma napodoby,
pestré stravy a piipravy na vstup do MS zavedenim reZzimu a postupnym seznamovanim se

s novymi pokrmy. V soucasné dobé divka umi verbalné vyjadfit, co chce k jidlu.

Po zapisu do MS maminka zadala kromé& nacviku na no¢nik aktivné fesit také nacvik
pfijmu tekutin z hrnku. Vzhledem k tomu, ze ma Barunka kromé kakaa velmi rada sladkou
malinovou limonadu, bylo doporuceno zacit nacvik pravé s timto napojem. Rodiné navrzeno,
aby opakované zkousSeli napit se z hrnku spolecné, doporu¢eno demonstrovat Cinnost tak,
aby Barc¢a méla moznost vidét dalsi ¢leny rodiny pfi piti. Doporuceno, aby Barunka méla
hrnek nejprve téméf prazdny, aby ji byl pfipadné pridrzovan, méla ho stale k dispozici a piti ji
bylo opakované nabizeno. Nabidnuto také vyuziti brcka, hrnickd rGznych barev, tvart
a motivi ¢i specialniho hrnecku s membranou, jez chrani pred rozlitim obsahu hrnku.
Dle slov maminky se podaftilo najit hrnecek, ze kterého se Barunka zvladne sama napit. Tento
hrnek nasledn& pienesen také do MS. Piesto, e piijem stravy a tekutin je u Bary v MS
v soucasné¢ dob¢ stale problematicky, zvladla se jiz n€kolikrat napit ze stejného hrnku

jako ostatni déti.

Obrazek 6: LOVI Hrnicek 360 Mini s uchyty Buddy Bear 210 ml (heureka.cz [online]
[cit. 21. 3. 2022])
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Oblékani — Barunka si bez problému sunda ponozky a boty, které nechce mit na nohou.
Pti svlékani 1 oblékani zpravidla cekala, az ji n€kdo obslouzi. Maminka motivovana
k podpore vétsi samostatnosti dcery. Doporuceno oblékat voln&jsi obleCeni bez slozitych
knoflika ¢i jinych zapinani. Doporuceno opakované vyzadovat aktivni zapojeni Barunky.
Maminka instruovéana, jak nésledné minimalizovat fyzickou podporu pii svlékéani. Velky
pokrok v ¢innostech jako je samostatné svlékani a oblékani lze pozorovat opét po nastupu

do MS, kde s détmi tyto dovednosti pravideln& procviéuji.

Maminku v pribéhu spoluprace trapilo nevhodné chovani Barunky ve vztahu k obleceni,
které v urcitém obdobi s velikou oblibou kousala a trhala. Z rozhovoru zaméfujiciho se
na okolnosti a mozné pficiny tohoto projevu vyplynulo, ze to Barunka pravdépodobné bere
jako formu hry a stimulace, ze méa z trhani a kousani tricek radost a pouta tim pozornost.
Dle slov maminky nezalezelo na materialu, velikosti, barve tricka ani délce rukavi. Maminka
popsala, ze se na ni Barunka pii pokarani Sibalsky usmiva. Rodiné doporucCeno vyhradit
predmét, hracku, jedno tricko nebo idealné kousatko Ci kus jidla, které Bara muze kousat.
Navrzeno poskytnout Barunce jinou latku do rukou, kterou bude moct mackat, trhat a kousat,
ptipadné tuto dovednost aplikovat pii jinych spolecnych aktivitach, napf. pii vytvarné
cinnosti. Nabidnuta také moznost vyzkouSet od popisovaného chovani zcela odklonit
pozornost, piehlédnout ho a neupozorfiovat na n€j. V nasledujicich mésicich jsme se k tomuto
tématu vice nevraceli, rodi¢e po mnohém vyjadfeni nesouhlasu s ni¢enim oblecCeni zacali

aktivitu ignorovat, brzy na to zcela vymizela.
Nabidnuta podpora a doporuceni ze strany poradce rané péce

- Aktivni naslouchani a sdileni zkuSenosti

- Demonstrace a instruktaz

- Vedeni a ocenéni snahy maminky

- Odkazy na publikace, pisemné shrnuti tip a doporuceni Cerpanych z publikaci
Sebeobsluzné a praktické dovednosti: prakticky privodce pro pedagogy, pracovniky
v socialnich sluzbach a rodice déti s poruchou autistického spektra nebo Sebeobsluha
u déti s poruchou autistického spektra

- Nastaveni pravidelného rezimu dne

- Vyuziti prvkt strukturovaného uceni — individualizace, strukturalizace, vizualizace
a motivace

- Procesualni schémata pro ¢isténi zubti, myti rukou a pouziti toalety
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- Videa a aplikace na tablet s tématikou sebeobsluhy

- Podpora maminky v daslednosti, trpélivosti, rozdéleni pozornosti mezi sourozenci
- Konzultace s détskym psychologem v domacim prostredi

- Setkani poradce s pedagogickymi pracovniky v MS

- Spolecna reflexe aplikovanych pfistupt a hledani dalSich moznosti podpory
Reflexe dostupné podpory ze strany maminky

Maminka sdélila, ze je rada, kdyz ji nékdo podpoii a poradi, jak ma s Barunkou
jednotlivé schopnosti a dovednosti nacvicovat. Dle jejich slov oceniuje, kdyz nemusi Cist
dlouhé publikace, ale kdyz ziska strucné a jasné instrukce, co s dcerou délat. Je velmi vdécna
za osobni setkani s poradcem rané péce, se kterym vzdy muze probrat, co ji tizi. Pozitivné
hodnoti také moznost rozhovoru s détskym psychologem v domacim prostiedi. Maminka
vnima, ze ve svém okoli nemé nikoho, kdo by ji s péci o déti pomohl. Dle jejich slov neni
v kontaktu s jinymi rodinami v podobné zivotni situaci. Také sestra s rodinou, ktera ji byla
vzdy velkou oporou, nyni zije dlouhodobé v zahrani¢i. Maminka je tedy po vétSinu Casu
na péci o dvojata sama, o vikendu a nékdy odpoledne poméha maminfin manzel,
coz maminka hodnoti pozitivné. Obrovskou miru empatie, podpory a praktické pomoci se
mamince dostava také ze strany tchyné, ktera rodinu navstévuje pouze nékolikrat v roce.
Maminka sd¢lila, ze ji mrzi, ze babicka nebydli blize. Zaroveni sama reflektuje obtiznost
jakéhokoliv nacviku ve chvilich, kdy jsou v domacnosti rodiny vSechny 4 déti manzeld,
ztoho 3 déti stejného véku, jez vSechny vzhledem kjejich véku potiebuji urcitou miru
pomoci pii béznych dennich aktivitich. Mamince se libil napad vyuziti aplikaci a videi
k demonstraci aktivit osobni hygieny. V neposledni fadé maminka pozitivné hodnoti néstup
déti do MS, ktery jim byl nejen velkou motivaci pii nacviku sebeobsluznych dovednosti,

ale také poskytuje zpétnou vazbu, rady, tipy a doporuceni, jak v rozvoji déti dale pokracovat.

5.5.3 Pripadova studie ¢. 3 — David
Osobni a rodinna anamnéza

Davidek se narodil v zafi 2018 Ctrnact dni pfed terminem porodu s hmotnosti 2950 g
a délkou 49 cm. Stejné jako jeho o 15 meésicu starsi sestra pfiSel na svét cisaiskym fezem.

Maminka narozena v roce 1991 béhem téhotenstvi s chlapcem bojovala s uzkostmi, méla
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strach z nedonoSeni, nemoznosti krevni transfuze v pfipadé komplikaci kvuli odlisnosti
Rh faktoru syna. Po porodu se dostavila poporodni deprese, kvuli které musela byt

medikovana.

David vyrusta se svoji starSi sestrou Emou, narozenou v ¢ervnu 2017, v Gplné rodiné
ve Ctyfpokojovém byté v panelovém domé na okraji mésta. Tatinek narozeny v roce 1988 ma
vystudovanou vysokou Skolu a pracuje ve stavebni firmé, doml se Casto vraci ve veCernich
hodinach. Maminka se po rodicovské dovolené vratila do zaméstnani na CasteCny uvazek,
aktualné pracuje 4 hodiny denné jako administrativni pracovnice. Oba rodice 1 sestra Davidka

jsou zdravi.

Rodina udrzuje blizké vztahy se Sirsi rodinou, pfedev§im ze strany maminky. Babicka
bydli nedaleko a je mamince velkou oporou pii vychové a péci o déti. Pracuje na CasteCny
uvazek, a proto v piipadé potreby obé& déti s ochotou pohlida. S prarodici ze strany tatinka se
rodina vida kvuli velké vzdalenosti od mista bydlisté rodiny méné, nepravidelné. Maminka
ma vblizkém okoli fadu pratel s détmi ve véku Davida a Emy. Pravidelné se stykaji
a navstévuji, predavaji si tipy, sdili zkusenosti. Rodina se rada ucastni spolecenskych akci

s programem pro déti.

U Davidka bylo pozorovatelné opozdéni ve vyvoji fe¢i, podezieni na PAS poprvé zhruba
ve 2,5 letech. Rodina s chlapcem na jafe 2021 absolvovala fadu odbornych vySetteni.
Na psychologickém vysetfeni screening autismu CARS s vysledkem 33,5 bodu, tedy mirna
forma PAS. Nasledné néckolikadenni hospitalizace v détské nemocnici za uclelem
komplexniho neurologického vySetfeni. Na EEG nejprve zadny nélez, pti vySetieni v narkdze
podezieni na zvySené riziko epilepsie, proto doporuceny pravidelné kontroly 1x za 3 mésice.
Magneticka rezonance s negativnim vysledkem. V dubnu 2021 rodi¢e s Davidem absolvovali
vySetieni ADOS, kde byla diagnéza détsky autismus potvrzena. O 4 mésice pozdéji
provedeno genetické vySetfeni chlapce s pozitivnim nalezem, mikroduplikaci chromozomu,
jez muze dle 1ékaii zpusobovat tfi rizné patologie, zatim vSak bliZze neurCené, nepopsané.

Chlapec Casto nachlazeny, jiné pfidruzené zdravotni problémy se neobjevuji.

Davidek je velmi zvidavy, usmévavy chlapec, zajima se o nové hratky. M4 velmi rad
vkladacky, vhazovani, auta, tocici se kola a jiné dopravni prostfedky. Vyvoj motoriky
probihal v normé¢, chlapec zacal chodit ve 13 mésicich, je velice bystry a zdatny v oblasti
hrubé 1 jemné motoriky. U chlapce lze sledovat precitlivélost na nékteré zvuky, vadi mu nové

zvukové hracky, hluk v pfitomnosti vétSiho poctu osob, naopak miluje zvuk vysavace — rad
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by stale vysaval. Pfi nadmémém hluku a nelibosti si zakryva usi a naklani se na stranu.
Spolecnost vrstevnikii nevyhledava, respektuje interakci s dospélym, sam ji vétSinou
neiniciuje, rad sam zkouma nové pomicky. Pfi nelibosti dochazi k afektim vzteku a place.
Davidek pozitivné reaguje na vibrace a hmatové podnéty, které ho uklidiiuji. Rad macka

gumové micky.
Skolni anamnéza

David nastoupil dle doporuteni SPC pro PAS do b&né MS s podporou asistenta
pedagoga v zafi 2021 ve véku 3 let. Chodi do tfidy spolecné se svoji sestrou a dalSimi
20 détmi. Adaptace probehla bez problému, Davidek zvladl odlouceni od maminky a je
ve Skolce spokojeny. Aktualné zdstava v MS 4 hodiny denng, coZ je doba, na kterou ma
doporuceného asistenta. V piistim Skolnim roce by si vSak maminka prala prodlouzit dobu
pobytu. Skolka, kterou dé&ti navitdvuji, ma bohaté zkuSenosti se vzdé&lavanim déti
se specialnimi vzdélavacimi potfebami a stavi na oteviené komunikaci a pratelském vztahu
s rodici.

Rodina od listopadu 2020 aktivné spolupracuje se Soukromou klinikou LOGO v Brné,
kam pravidelné dojizdi na logopedickou intervenci a kontrolni vySetfeni. Navstévy logopeda
probihaji 1x za mésic. Aktualné rodina hleda jiného odbornika na rozvoj komunikace

Davidka, jez bude pro rodinu dostupnéjsi.
Charakteristické projevy a dovednosti ditéte na pocatku spoluprace

Vzajemna spoluprace rodiny s ranou péci probiha od tnora 2021, kdy rodina tuto sluzbu
poprvé kontaktovala. Davidek mél v té dobé 2 roky a 5 mésici. Pfi hodnoceni chovani,
projevu, schopnosti a dovednosti chlapce na zacatku spoluprace vychazime predevsim
z vlastniho pozorovani, rozhovoru s maminkou a zdznamt v Seznamech dovednosti Programu

Portage, jez maminka pfi vstupu do sluzby peclive vyplnila.

Dle Programu Portage je psychomotoricky vyvoj chlapce nerovnomérny. V oblasti
motoriky se schopnosti a dovednosti Davida pohybuji v pAsmu normy, v ostatnich oblastech
jsou opozdény minimalné o jeden rok. Nejvétsi obtize 1ze sledovat v oblasti feci. Na zacatku

spoluprace mél Davidek osvojeny napft. tyto dovednosti:

Motorika — Davidek navlékne na $tidru 4 velké korale, zmackne kliku, skace na misté

na obou nohach, hodi dospélému mic, postavi véz z5 — 6 kostek, obraci stranky po jedné,
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rozbali mensi zabaleny predmét, kope do velkého nafukovaciho mice, zatluCe pét z péti

kolikd, vleze na malou détskou skluzavku a sklouzne se dold, chyti mi¢ obéma rukama.

Re¢ — David nepouziva slova, spojuje stejné slabiky bez vyznamu, zrakovy kontakt
navazuje, usmiva se. Podiva se ve sméru zvuku, hleda zdroj zvuku mimo mistnost, sméje se,
usmiva se a vokalizuje pfi pohledu do zrcadla, opakuje stejnou slabiku 2-3x, napodobuje hru
na schovavanou, mavani a tleskani, objima, mazli se se znamymi osobami, reaguje na fikadla
a fikanky spojené s rytmickym projevem, napodobuje pouziti béznych predméti, napodobuje
dospélého v jednoduchych ukonech, opakuje chovani, které vyvolava smich a pozornost.
Nezvatla, na gesta nereaguje gesty, jednoduchym pokynuim nevyhovi, dvé razné slabiky

nespojuje.

Védomosti — David vyjme po jednom 6 predméti z krabice, vyndava a umistuje
pfedméty do tvarové tabulky, spravné nasadi tvar do tfiprvkové tabulky, postavi na sebe
3 kostky, najde predmét schovany pod krabici, ¢mara si, rozliSuje 3 barvy, sestavi tvar
z 2 Casti, prifadi k sobé stejné kostky ¢i koralky. Zatim neukaze jmenované Casti téla,
nepiifadi pfedméty k obrazku stejného predmétu, v knize nelistuje, vodorovnou ani svislou

caru po predvedeni nenakresli.

Socializace — Davidek se natahuje ke znamym osobam, hraje si spokojené pobliz
dospélych 1 15-20 minut, nabizi dospélému hracku nebo kousek jidla, aktivné objevuje své
okoli, taha druhou osobu, chce ji ukazat néjaky predmeét nebo Cinnost, opakuje chovani, které
vyvolava pozornost, napodobuje dospélého v jednoduchych ukonech, vybere si, je-li k tomu
vyzvan, pii hudbé tancuje. Na své jméno nereaguje pohledem, pohyby jiného ditéte pfi hie
nenapodobuje, hry s dalsim ditétem se neucastni, plySovou hracku ¢i panenku neobjima,

pozadavkim rodicti véts§inou nevyhovi.

Sobéstacnost a sebeobsluha — Davidek pije pouze zkojenecké lahve, jinou lahev

ani hrnek nepfijima. Stravu kousSe, uptednostriuje krmeni, s pomoci si da 1zici plnou jidla
do pusy. Sam se krmi pomoci prstd. David nosi pleny, potfebu na toaletu nerozezna,
na nocnik se posadit nenecha. Stahne si ponozky, Cepici 1 rozvazané boty, bundu si sunda,

kalhoty ne. Snazi se napodobit Cisténi zubt, natoci si vodu z vodovodu.

Charakteristické projevy a dovednosti ditéte v bireznu 2022

V prubéhu 13 mésici spoluprace srodinou lze pozorovat velky pokrok ve vyvoji
predev§im v oblasti fe€i a socializace. K nové osvojenym dovednostem Davidka, kterému

jsou aktualné 3 roky a 6 mésicu, patii dle Programu Portage napf-:

86



Motorika — napodoba krouzivého pohybu, rozlozeni a slozeni skladaci hracky, stifihani

kulatymi ntizkami, stfidani nohou pfi chtzi do schodi, obkresleni Sablony.

Re¢ — pohled na osobu, ktera se snaZi upoutat jeho pozornost hovorem nebo pohybem,
opakovani vlastnich zvukl, zvatlani, vydavani 4 i vice ruznych zvukl, reakce vokalizaci
na hudbu, vyhovéni jednoduchym pokynim doprovazenym gesty, pohled na jmenovany
znamy predmét, ukazovani na uréitou cast téla, spojovani 2 slabik, pouzivani 10 slov,
predvadéni zvukt zvifat, jmenovani zvifat zvuky, ukazani 3 jmenovanych obrazki v knizce,
splnéni 3 riznych pokynil bez pomoci gest, splnéni vyzvy ,,dej mi“ nebo ,,ukaz mi“, napodoba
pohybu jiného ditéte pii hie, hra sjinym ditétem, odpovéd na otazku, kdyz je odpovéd

ano/ne.

Védomosti — pfifazeni spravnych predméti k sob€, ukazani na jmenovany obrazek,
pojmenovani 4 jednoduchych obrazka, nakresleni vodorovné Cary, ukazani, co je malé a co
velké, pfifazeni geometrického tvaru ke stejnému na obrazku, ukazani 10 casti téla
na vlastnim téle, ukazani holCicky a chlapecka, pfifazeni k sobé do dvojic 2 a vice predméta,
srovnani predmét do kategorie.

Socializace — reakce na jméno pohledem, napodoba pohybu jiného ditéte pii hie, hra
s jednim dal§im ditétem, pfijeti nepifitomnosti dospélého a pokracovani v Cinnosti, podani
knihy dospélému a zijem o spolecné prohlizeni, hra s dvéma az tfemi détmi veékem

pfibuznymi, snaha o ¢aste¢nou pomoc rodi¢im pii riznych ¢innostech, pochopeni stfidani se.

Sobéstacnost a sebeobsluha — piti z hrnku, samostatné krmeni 1zici, imitace myti obliceje,

sezeni na nocniku, vykonani potfeby na nocniku asponl 3x tydn€, samostatné utirani rukou

1 obliceje runikem, rozepnuti knofliku, natoceni vody z vodovodu.
Rozvoj sebeobsluznych dovednosti

Nacvik sebeobsluznych dovednosti u Davidka bylo velkym tématem pied nastupem
do MS. Maminka dosud o chlapce hodn& peovala, bylo tieba motivovat k podpore chlapce
v samostatnosti. Se zajmem naslouchala zkuSenostem a doporuenim poradce, téma
sebeobsluhy pro rodinu nebylo prioritnim cilem spoluprace, presto jsme se k nému v prabéhu
spoluprace dostavali. Maminka potiebovala vést k daslednosti, Castému opakovani a jasnému
vymezeni hranic. David pil zpo€atku pouze z kojenecké lahve, velkym tématem byla také

osobni hygiena chlapce. Zna¢né pokroky v rozvoji sebeobsluhy jsme zaznamenali po nastupu
do MS.
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Hygiena — Maminku trapilo, Ze se jim nedafi posazovat na no¢nik. Davidkovi vadilo
sundavani pleny, m¢l velky problém s nahotou nejen pii vyprazdiiovani, ale také pfi veCernim
koupani. Potfeboval jistotu, pfi piebalovani ¢asto plakal. Doporuceno zkusit pleny postupné
trochu méné utahovat a chlapce do prebalovani zapojit, pozitivné ocerniovat, udélat si z rutiny
ptijemnou spole¢nou ¢innost spojenou s hrou. Chlapec pékné reaguje na lechtani, diky némuz
se dafi presunout pozornost. Dle slov maminky David viibec nepozoroval, kdyz byl mokry
a S§pinavy — maminka musi intenzivné hlidat. Doporuceno sledovat chovani chlapce a zjistit,
zda k vyprazdiovani dochazi v néakych intervalech, na urcitych mistech ¢i zda chlapec
vykonavani potieby néjak signalizuje. Nabidnuta tabulka, do které by mohli uspéchy
zaznamenavat. Nepodafilo se vypozorovat. Spolecné s maminkou jsme dosli k zavéru,
ze Davidek zatim neni pfipraveny na nacvik pouzivani toalety ¢i nocniku. Doporuceno presto
mit no¢nik na dostupném miste, kde travi chlapec nejvice ¢asu, aby mohli zkousSet posazovat
se na n&j v obledeni. Do MS chlapec nastoupil s plenami. Nacvik této dovednosti nebyl v tuto
chvili prioritni. Aktivnimu néacviku se rodina zacala vénovat v unoru 2022, kdy se zacalo dafit
usazovat chlapce na toaletu v MS spoleng s ostatnimi d&tmi. Maminka se $kolkou oteviend
komunikuje, pravidelné si vyméfuji informace, snaZi se pfistupovat jednotné. Na popud MS
zaCali intenzivné nacviCovat i doma. Pivodné to méla rodina v planu na letni mésice.
Doporuceno vyuzivat motivace a odmény, David v této dobé reaguje i na socialni odménu,
pfi uspéchu je hojné chvalen. Nocnik umistén v koupelnég, prenaSen do Davidkova pokoje,
kde mé chlapec moznost hrat si pfi posazeni na noc¢nik s oblibenymi auty a autodrahou.
Doporuc¢eno vyménit vzdy na chvili pleny za trenyrky, umoznit chlapci vybér spodniho
pradla. Rodina zkousi Davidka posazovat na nocnik vzdy po spani. Po tuspéchu vyjadreni
veliké radosti a vyprazdnéni obsahu noc¢niku do WC. Vzhledem k véku chlapce nabidnuta
také alternativa nastavce na WC, na ten se v§ak Davidek posadit nechce. Doporuceno ¢innost
demonstrovat napf. na star$i sestfe. Opakované nabizena moznost vyuziti materialni odmény
zvolené pouze pro tuto ¢innost. Doporuceno posazovat na nocnik pravidelné€, zvySovat ¢etnost

vysazeni.

Stravovéani — David sni jidlo, které mu maminka uvafi a pfipravi. Neni vybiravy, ma
trochu potize s kousanim, pozorovatelna je pohodlnost. Ackoli umi manipulovat se lzici,
upfednostiiuje krmeni. Maminka 1zici vétSinou pfidrzuje. Maminka prostfednictvim
rozhovoru a vymény zkuSenosti motivovana k vedeni syna k vétS$i samostatnosti. Béhem
spoleéné hry Davidek zvladne velkou lZici nakrmit panenku vytvorenou z PET lahve. Cinnost

ho velmi bavi, nejprve krmi rukama, nasledné po predvedeni trpélivé nabira drobné koralky
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a soustiedéné je prenasi a vhazuje vytiznutym otvorem do PET lahve. Pravé diky této aktivité
se opetovné dostavame k tématu stravovani. Maminka pozoruje radost chlapce pii €innosti,
jako alternativa nabidnuto vzajemné krmeni pifi spolecném jidle. Rodina podpotena
ve vytrvalosti. Ackoliv se dle slov maminky Davidek pfi prvnich par pokusech o samostatné
krmeni 1zici vztekal, kdyz nedostal na vybér, nakonec jidlo sam dojedl. Maminka motivovana
k tomu, aby setrvala a neustupovala, nedavala chlapci pfili§ na vybér. V pripadé, ze bude mit

hlad, naji se.

Obrazek 7: Priklad pomucky pro nacvik krmeni (cz.pinterest.com [online]

[cit. 21. 3. 2022])

Maminka pfichazi v listopadu 2021, kdy se Davidek naji zcela samostatné lzici
1 vidlickou, s tématem ulpivani chlapce na vlastni 1zicce, talitku apod. David doma odmita
pouziti jakéhokoliv jiného nadobi, pokud nedostane svij oblibeny kus nadobi, dostava se
do afektu a jidlo nesni. Maminka tedy nadobi vymeénuje dle pfani chlapce, trapi ji vSak reakce
chlapce, kterou potiebuje sdilet. Pii svaCiné Davidek doma vyzaduje stale stejny jogurt.
Maminka vsak zjistila, ze mize obsah kelimku vymeénit a ze chlapec vyzaduje pouze dany
kelimek. S maminkou veden rozhovor o prabéhu pifijmu potravy v jinych prostiedich
a za pritomnosti jinych osob. Ve Skolce nema problém najist se z nadobi jako ostatni déti, sni
témer vSe kromé par neoblibenych pokrma. U babicky se vyzadovani vlastni 1zice, kelimku
od jogurtu apod. objevuje pouze nékdy, pfedevSim v piitomnosti maminky. Pokud chlapec
nema na vybér, jidlo u babicky bud sni, nebo zistava bez svaciny. S maminkou dale

probirana témata jako sebeprosazovani, testovani hranic, manipulace a pfirozeny vyvoj ditéte.

Vzhledem ktomu, ze prioritnim cilem spoluprace rodiny byla podpora rozvoje
komunikace Davidka, bylo velmi brzy nastoleno téma pouzivani kojenecké lahve, kterou

chlapec dostaval pfi kazdém piti. S maminkou jsme mluvili o vlivu dlouhodobého sani
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z kojenecké lahve na rozvoj feci, doporuceno redukovat uzivani lahve a ucit pit z hrnku.
Rodina podpofena poskytnutim Karet aktivit Programu Portage s pfesnymi instrukcemi
a postupy nacviku vybranych dovednosti. Davidek byl dosud zvykly, ze pfi unavé ¢i rozruseni
dostal lahev s dudlikem a lehl si s ni na své misto na polstat na zem. Slo o ritual k uklidnéni
a odpocinku, ktery se opakoval i tiikrat denné mimo usindni. Doporuc¢eno vyzkouset sani
brckem, zkusit vyuzit rizné tvary bréek i barvy hrnic¢ki ¢i sklenicek. Navrzeno nahradit lahev
hrnkem pfii konzumaci hlavnich jidel u stolu, poskytnout Davidkovi dostatek prilezitosti vidét
pit z hrnku ostatni ¢leny domacnosti. Doporu¢eno opakované hrnek s malym mnozstvim
oblibeného napoje (slazeny c¢aj) nabizet, ocenovat i sebemen$i snahu, hrnek nejprve
pfidrzovat. Zdurazinovana potieba opakovanych nacvikd, vytrvalosti, jednotnosti
a daslednosti. Doporuc¢eno hledat jiny ritual k uklidnéni, misto lahve nabidnout jiné oblibené
podnéty, napt. vibratni gumové hracky ¢i pénové micky k mackani. Spolecné vyzkouSeno

pouziti polohovaciho vaku a vibracnich hracek, coz se u Davidka osvédcilo.

SEBEOBSLUHA 11

P> Drzi obéma rukama hrnek a pije z ného.

AKTIVITA:
1. Stajte za ditétem a pomozte mu donést poharek az k istiim. Rucicky vedte ditéti rovnéz pi
pokladani poharku zpét na podlozku.
2. Do poharku davejte jen malé mnozstvi tekutiny (mléko, vodu, pomerancovy dzus nebo hustsi
tekutiny, jako je mlécny koktejl ¢i krémové polévka).
3. Zaénéte tim, Ze dité pfi postupném osvojovani dovednosti nechate provadét vice tkonl
samostatné, Dité chvalte za kazdé zlep3eni.

4, Pfi uvedeni nové aktivity pouzivejte cvicny poharek nebo poharek se zatizenym dnem.
Jakmile si dité dovednost osvoji, zacnéte pouzivat obycejny plastovy poharek.

5. Pouzijte plastovy drzék napojl v plechovkach, slozte jej naptl a ziskate tfi otvory. Do kelimku
nalijte malé mnozstvi tekutiny a upevnéte kelimek do prostiedniho otvoru. Rucicky ditéte
dejte okolo kelimku a povzbudte je, aby se napilo.

6. Pouzijte dva poharky. Z jednoho pijte a povzbuzujete dit&, aby vas s druhym kelimkem
napodobilo.

Obrazek 8: Priklad karty aktivit Programu Portage (Karty aktivit, Stfedisko rané péce
EDUCO Zlin, s. 24)

Oblékani — David se nechava obléct, do Cinnosti se zapojuje minimalné. Obtize lze
pozorovat pii svlékani kalhot, zbytek obleCeni svlékne téméf sam. Chlapci neni piijemna

nahota, potfebuje mit na sob¢ alesponl jednu vrstvu obleceni. Dle slov maminky i v 1été nerad
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chodi po zahradé svleCeny. Zvlasté spodni polovinu téla potfebuje mit stale zakrytou. Pyzamo
na spani zvlada volné. S maminkou veden rozhovor o potfebé jistoty. Diskutovano o volbé
obleCeni, zkouSeni riznych materialt, stfiha, délek kalhot apod. Rodina na doporucéeni zkousi
postupné zarazovat volnéj§i obleCeni. Maminka motivovana k vétSimu zapojeni chlapce
pii oblékani nejprve s fyzickym vedenim, nésledné pouze s verbalni podporou, nabidnuta
moznost vyuziti procesualnich schémat a vizualizace. Apelovano na uzivani jednoduchych

verbalnich instrukci s vyuzitim gest.
Nabidnuta podpora a doporuceni ze strany poradce rané péce

- Aktivni naslouchani a sdileni zku§enosti

- Demonstrace a instruktaz

- Pfimé vedeni a ocenéni maminky

- Odkazy na publikace, zapujCeni odborné literatury s tématikou sebeobsluhy
i zakladnich vychovnych principi, napf. Sebeobsluzné a praktické dovednosti:
prakticky privodce pro pedagogy, pracovniky v socialnich sluzbach a rodice déti
s poruchou autistického spektra; Maly tyran, Déti a hranice, Vychovné malickosti,
Prvnich 6 let ve vyvoji a vychové ditéte, Liny rodi¢ atd.

- Karty aktivit s popisem jednotlivych kroki pii nacviku nové dovednosti

- Zapujceni pomucek k nacviku krmenti, piti i relaxaci

- Vyuziti prvkt strukturovaného uceni — individualizace, strukturalizace, vizualizace
a motivace

- Vedeni rodiny k dislednosti, vytrvalosti, jednotnosti, trp€livosti

- Vedeni déti k vétsi samostatnosti, poskytnuti dostatku Casu, pfilezitosti k napodobé

- Nabidka konzultace s détskym psychologem v domécim prostiedi ¢i v ambulanci

- Nabidka podpory vyuzitim videotréninku interakci

- Spolecna reflexe aplikovanych pfistupt a hledani dalSich moznosti podpory
Reflexe dostupné podpory ze strany maminky

Maminka velmi ocefiuje moznost sdileni zkuSenosti, vitd rady a doporuCeni poradce
smeéfujici k vétsi samostatnosti Davidka. Kladné hodnoti také ujisténi, ocenéni a uvedeni
probirané problematiky do Sir§ich souvislosti. Dle jejich slov vzdy uvita nazor a pohled
druhych, zvlaste v situacich, kdy se citi nejista. Maminka jako ptfinosné hodnoti také spolecné

rozhovory sméfujici k lepSimu pochopeni jednani a projevi syna. Sdélila, ze je vdécna
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za nahled druhého. Ackoliv se pravidelné styka s fadou pratel s détmi v Davidkové véku,
ktefi se rodinu snazi podpofit, vnima potiebu sdileni s odborniky i rodinami v podobné
zivotni situaci. Dle slov maminky se u svych pratel obCas setkava s nepochopenim. Maminka
opakované vyzdvihuje vyznamnost podpory ze strany svoji maminky, ktera déti nejen
pohlida, ale spole¢né s maminkou hleda pfiCiny obtizi 1 nové cesty a postupy k feSeni.
Dle jejich slov se vziajemné inspiruji. Maminka popisuje, ze v pfitomnosti babiCky se
na problémy neciti sama. Sdé¢lila, ze by uvitala, kdyby se do kazdodennich aktivit s détmi vice
zapojil tatinek, ktery dle slov maminky pfili§ nevi, jak k Davidkovi pfistupovat. Maminka
oceniuje moznost spole¢ného setkani i tipy, jak s manzelem o zivotni situaci, vychové a vedeni
déti komunikovat. Maminka stoji také o konzultace s dalSimi odborniky a je vdécna
za zprosttedkovani kontaktd i samotnych setkani. Jako inspirativni vnima i informace
ze zapujc¢ované literatury. V neposledni fade kladné hodnoti prabéh spoluprace a komunikaci
s MS. S Davidkovou asistentkou si pravidelné vyméfuji své postiehy, sdili usp&chy, radosti

1 starosti.

5.6 Analyza a interpretace ziskanych dat

Udaje ziskané v prab&hu vyzkumného Setieni byly pro udely analyzy a interpretace dat
rozdéleny podle klicovych témat do oblasti tak, aby v rdmci nich bylo mozné nalézt odpovedi

na tyto stanovené vyzkumné otazky:

1) Sjakymi tézkostmi se rodiny s détmi s PAS pfi rozvoji sebeobsluznych dovednosti
potykaji?

2) Jakého pfistupu je tfeba pii nacviku dovednosti z oblasti sebeobsluhy u déti s PAS?

3) Jaka pomoc a podpora byla rodiné nabidnuta poradcem rané péce?

4) Co pomohlo rodi¢tim pii rozvoji sebeobsluznych dovednosti u svych déti?

5) Jak hlavni pecujici osoby déti s PAS hodnoti dostupnou podporu pfi feSeni problému
v oblasti sebeobsluhy ditéte?

6) Jakym zpasobem byl vyuzit Program Portage pfi rozvoji sebeobsluznych dovednosti?

7) Jak se zménila urovenn dovednosti ditéte béhem doby spoluprace podle Programu

Portage?
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Problematické oblasti pri rozvoji sebeobsluznych dovednosti

Obtize pii rozvoji sebeobsluznych dovednosti a zptisoby jejich zvladani a feSeni popsané
v predchozi podkapitole se 1i§i rodinu od rodiny, dit€¢ od ditéte. Ackoliv nelze popsat jeden
obecné platny pfistup, ktery by bylo mozné aplikovat na vSechny déti, pokusili jsme se
popsat, jakych doporuceni se rodicim dostavalo a v jakych oblastech potiebovali oni i jejich
déti podporit. Povazujeme za nezbytné zminit, ze v ramci poskytovani sluzeb rané péce neni
mozné, abychom se vénovali chronologicky cilenému nacviku vSech dovednosti z oblasti
sobéstacnosti a sebeobsluhy tak, jak je nalezneme v Seznamu dovednosti Programu Portage,
jez je jednim z hlavnich programu rané intervence vyuzivanych pii praci s rodinou. Presto,
ze by jisté bylo vhodné zaméfit se také na rozvoj dovednosti, jez nejsou v ramci jednotlivych
kazuistik uvedeny, vychazime primarné ze zajmu a potieb spolupracujici rodiny. Seznamy
dovednosti vSak predstavuji jakysi odrazovy miustek k reflexi toho, co by dité v daném
veékovém obdobi mélo idealné zvladat. Nutno poznamenat, ze vzdy musime primarné
vychazet z aktudlni vyvojové urovné dité€te, ztoho, co jiz umi a zvlada, nehledé
na chronologicky vék ditéte. Pouze na dobfe osvojenych schopnostech a dovednostech lze

dale stavét.

Jak jiz bylo zminéno, obtize tykajici se oblasti sebeobsluhy byly u déti s PAS rizné.
Adamek nejvice bojuje se stravovanim, rodina fe§i omezeny repertoar jidel, ktery je chlapec
ochotny snist. Mimo to bylo dilezitym tématem vymezeni mista, jez je urCeno k piijmu
potravy. Naopak v oblasti hygieny Adam =zazival uspéch. S maminkou Barunky jsme
prubézné tesili nacvik na toaletu, Cisténi zubt, myti t€la, hru s vykaly ¢i kousani a trhani
oblecCeni. U Davida jsme se hojné zabyvali osobni hygienou, prfedev§im nacvikem pouzivani
noc¢niku. VSechny tfi pfipady pak spojoval problém s pfijmem tekutin a potravy. Adam, Bara
1 David pili vyhradné z kojenecké lahve, jejimz obsahem bylo prevazné mléko nebo kakao.
Redukovani ¢etnosti uzivani détské lahve s dudlikem a nacvik piti z hrnku ¢i jiné lahve byly
proto v priabéhu spoluprace srodinami velkym, opakovanym tématem. Také otazkou
samostatnosti pfi jidle jsme se zabyvali ve vSech tfech rodinach, nebot’ vSechny tfi déti byly
prevazné krmeny. Naopak oblasti oblékani a obouvani jsme pfi spolupraci vénovali nejméné
pozornosti. Podpora rodin pifi rozvoji dovednosti v této oblasti spocivala predevsim
v komentafich pozorovanych skutenosti. Zadna z rodin nepotiebovala nacvik oblékani
s poradcem aktivné feSit, a tak podpora probihala pouze formou doporuceni. V prabéhu

spoluprace jsme vnimali, ze bylo tfeba podpofit a motivovat maminky k vedeni déti k vétsi
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samostatnosti. Béhem naSich konzultaci jsme totiz opakované sledovali, jak maminky o své

déti pecuji 1 pii ¢innostech, které by jiz déti mohly zvladnout zcela samostatné.

Shrneme-li témata, jimiz jsme se béhem spoluprace s rodinami v ramci vymezenych

oblasti sebeobsluhy zabyvali, mizeme mluvit o nasledujicim:
Hygiena

- Rozpoznani potieby jit na toaletu
- Vyména hygienickych plen
- Vyjéadreni potieby jit na toaletu
- Odmitani no¢niku
- Reakce ditéte po vykonani potieby na noc¢niku
- Svlékani a oblékani pii nacviku pouzivani nocniku ¢i toalety
- Nacvik ¢urani chlapce ve stoje
- Hrasvykaly
- Odmitani koupani a myti celého téla
- Kousani kartacku pii ¢isténi zubt
Stravovani

- Uzivani kojenecké lahve s dudlikem

- Pfijem tekutin z hrnku

- Vybiravost v jidle

- Obohacovani jidelnicku a pestra strava
- Odménovani oblibenymi pochutinami
- Vybérjidla

- Krmeni

- Ulpivani na oblibeném néadobi

- Struktura prostfedi — vymezeni mista ke konzumaci jidla
Oblékani

- Volba obleceni

- Kouséani a trhani obleceni
- Problém s nahotou

- Volba spodniho pradla

- Spoluprace ditéte a omezovani fyzické dopomoci
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Pristup k détem s PAS pri nacviku dovednosti z oblasti sebeobsluhy

Pfi nacviku sebeobsluznych dovednosti u déti s PAS je tfeba pfistupovat trpélivé. Vzdy
musime respektovat jedineCnost ditéte a citlivé vnimat jeho potieby i1 projevy. Presveédcili
jsme se, ze se vyplati vychazet ze zalib a zajmu ditéte, které lze vyuzit jako motivaci
k Cinnosti, jez pro dit€ neni tolik zajimava. Pii feSeni nezadoucich projevi, které se
objevovaly pii pfetizeni €i jako odraz nudy, bylo napomocné odklonéni pozornosti ditéte
k jiné Cinnosti. Jako nezbytné vnimame také dobrou informovanost rodi¢li o problematice
PAS, jejich pii¢inach, projevech i pfistupech, kterymi lze predchazet nebo zmirnit projevy,
které mohou povazovat za rus§ivé. Mohli jsme pozorovat, ze ke zménam piistupu rodicu
k détem s PAS dochazelo ve chvili, kdy skutecné porozuméli tomu, co se déje. Velkou roli
pii tom hrala zkusSenost, vS§em rodinam, které se ucastnily tohoto vyzkumu, pomohlo vneseni
rezimu a fadu do kazdodennich aktivit. Rodiné Adama se osvédcila prace s dennim rezimem
za vyuziti vizualni podpory fotografiemi. Také maminka Barunky (dale také jen MB) dosla
postupem casu k tomu, Zze lze mnohym afektim piredchazet zavedenim struktury. U téchto
dvou déti vyrazné napomohla vizualizace a strukturalizace prostoru, mista i Casu. Naopak
Davidek byl na bézny rezim dne zvykly jiz pfi zaatku spoluprace a védél, kdy ktera aktivita
bude nasledovat. Ani u jednoho z déti jsme v dobé spoluprace nevnimali pfinos procesualnich
schémat, coz dle naseho nazoru mize byt zpusobeno nizkym vékem déti a jejich schopnosti
porozuméni slozit€jsim schématim. Pii rozvoji sebeobsluhy se nejvice osvédcilo, stejné jako
pii nacviku ostatnich dovednosti, ¢asté opakovani a poskytnuti dostatku ¢asu. Bylo vSak nutné
vyraznéji podpofit motivaci. U Davidka se diky posuntim v oblasti socializace podafilo piejit
k vyuziti socialni odmeény, velky vliv na rozvoj jeho sebeobsluznych dovednosti mél rozvoj
schopnosti napodoby. Vsichni rodi¢e byli vyzyvani k vytrvalosti, jednotnosti a daslednosti
pii vedeni svych déti. Velkych pokrokti v oblasti sebeobsluhy bylo dosazeno po nastupu déti
do MS. Vsechny tii maminky vnimaji pozitivni vliv piedskolniho zafizeni na rozvoj
sebeobsluhy jejich déti. Za pfinosné povazuji spolupraci a vymeénu zkuSenosti s pedagogy

1 jejich asistenty.
Nabidnuta podpora a doporuceni

Co se tyka konkrétnich doporuceni, jez byla rodi¢im poskytnuta, vychazeli jsme
ze zasad prace podle Programu Portage a dalSich intervencnich pfistupt vyuzitelnych u déti
s PAS, predevsim z principti strukturovaného uceni, senzorické integrace a intervencni

metody O.T.A. Ackoliv byl Program Portage zakladnim programem poskytované rané
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intervence, bylo nezbytné doplnit ho o prvky z dalSich terapii a pfistupt tak, aby bylo plné
zachovano respektovani individuality kazdého jedince i jeho rodiny. Kromé Programu
Portage jsme hojné vyuzivali informaci a doporugeni z odbornych publikaci Véry Cadilové,
Zuzany Zampachové, Katefiny Thorové, Romany Straussové a Ivy Rostarové, jez vychazi
ze svych dlouholetych zkusenosti pii praci s détmi s PAS. Tyto zkuSenosti odbornik i jinych
rodin v podobné zivotni zkusenosti byly rodi¢im zprostiedkovany a byly zpravidla
kombinovany. Kazda rodina si musela hledat svoji cestu, protoze zadné z doporuceni nelze
ucinné aplikovat jednotné. Presto se nekteré z rad a tipt hojné opakovaly a 1ze je dle odborné
literatury povazovat za obecné platné, zadouci pii vychoveé kazdého ditéte. V prvni fadé bylo
doporucovano zaméfit se na vSestranny rozvoj ditéte, zduraznovan byl vzajemny vliv Grovné
dovednosti v oblasti motoriky, védomosti, feci, komunikace i socializace nejen na rozvoj
sebeobsluhy, ale 1 dalSich dovednosti. Mimo to bylo apelovano na nutnost respektovani
pfirozené posloupnosti vyvoje a respektovani aktualni urovné schopnosti a dovednosti ditéte.
Doporucovano bylo téz rozlozeni péce o dit€ mezi vice Clend rodiny. Co se tyka samotné
podpory pii rozvoji ditéte, bylo nezbytné zaméfit se na vedeni rodiny k duslednosti,
jednotnosti, trpélivosti a Castému, pravidelnému opakovani. Vnimali jsme, Ze zejména rodiny
Adama a Barunky potfebovaly v jisté mife podpofit pfi nastavovani a dodrzovani urcité
struktury a fadu. Velmi dilezitym faktorem pii poskytovani podpory byl Cas a opakovana
nabidka raznych moznosti podpory, jez plné respektovaly rozhodnuti a jednani rodict
i dalSich zainteresovanych osob. VSem rodinam byla nabidnuta také moznost zprostiedkovani
kontaktu ¢i setkani a sdileni zkuSenosti s rodinami v podobné zivotni situaci, rodinami, které

v kazdodennim zivoté fesi obdobné potize.

Pokud bychom méli shrnout nabizenou podporu a doporuceni, ktera byla mifena pfimo
k podpote rozvoje sebeobsluhy a jez byla rodinam ze strany poradce rané péce poskytovana,
lze hovofit o nasledujicim. Nutno vSak podotknout, ze se v zadném pripadé nejedna
o vyCerpavajici vycet doporuceni a tipt, jak rozvoj sebeobsluznych dovednosti u déti s PAS

podporit.

- Podpora vSestranného rozvoje ditéte, predevS§im hrubé a jemné motoriky, vizualniho
a sluchového vnimani, mysleni 1 socializace, jez tizce souvisi se zvladanim schopnosti
a dovednosti z oblasti sebeobsluhy

- Respektovani aktualni vyvojové urovné ditéte

- Nacvik v ptirozenych situacich béhem dne
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- Vyuziti prvki strukturovaného uceni, predevs§im struktury ¢asu, prostiedi, pracovniho
mista a sledu ¢innosti v€etné€ procesualnich schémat k dané Cinnosti, vizualizace Casu,
prostoru i ¢innosti a motivace

- Prace s odménou, vyuziti zajmu, oblibenych pochutin, ¢innosti a aktivit ditéte

- Stanoveni jednoho jasného cile a rozfazovani do dilCich cili, rozdéleni ukolu
na jednotlivé kroky

- Podpora komunikace a verbalnich instrukci gesty, fotkami ¢i jinymi vizualnimi
prostiedky, daraz na poskytovani jasné, kratké, jednoduché, neménné instrukce
a jednotné pojmenovani

- Respektovani individualnich specifik ditéte a postupna desenzibilizace

- Prace s moznosti vybéru

- Pravidelné opakovani ¢innosti a ueni hrou

- Poskytnuti ptilezitosti k uceni napodobou

- Demonstrace na sourozenci, fotodokumentace a tvorba zazitkového deniku

- Trpélivost, poskytnuti dostatku ¢asu, dislednost a jednotnost

- Klidny, jisty a respektujici ptistup

- Spoluprace a oteviena komunikace s MS, dalgimi institucemi a osobami, s nimiz dit&
travi Cas

- Postupné snizovani fyzické dopomoci a vedeni k vétsi samostatnosti

- Oblékani volngjsiho obleCeni bez slozitych $nérovani, knoflikia a jinych zapinani

- Vyuziti videa a motivacnich pomucek
Reflexe nabizené a dostupné podpory

Maminky pii spolupraci s poradcem vSak ocenovaly nejen vysSe zminéna doporucent,
ale predevsim moznost sdileni. Byly velmi vdécné za naslouchani, pfijeti a opakované jsme
z jejich ust slyseli, jak moc je pro né dulezité, kdyz se na problémy neciti samy.
Vyzdvihovaly, ze jim poméha, kdyz se mohou obratit na n€koho, kdo je posloucha,
neodsoudi, podpofi, pfeda jim svoje zkuSenosti a napady, jak by bylo mozné fesit aktualni
situaci jinak. Dotazované velmi pozitivné hodnoti, ze se mohou s poradcem setkavat
v domacim prostiedi, kde pfirozené travi nejvice Casu a kde jim poradce muze piimo ukazat,
jak s ditétem dovednost nacvicovat. Maminky také ocefiuji, ze si mohou wvybrat Cas
konzultace, ktery jim vyhovuje. Maminka Adama (dale také pouze MA) a maminka Davida
(dale také MD) by uvitaly, kdyby osobni setkani mohla probihat Castéji. Mrzi je, ze kvuli
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pandemii COVID-19, nafizeni karantény nebo castym nemocem déti byly schiizky

nepravidelné, v del§im intervalu nez 1 mésic.

Co se tyka hodnoceni dostupné a poskytované podpory pii rozvoji sebeobsluznych
dovednosti u déti s PAS ceni maminky v prvni fadé poskytnuti informaci o problematice
PAS, moznych projevech této neurovyvojové poruchy, a to i v souvislosti se sebeobsluznymi
dovednostmi. Velmi ocenuji také instruktaz a vedeni v tom, jakymi zptsoby a kdy dovednosti
z oblasti sebeobsluhy procvicovat. VSechny tfi maminky byly vdééné za podporu v obdobi
prechodu piti z kojenecké lahve, ocenovaly pfedevS§im dodani motivace, sil a konkrétnich
postupt, jak snizit Cetnost uzivani kojenecké lahve. MA uvedla, ze jim pii rozvoji
sebeobsluznych dovednosti syna pomohlo vedeni k vétsi duslednosti a spolecné hledani
efektivniho zptisobu komunikace s Adamem. Pfi problémech v oblasti stravovani se rodiné
osvédcilo jasné vymezeni mista urCeného k pfijmu potravy a vyuziti principu strukturovaného
uceni v€etné nastaveni odmeénového systému. Sdélila, ze je velmi rada, kdyz ji nékdo vysvétli
mozné priCiny obtizi a pomuze dat Adamkovy reakce a projevy chovani do souvislosti
se zpusobem vyrovnavani se s pozadavky tohoto svéta. Maminka ocenila také predstaveni
détského pisoaru, diky kterému se Adamkovi podafilo naucit ¢arat ve stoje. MB v prvni fadé
pozitivn¢ hodnoti pomoc pifi navazovani vztahu sdcerou a pii rozvoji komunikace.
Zdlraznuje pozitivni vliv zlepSeni porozuméni Barunky na dalsi rozvoj divky. Dle jejiho
nazoru pii nacviku €isténi zubti pomohlo vyuziti interaktivnich aplikaci a zabavnych détskych
videi. Barunka pak témér prestala kousat kartaCek a nechala si vycistit zuby. Mamince
pomaha, ze s nékym muze sdilet kazdodenni starosti a ze dostane tipy, jak zvladnout chovani
a jednani dcery, jez se ji nelibi, napt. jak zamezit hie svykaly. MD byla nadSena
ze spolecného hledani zpisobu, jak omezit piti z kojenecké lahve, a podnéta, kterymi lze
pii relaxaci nahradit dudlik. Ocenovala také podporu v rozhodnuti odlozit nacvik na nocnik
a ujisténi v redlnych schopnostech a dovednostech Davidka. Maminka vnima jako napomocné
také moznost vyuziti zapujCeni odborné literatury, ktera ji obohacuje o teoretické informace
nejen stématem rozvoje sebeobsluhy u déti, ale 1 zoblasti komunikace ¢i vhodnych

vychovnych piistupt.

Pfi hodnoceni poskytované podpory se dotazované maminky nezaméfovaly pouze
na doporuc¢eni a podporu ze strany poradce — konzultanta Programu Portage, nybrz
vyzdvihovaly také podporu, kterou nachazi ve svych blizkych, 1 podporu ze strany dalSich
spolupracyjicich instituci, pfedev§im materskych Skol. MA a MB oceriuji moznost

pravidelnych individualnich schiizek s pedagogickymi pracovniky MS za Géelem vymény
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informaci a zkuSenosti. Také MD oteviené komunikuje s asistentkou pedagoga, specialnich
schuzek dle jejich slov neni tfeba. MA hojné vyuziva podpory formou sdileni a vymény
zkuSenosti s maminkami v podobné zivotni situaci, coz vnima jako velmi ulevné a pfinosné.
MB kolem sebe kromé manzela a tchyné nemd osoby, které by ji podpofily a pomohly
pii péci a vychové dvojcat. MD ma naopak ve svém okoli mnoho maminek v Davidkové
veéku, které ji poskytuji praktické tipy, jak podpofit rozvoj sebeobsluznych i1 jinych dovednosti
chlapce, avSak ne vzdy je hodnoti jako pfinosné. VSechny tfi maminky by ocenily, kdyby
se jim ve vSednich dnech dostavalo vétsi praktické podpory od manzeld. MA a MB si vSak
jsou védomy, ze diky finanCnimu zajiSténi rodiny ze strany partneri, mohou zdstat
v domécnosti a vénovat se intenzivnéji podpore rozvoje jejich déti. MD naopak oceriuje,
Ze ma moznost zaméstnani na ¢asteény uvazek, kde nabird energii potfebnou k péci o déti.
Velice si ceni podpory své maminky, ktera je ji velkou oporou 1 pfi praktickém nacviku
a vedeni Davidka k vétsi samostatnosti. Maminky tedy nehodnotily jen dostupnou podporu
pii rozvoji sebeobsluznych dovednosti svych déti, ale reflektovaly obecné to, co jim

v kazdodennim zivoté pomaha pfi zvladani péce o dité s PAS.
Prubéh spoluprace podle Programu Portage

Podpora pomoci Programu Portage probiha po celou dobu spoluprace rodiny s poradcem
rané péce, ktery je v této formé rané intervence vyskolen a pracuje pod supervizi zkusenych
konzultanti Programu Portage. Na zacatku spoluprace, pfi prvnim jednani se zajemcem,
je rodi¢ stimto programem seznamen a pozadan, aby do Seznamu dovednosti Programu
Portage oznacil vSechny schopnosti a dovednosti, které ma dité aktualn€ osvojené. Sledované
schopnosti jsou rozdéleny do 5 oblasti — motorika, védomosti, fe¢, socializace, sob&stacnost
a sebeobsluha. Vyplnéné Seznamy dovednosti ve vSech oblastech mohou byt pak odrazovym
mustkem pro dalsi rozvoj a spolupraci s poradcem/konzultantem, ktery nasledné s rodinou
pracuje na pravidelnych konzultacich v pfirozeném prostredi ditéte, tedy piimo v domécnosti
rodiny. Rodina si spolecné s konzultantem stanovuje cile rozvoje, kterych by chtéla
dosahnout. Casto se chce zaméfit napf. na co nejlepsi viestranny rozvoj ditdte. Poradce
nasledné¢ na domluvené konzultace dovazi pomiicky a pfipravené aktivity individualné
upravené dle potfeb ditéte a ukazuje rodici, jak danou dovednost po jednotlivych krocich
cilené nacvicovat. Mezi jednotlivymi konzultacemi by se pak rodie s détmi méli opakované
nacviku vénovat. Na kazdé konzultaci nasledné s rodici reflektujeme, jak se nacvik dafil, a jak

v rozvoji dale pokracovat, pficemz plné respektujeme specifika a potieby ditéte. Kazdé
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tfi mésice pak probiha priabézné hodnoceni poskytovani sluzby a naplfiovani cild spoluprace.
Zaroven je dbano také na podporu porozuméni problematice postizeni, zvladani Zzivotni
situace souvisejici se specifickymi pozadavky pfi péci o dité, pfijeti ditéte a uspokojovani
potieb vSech Clenti rodiny. Terénni konzultace v ramci sluzeb rané péce probihaji zpravidla
zhruba 1x za mésic, trvaji pfiblizné 1,5-2 hodiny a jsou sestaveny tak, aby na nich dit¢ mohlo
zazit uspéch. Vzhledem ktomu, ze sebeobsluzné dovednosti velmi uzce souvisi
s dovednostmi z ostatnich oblasti (oblasti motoriky, védomosti, feci 1 socializaci), nelze je
pti nacviku izolovat. Aby si dit€¢ mohlo dané dovednosti osvojit, potfebuje mit dostate¢né

rozvinutou hrubou 1 jemnou motoriku, receptivni slozku feci, pamét’ 1 schopnost napodoby.

Na konzultacich s rodinami zapojenymi do vyzkumu probihal dle pfani a potfeb rodiny
vétSinou primy nacvik dovednosti z oblasti motoriky, védomosti, feci a socializace, kterym
jsme se spolecné s détmi vénovali pfi fizené ¢innosti. Oblast sebeobsluhy byla s maminkami
feSena prevazné prostiednictvim rozhovoru, instruktdze a doporuceni, avsak obcas béhem
konzultace pfirozené vyplynula situace, na které se dal probirany zpusob podpory pfimo
demonstrovat, napt. pfi vymén¢ pleny, podavani svaciny ¢i obouvani bot. Nékteré dovednosti
byly téz trénovany v ramci fizenych aktivit, napt. krmeni 1zici. Noveé osvojené dovednosti
jsme prabézné zaznamenavali do Seznamu aktivit spolecné s datem nauceni. Zhruba 1x za rok
ponechavame Seznamy dovednosti k aktualizaci, doplnéni rodi¢im. Mnohé dovednosti se
totiz podafi osvojit pfirozenou cestou, bez nutnosti cileného nacviku. Vyplnéné Seznamy
dovednosti k oblasti sobéstacnost a sebeobsluha u vsech tii déti nalezneme v piiloze ¢. 1, 3
a 5. Z informaci zaznamenanych v téchto seznamech jsme nasledné zhotovili vyvojovy profil
ditéte, jez graficky znazorniuje vyvoj ditéte v pribéhu Casu a muZze slouzit k hodnoceni
individualniho pokroku ditéte. Tento profil byl pak predlozen rodi¢i v ramci spole¢ného
hodnoceni rozvoje vSestrannych schopnosti a dovednosti ditéte a stanoveni novych

kratkodobych cila spoluprace.

Karty aktivit Programu Portage jsme vyuzivali pfedev§im pro inspiraci pii piiprave
na konzultaci v domacim prostfedi. Pfimo v rodinach byly vyuzivany minimalnég, vétSinou
jsme predavali jejich obsah — postupy a popisy dil¢ich krokt pro nacvik stanovené dovednosti
ustni formou. Nabizeny byly také tabulky k zaznamu aspéSnosti, doby a prubéhu nacviku.

Tuto formu podpory vsak vyuzila pouze jedna rodina.
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Hodnoceni individualniho pokroku ditéte

K hodnoceni individualniho pokroku ditéte byl vyuzit formulat pro zdznam vyvojového
profilu ditéte, na kterém lze vizualizovat Groven schopnosti a dovednosti ditéte na zacatku
spoluprace a nasledné v prub€hu spoluprace, jez jsou barevné rozliSené vzdy po roce
spoluprace. Udaje zaznamenané ve vyvojovém profilu vychazi z kompletnich zaznamd
v Seznamech dovednosti Programu Portage, jez zpravidla rodie na pocatku spoluprace
vypliuji a jez jsou nasledné prubézné dopliiovany a aktualizovany. Schopnosti a dovednosti
ditéte pfi vstupu rodiny do sluzby rané péce vyuzivajici Program Portage jsou znazornény
zluté¢, dovednosti naucené beéhem 1. roku spoluprace modife a dovednosti osvojené
behem 2. roku spoluprace ¢ervené. Bila pole naopak signalizuji, ze dovednost s danym ¢islem
zatim nebyla osvojena. Vyvojovy profil Adama najdeme v pfiloze €. 2, Vyvojovy profil

Barbory v ptiloze €. 4 a Vyvojovy profil Davida v ptiloze €. 6.

Na vyvojovém profilu Adama mizeme dobfe pozorovat nerovnomérny vyvoj chlapce.
V dobé vstupu do sluzby dosahoval nejlepSich vykont v oblasti motoriky a nejvétsi opozdéni
bylo patrné v feci. Vzhledem k tomu, Ze je pii praci s ditétem nutné vychazet ze schopnosti
a dovednosti, které ma jiz zvladnuté (oznaCené zlute€), byly pii spolupraci aktivné
procvicovany dovednosti nésledujici nebo dosud neosvojené nehledé na skute¢ny vék ditéte.
Adamovi jsou nyni 4 roky a 3 mé&sice a nejblize norme se priblizuje pravé v oblasti motoriky
a védomosti, kde je jeho vyvoj opozdén zhruba o 1 rok. V motorice se v§ak béhem spoluprace
posunul minimaln€. Naopak viditelnych pokroka dosahl v oblasti védomosti, coz muze byt
prikladano zlepSeni v porozuméni. Maminka pfi roénim zhodnoceni sdélila, ze nejvétSich
pokrokii vnima v oblasti komunikace. Tento pokrok vSak ve vyvojovém profilu neni tolik
zietelny, protoze mnoho dovednosti souvisi verbalni komunikaci. Vzhledem k tomu,
ze Program Portage se soustfedi pravé na fec, nelze u neverbalnich déti ve vyvojovém profilu
znazornit skute€ny pokrok v rozvoji porozumeéni a vyjadieni pomoci nékterého ze systému
AAK. Maminka vnima také velky pokrok Adamka v pouzivani toalety, aktualné chlapec
zustava suchy 2 ze 7 noci, sam si zajde na toaletu a zvladne vykonat potfebu ve stoje.
V oblasti sebeobsluhy si chlapec osvojil také piti ze Salku a samostatné jidlo 1zici, sam si
nasadi Cepici, zatahne velky zip, obuje si holinky a svlékne se, kdyz je rozepnuty. Pokrok 1ze
tedy sledovat pii jidle, piti, oblékani, hygien¢ i pouzivani toalety. Vizualizaci vSech
osvojenych dovednosti hodnoti maminka pozitivné. Dle jejich slov je fajn vidét 1 na papife,
ze se jejich kazdodenni usili o rozvo] Adamkovych schopnosti a dovednosti nékde promita

a ze se skutecné posunuli.
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Na vyvojovém profilu Barbory mizeme pozorovat, ze v dobé navazani spoluprace divka
dosahovala také nejlepsich vykond v oblasti motoriky, méla osvojené dovednosti zhruba
na vyvojové urovni 1 roku veéku, stejné tak v oblasti védomosti. Opét lze sledovat
nevyrovnanost ve vyvoji divky. Modra barva znazorfiuje schopnosti, jez Barunka zvladala
po roce spoluprace, jesté pied nastupem do MS. Nauéila se jist samostatng 1Zici, sundat si
boty, vydrzela sedét na noc¢niku a napodobila Cisténi zubi. Velikého pokroku v sebeobsluze
doséahla v nésledujicim roce, jenz je znazornén Cervené. Aktualné zvladda mnohé dovednosti,
které si déti bézné€ osvojuji v prabéhu 3. roku zivota. NejznatelnéjSiho pokroku dosahla
v sebeobsluze pii pouzivani toalety — vcCas fekne, ze chce na zachod, zistane sucha
i vnoci, pripadné se probudi a dojde si na zachod. Pokroky Ize sledovat také v ostatnich
oblastech. Maminka nejvétsi rozvoj pozoruje v oblasti fe¢i a védomosti, jez pro ni byly
pii spolupraci stézeni. Popisuje, 7e pravé po nastupu do MS se Barunka mnohem vice
rozmluvila, naucila se odpovidat na otazku ,,Co je to?“, jmenovat Cleny rodiny, fict si
o znamy druh jidla, pouzivat tfislovné véty apod. Divka se v poslednich mésicich naucila také
Cist a napocitat do 20. I v socializaci doslo k vyznamnému rozvoji — Bara se nyni ucastni hry
s dalsim ditétem, pfijima nepfitomnost rodict a vétSinou vyhovi pozadavkim dospélych.
Pfi nahledu do doplnéného vyvojového profilu byla maminka velmi mile piekvapena, kolik
schopnosti a dovednosti jiz dcera zvlada. Ackoliv si uvédomovala, ze v poslednim zhruba

roce a pul doslo k znaénému rozvoji Barunky, netusila pry, Ze jsou pokroky takové.

Také David si na pocatku spoluprace nejlépe vedl v oblasti motoriky, kde se pohyboval
v pasmu normy. Pfesto bylo mozné pozorovat opozdéni v sebeobsluze, zejména pii jidle, piti
a hygiené. Ve vSech téchto oblastech doSlo ke zlepSeni, nejlépe praveé pfi piijmu potravy
a tekutin. Po vstupu do MS se zacalo dafit také v hygiené a pouZivani toalety. I Davidav
vyvoj je dle zaznaml v Seznamech dovednosti a ve vyvojovém profilu znatné nerovnomérny.
Nejvétsi pokrok 1ze sledovat v oblasti feci, ktera byla zpocatku oblasti s nejslabsimi vykony
a na niz chtéla rodina primarné pracovat. Béhem 1. roku spoluprace l1ze zaznamenat znacny
rozvoj ve verbalni 1 neverbalni komunikaci, ve vyjadreni 1 porozuméni, coz vyrazné prispélo
k rozvoji v dalSich oblastech, stejné tak jako pokrok v oblasti socializace. David po nastupu
do MS zvlada napodobit pohyby jiného ditdte, hrat si s dal§im ditétem, stiidat se & podélit se
o potravu. Umi také na vyzvu ukéazat 10 ¢asti téla, srovnat predméty do kategorii, sestavit tvar
ze dvou Casti, pojmenovat 4 jednoduché obrazky ¢i ukazat na pojmenovany obrazek.
Maminku velmi zaujala pestrost vyvojového profilu, méla radost z pokroku ve vsech

oblastech. Thned si v§imla, ze v motorice se Davidek zlepsil jen nepatrné, coz ji vSak
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nezaskocilo vzhledem k tomu, ze se chlapcovy schopnosti a dovednosti v této oblasti stale
pohybuji v pasmu normy. Naopak pii pohledu na oblast fecCi se cela rozzafila. Ackoliv
v poslednich mésicich intenzivné vnima pokrok v komunikaci chlapce, sdélila, ze jiz témér

vytésnila z mysli, jaka byla jejich startovni pozice.

Na vyvojovych profilech vSech tii déti 1ze pozorovat, k jakym pokrokiim v jejich vyvoji
behem spoluprace s vyuzitim Programu Portage doslo. At jiz byla vychozi uroveni schopnosti
a dovednosti déti jakakoliv, bylo nutné ji plné respektovat stejné tak jako schopnosti,
moznosti a potieby jejich rodin. Vyvoj Adama, Bary 1 Davida byl a je nerovnomérny, av§ak
uroveini jejich dovednosti se ve vSech oblastech bez vyjimky zvysila. U vSech déti doslo
v jejich vyvoji ke zlepSeni a to individualnim zptsobem a individualnim tempem. Zpravidla
pomohl nastup do MS, ktery byl zlomovym bodem pro Gsp&$né osvojeni fady dovednosti.
Vsechny maminky byly potéSeny, kdyz si mohly po roce spoluprace prohlédnout vyvojovy
profil ditéte, kde vidély i1 pokroky, které¢ mnohdy v kazdodennim zivoté prehlizely. Ackoliv je

vyvoj déti stale opozdén, podartilo se dosahnout fady pozitivnich zmén.

5.7 Zavér vyzkumného Setieni a diskuze

Vysledky predlozeného vyzkumného Setfeni zaméfeného na problematiku rozvoje
sebeobsluznych dovednosti u déti s PAS jsou v souladu s teoretickymi informacemi
vychazejicimi z dostupné odborné literatury. Teoretickd Cast prace tedy vytvarela ramec
pro c¢ast praktickou. Na zakladé dlouhodobé spoluprace s rodinami s détmi s touto diagndzou
jsme se snazili popsat tézkosti, s nimiz se rodiny pii rozvoji dovednosti z oblasti sebeobsluhy
u déti s PAS potykaji. Cilem vyzkumu bylo také popsat, jaka podpora a doporuceni se
rodinam dostava a jak ji hodnoti. K naplnéni cili vyzkumného Setieni byly stanoveny
vyzkumné otazky, na které jsme hledali odpovédi v datech zpracovanych do ptfipadovych
studii. Vyzkumné otazky se vztahovaly také ke zptsobu vyuziti Programu Portage pii rozvoji
sebeobsluznych dovednosti u déti s PAS a k hodnoceni individualniho pokroku ditéte,
k némuz béhem spoluprace podle tohoto programu doslo. Na zakladé predlozenych informaci
shromazd’ovanych minimalné 12 mésici muzeme fici, ze stanovené hlavni i vedlejsi cile
vyzkumného Setfeni byly naplnény. Odpovédi na vytyCené vyzkumné otazky nalezneme
v ptedchozi podkapitole. Na tomto misté strucné shrneme vysledky vyzkumu, nastinime jeho

limity a mozné vyuziti v praxi.
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Kazda zrodin zapojenych do vyzkumu méla potiebu sdilet prabéh rozvoje
sebeobsluznych dovednosti ditéte a prichdzela s poptavkou podpory pfi feSeni obtizi v této
oblasti vrizném Case a v rizné intenzit€. Probirané obtize byly rGzné, nékteré fesSeny
okrajové, jiné naopak dlouhodobé a opakované€, napf. oblast stravovani a hygieny. Tipy
a doporouceni k tomu, jak dité co nejlépe rozvijet, vS§ak poradce rané péce poskytoval také

pfi pozorovani interakci déti s rodi€i, a to v pfirozenych situacich.

Krome lasky, ¢asu, motivace, piilezitosti, dislednosti a trpélivosti potiebovali rodice
1 déti nastalym situacim dobie porozumét. Pti praci podle Programu Portage bylo navic kromé
vhodnych vychovnych pfistupti potieba vyuzit specifickych metod a pfistupi pro praci
s osobami s PAS. Jako nezbytné se jevilo pfedev§im vyuziti prvka strukturovaného uceni,
nutné vsak bylo rozvijet schopnosti a dovednosti ditéte co nejkomplexnéji. Z tohoto divodu
nebyla pozornost zaméfena pouze na sebeobsluhu ditéte, ale také na tiroven jeho komunikace,

socializace, motoriky a dalSich dovednosti.

Maminky, jez se Ucastnily vyzkumného Setfeni, se jednohlasné shodly na pfinosu vnéjsi
podpory. Velice oceniovaly moznost sdileni a podpory ze strany poradce 1 blizkych. Pozitivné
hodnoti, kdyz narocnou situaci nemusi fesit samy a kdyz se maji na koho obratit. Osvédc¢ila se
jim prace se strukturou, vizualizaci, motivaci a odménou. Rodiny vyuzily také nabidnuté

podpory zahrnujici zapajCeni pomucek ¢i odborné literatury.

V prubéhu vyzkumného Setfeni jsme zjistili, ze Program Portage u déti s PAS v zadném
ptipadé nelze vyuzit izolovang, ale ze je nezbytné kombinovat jej s metodami podpory osob
s PAS. Pozitivné byla hodnocena podpora rozvoje ditéte i podpora rodiny v doméacim
prostiedi i pribézné hodnoceni efektivity zvolenych pfistupt a aktivit. Program Portage byl
skvélym voditkem a odrazovym mustkem k hodnoceni aktualnich schopnosti ditéte
1 hodnoceni individualniho pokroku ve vSestranném rozvoji. Pfi néacviku jednotlivych
dovednosti pak byly vyuzivany prvky strukturovaného uceni, ABA terapie, senzorické
integrace, AAK atd., a to v takovych kombinacich, které vyhovovaly pfanim a potfebam

rodiny 1 ditéte. Podminky 1 postup uceni byly tedy vzdy individualn€ upraveny.

U vSech déti 1ze v prabéhu spoluprace sledovat zlepseni jejich schopnosti a dovednosti,
a to ve vSech sledovanych oblastech vyvoje. Jejich vSestranny rozvoj, tedy i rozvoj
sebeobsluznych dovednosti, probiha individualnim tempem a zptisobem. Ne vSechna témata
byla srodinou aktivné feSena, nckteré dovednosti se déti naucily pfirozenou cestou

bez potieby zvySené podpory nebo jim zatim nebyla v€novéana zvySena pozornost. U kazdé
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rodiny se vSak objevila situace, ktera naopak pozornost vyzadovala a pii jejimz feSeni
vynalozila rodina velké usili. Specifické potize, jez rodiny piekonavaly, Casto staly rodinu
mnoho energie, sil, odhodlani a trpélivosti. Hojn€ jsme spolu rozebirali dovednosti, které 1ze
jen tézko najit v Seznamech dovednosti Programu Portage. Na vyvojovém profilu ditéte
vyuzitém k hodnoceni individualniho pokroku sice mizeme pozorovat proménu schopnosti
a dovednosti ditéte, avSak nekteré z osvojovanych dovednosti nelze z divodu nepiitomnosti
v seznamech znazornit. Rodiny také Casto pii nacviku dané dovednosti musely prekonat fadu
specifik vyplyvajicich z diagnézy PAS, které za jednim nové vybarvenym polickem nelze
vidét, a tak je tfeba hodnoceni pokroku pomoci vizualniho znazornéni ve vyvojovém profilu
Programu Portage doplnit spoleCnym reflektovanim zvladnuti dil¢ich krokd. Jediné sami
rodice védi, jakou cestu jiz usli, kolik usili do osvojeni novych dovednosti vlozili a jaké

prekazky museli pfekonavat.

Ackoliv jsme se v praktické CcCasti prace chtéli pavodné vénovat pouze rozvoji
sebeobsluznych dovednosti, zjistili jsme, ze je skutecné nelze plné€ izolovat od ostatnich
dovednosti, coz jsme si znovu uvédomili také v prubéhu hodnoceni individualniho pokroku
ditéte. Zvladnuti urcitych dovednosti z oblasti motoriky, komunikace, socializace i védomosti,
jsou pro zaziti uspéchu pfi sebeobsluze nezbytné. Dité potiebuje byt motoricky obratné,
aby se zvladlo samo svléknout a obléknout, potfebuje rozumét instrukcim i situacim, védét,
kdy a kde se pozadovana ¢innost provadi, v jaké Casové posloupnosti apod. Proto jsme se
pfi hodnoceni rozvoje sebeobsluznych dovednosti soustfedili i na pokroky v ostatnich
oblastech rozvoje ditéte. Také pro rodi¢e by mohlo byt vizuélni znazornéni pokroku pouze
v oblasti sebeobsluhy nedostacujici. Ve vyvojovém profilu ditéte totiz neni tolik viditelny
posun tykajici se napf. rozsifovani repertoaru potravin ¢i odnaucovani zlozvykt. Nacvik jedné
dovednosti vyzadoval mnohdy tolik usili, o kterém se rodicim déti, u nichz probiha vyvoj
v normé, ani nesnilo. Pro rodice ditéte s PAS by proto mohlo byt demotivujici, kdyby vidéli,
ze si jejich dité béhem roku ve sledované oblasti osvojilo pouze jednu nebo nékolik malo
dovednosti, zvlast€ kdyz vime, Ze se vjinych oblastech dafilo 1épe. Povazujeme tedy
za vhodné a pfinosné davat vzdy rozvoj v dané oblasti do souvislosti s celkovym rozvojem
ditéte. Na vyvojovém profilu, kde jsou na jednom listé vizualn€ znazornény pokroky ditéte
ve vSech sledovanych oblastech, je mozné naopak dobfe pozorovat, v kterych oblastech se
dafilo 1épe a na co by bylo vhodné ¢i mozné zaméfit pii dalSim rozvoji pozornost. Lze na ném
také dobfe vidét pripadnou nevyrovnanost ve vyvoji. Hodnoceni pokroku pouze v oblasti

sebeobsluhy, by tedy mohlo byt pro nékteré rodi¢e demotivujici.
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Dotazované maminky pii prubézné reflexi individualniho pokroku ditéte vnimaly
dulezitost podpurného rozhovoru, ve kterém byla ocefiovana jejich snaha, pile, vytrvalost
1 pochvala za drobné pokroky, jez Casto samy tolik nevnimaly. Vizualni znazornéni celkového
rozvoje ditéte zaznamenaného ve vyvojovém profilu, které bylo v ramci ro¢niho hodnoceni
prubéhu spoluprace predlozeno ucastnicim vyzkumu, pomohlo s uvédoménim si skute¢ného
pokroku ve vyvoji. Presto, ze Stredisko rané péce EDUCO Zlin v roce 2021 aktualizovalo
veskerou dokumentaci Programu Portage, byly pii praci s vyvojovym profilem nalezeny
chyby, napf. zameéna Ccislic ve sloupci ,, Toaleta® a , Oblékani“ ¢i uplny vypadek Cislic
oznacujici nekteré z dovednosti. Tyto formalni chyby vSak vyraznéji neovliviiuji moznost

vyuziti tohoto dokumentu.

Jsme si védomi, ze predlozené vyzkumné Setfeni mé svoje limity. Vzhledem k tomu,
ze bylo vyuzito kvalitativniho pfistupu, zaméfili jsme se pouze na tii pfipady, které jsme se
snazili popsat podrobnéji a v SirSich souvislostech. Spolupraci s rodinami ovlivnila pandemie
COVID-19, diky niz jsme se v doméacim prostiedi setkavali nepravidelngé. Cast konzultaci
probihala distan¢ni formou, pfi osobnim setkani pak byla prioritné feSena témata souvisejici
s hlavnimi cili spoluprace rodiny s poradcem rané péce. Jak jiz bylo zminéno vySe, zadna
zrodin nepoptavala sluzby rané péce primarné z divodu potieby podpory déti v oblasti
sebeobsluhy. Presto jsme se k problematice rozvoje sebeobsluznych dovednosti déti s PAS
dostavali, at' jiz na konzultacich pfi terénnim poskytovani sluzby, tak pfi komunikaci
s vyuzitim modernich technologii. Intenzita a Cetnost kontaktu srodinami se vSak lisila.
S vybranymi rodinami spolupracujeme rizné€ dlouhou dobu, a to od 12 do 23 mésica.
Také pohlavi a vek déti se li§i. Vyzkumu se ucastnila jedna rodina s divkou s détskym
autismem a dvé rodiny s chlapcem s détskym autismem. Pfi vstupu do sluzby rané péce se
vek déti pohyboval v rozmezi 2 roky a 5 mésict az 3 roky a 3 mésice. Nyni ma nejmladsi dité
3 roky a 6 mésicu a nejstarsi dité 4 roky a 8 mésicti. Rozhovory probihaly prevazné s matkami
déti. Domnivame se, ze vétSi komplexnosti vyzkumného Setfeni by vyrazn€ piispély
rozhovory s tatinky déti zaméfené na zisténi jejich pohledu, postoje, hodnoceni dané
problematiky, nabizené a dostupné podpory apod. Za nejvétsi limit tohoto kvalitativniho
vyzkumu povazujeme moznost ovlivnéni dat, prubéhu i1 vysledku vyzkumného Setfeni
samotnym vyzkumnikem, jenz byl pfitomny po celou dobu vyzkumu a mohl si tak vytvofit
fadu domnének, predsudku, subjektivnich nazord a teorii ovlivnénych vlastnim hodnotovym
systémem a osobnimi zkuSenostmi. Data mohou byt také nevédomky zkreslena samotnymi

ucastniky vyzkumu. Kazda rodina je jedineCna, ma svoje potieby, zdroje, moznosti, vychovny
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styl atd., a proto lze jen stézi objektivné posoudit, kolik Casu a Gsili do rozvoje sebeobsluhy
déti s PAS investovala.

Muzeme fici, ze jsme si v praxi vyzkouseli ovérit piinos pfistupt, jez jsou doporucovany
odborniky, ktefi se problematice PAS, rozvoji sebeobsluhy, podpotfe vSestranného rozvoje
déti i moznostem a zpusobum podpory rodiny intenzivné vénuji. Informace z dostupné
odborné literatury tvofily zaklad doporuceni, jez vyzkumnik rodindm poskytoval.
Prostudované publikace vSak slouzily téz jako zdroj dalSich tipa, jak rozvoj sebeobsluznych
dovednosti u déti dale podpoftit. Uvédomujeme si, ze vyzkumny vzorek tii respondenti nelze
v zadném pfipadé povazovat za reprezentativni a ze z predlozeného vyzkumu nelze vyvozovat
obecné platné zaveéry. Abychom na danou problematiku mohli pohlizet komplexn€, museli
bychom provést vyzkum u vétsiho poctu respondenti, a to nejen téch, ktefi spolupracuji
s vybranym poskytovatelem sluzby rana péce, jez vyuziva jako hlavni metodu podpory
Program Portage. Domnivame se, ze by bylo zadouci zapojit do kvalitativniho vyzkumu nejen
vice rodin ale také vice pracovniki, jez pracuji s rodinami s détmi s PAS s vyuzitim Programu
Portage. Vnimame také, ze by bylo vhodné vénovat se ptipadim vice do hloubky, prostudovat
podrobné nejen témata, kterd potfebovaly rodiny fesit, ale také presné postupy pii nacviku

jasné stanovenych dovednosti.

Vyuziti vyvojového profilu ditéte k hodnoceni individualnich pokroki ve vyvoji
vnimame jako velmi pfinosné zvlasté, pokud se v nékteré oblasti nedafi nebo v pfipadé, kdy
maji rodiCe pocit, ze se jejich dité viubec nerozviji. Vizualni znazornéni pokroku
v jednotlivych oblastech by také mohlo vést k zamysleni nad prioritami a dal§imi dil¢imi cili
spoluprace s konzultantem Programu Portage. Ackoliv je prace s vyvojovym profilem
pomérné Casoveé narocnda, presvédcili jsme se na vyzkumném vzorku o benefitech jeho
vyuziti. VSechny tfi maminky byly pfi nahlédnuti do vyvojového profilu ditéte velmi mile
ptekvapeny z pokroku jejich ditéte. Proto bychom jej v budoucnu radi zacali aktivné vyuzivat
pii hodnoceni u vSech spolupracujicich rodin, zejména pak u téch, kde jsou pokroky na prvni
pohled minimalni. Velky potencial vidime nejen ve vizualnim zndzornéni pokroku ditéte,

ale také ve vyuziti k stanoveni cile spoluprace.

Presto, ze byl Program Portage zaveden jako metoda rané intervence uzivana
pti individuadlni praci konzultanta a rodiny s ditétem s postizenim v domacim prostiedi,
domnivame se, ze by naSel svoje uplatnéni také pii vzdélavani déti v predskolnich zafizenich
& jinych institucich, napf. v dennich stacionatich. Proskoleni pedagogii MS, socialnich

pracovnikd a dalSich osob pracujicich s détmi s postizenim ¢i opozdénim ve vyvoji by pak
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prispélo k rozsifeni moznosti podpory déti raného véku, které v n€kterych oblastech zivota
selhavaji. Vyuziti prvka Programu Portage by mohlo byt inspiraci také pro praci s détmi
v kolektivu. Seznamy dovednosti Programu Portage by se tak mohly stat pifijemnym
rozSifenim vyvojovych §kal uzivanych pii predskolnim vzdé€lavani déti, napt. vyvojovych
tabulek v Diagnostice ditéte predsSkolniho véku od Jifiny Bednafové. Na rozdil od téchto
tabulek se Program Portage zaméfuje na vSestranny rozvoj déti od narozeni do 6 let véku,
a tak by mohl v MS predstavovat zakladni diagnosticky material i u déti mladsich 3 let & déti
s opozdénym ¢i nerovnomérnym psychomotorickym vyvojem. Z Karet aktivit Programu
Portage by pak pedagogové mohli Cerpat inspiraci k modifikaci ¢innosti, doporuceni postupt

a dil¢ich kroka pfi nacviku novych dovednosti.
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Z.avér

Rodiny s détmi s poruchou autistického spektra musi ve svém zivoté prekonavat fadu
prekazek odvijejicich se mimo jiné od charakteristiky této neurovyvojové poruchy. Ackoliv
je kazdé dit€ ve svych projevech jedinecné, Casto se setkavame s tim, ze pro uspé$né osvojeni
kazdodennich c¢innosti potfebuji zvysenou miru podpory. Také jejich rodiny mnohdy volaji
po pomoci a hledaji zpasoby, jak své dité pii rozvoji schopnosti a dovednosti umoziujicich

samostatny a nezavisly zivot podporit.

Diplomova prace méla vést k zamySleni nad problematikou rozvoje sebeobsluhy u déti
s poruchou autistického spektra a nad moznostmi podpory ditéte 1 rodiny pfi feSeni potizi
v oblasti hygieny, stravovani a oblékani. Cilem prace bylo popsat obtize, se kterymi se tyto
rodiny v danych oblastech potykaji, a nastinit moznosti podpory pii osvojovani dovednosti
vedoucich k vétsi sobéstacnosti déti. Chtéli jsme poukazat na skuteCnost, ze porucha
autistického spektra muze ovliviiovat také troven sebeobsluznych dovednosti. Nasim cilem
bylo shrnout témata, kterymi se oslovené rodiny v ramci sebeobsluhy déti zabyvaly a popsat
podporu a doporuceni, kterd jim byla poskytnuta. Dil¢imi cili praktické casti pak bylo také
popsat, jak rodiny zapojené do vyzkumného Setfeni hodnotily dostupnou a poskytovanou
podporu, jak probiha spoluprace s vyuzitim Programu Portage a kjakym pokrokim

pii rozvoji ditéte v prabéhu spoluprace doslo.

Prostudovanim odborné literatury jsme si sami rozsifili teoretické znalosti, jez byly
CasteCné zpracovany v prvni ¢asti prace. Ta byla vedle vlastnich zkuSenosti a zkuSenosti
jinych odbornikii vychodiskem pro zpracovani casti praktické. V ramci kvalitativniho
vyzkumu jsme na zakladé dlouhodobé spoluprace podrobné popsali tii piipady. Casti
zivotnich pfibéht vybranych rodin byly zpracovany do piipadovych studii tak, aby diky nim
mohly byt zodpovézeny vyzkumné otazky.

Na tomto misté mizeme fici, Ze stanovené cile prace byly naplnény. Béhem vyzkumného
Setfeni jsme zjistili, co vybrané rodiCe déti s PAS pfi rozvoji sebeobsluznych dovednosti trapi,
jakych doporuceni se jim dostava a jak hodnoti poskytovanou podporu. Ovéfili jsme,
ze rodiny v prabehu spoluprace piekonavaly razné tézkosti a ze pfi jejich feSeni neni mozné
vyuzit pouze jeden jediny obecné platny pfistup. Veskera ziskana data byla v souladu
s informacemi z prostudovanych odbornych publikaci. Rodiny hojné poptavaly podporu
napf. pfi nacviku pouzivani toalety, obtizich s pfijmem potravy ¢i prechodu z kojenecké lahve

na piti z hrnku. Pfi praci podle Programu Portage bylo nutné zaroven vyuzivat specifickych

109



pfistupi a metod podpory osob s poruchou autistického spektra. VSechny maminky pak
pozitivné hodnotily dostupnou podporu, pochvalovaly si moznost sdileni a vymény
zkuSenosti nejen s poradcem, ale také s blizkymi, rodinami v podobné zivotni situaci
a dalSimi spolupracujicimi institucemi. U vSech déti bylo béhem spoluprace dle Programu
Portage pozorovano zlepseni schopnosti a dovednosti, a to ve vSech sledovanych oblastech.

Jejich rozvoj sebeobsluznych dovednosti vSak probihal individualnim zpisobem i tempem.

Dle naseho nazoru by se predlozena prace mohla stat zdrojem inspirace pro dalsi rodiny
s détmi s poruchou autistického spektra, které se nachazi v podobné zivotni situaci a hledaji
podporu pii vedeni jejich ditéte k vétSi samostatnosti a nezavislosti v oblasti sebeobsluhy
¢i utéchu v tom, ze dany problém netesi sami. Ackoliv se domnivame, Ze pro uspésné
zvladnuti obtizi, se kterymi se rodiny pfi rozvoji sebeobsluznych dovednosti déti s touto
neurovyvojovou poruchou potykaji, je nezbytné komplexni porozuméni problematice, radi
bychom vysledky prace vyuzili k vytvoreni brozur pro rodiCe. Presto, Ze mame v soucasné
dobé k dispozici mnozstvi obsahlych odbornych publikaci, které se problematice sebeobsluhy
u déti s PAS vénuji, uvitali bychom v na$i praxi existenci stru€nych brozur zaméfenych vzdy
na jednu vybranou problematiku napf. rozSifovani repertoaru piijimaného jidla, piti
z kojenecké lahve, uzivani no¢niku apod. Zvlasté pro rodicCe, ktefi si pfilis nelibuji ve studiu
rozsahlych textt, by utlé brozury obsahujici vybér moznych pficin obtizi a heslovity souhrn
tipt a doporuceni mohly byt uzitecnym zdrojem informaci, po kterém by mohli kdykoliv

sahnout.
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ADOS — Autism Diagnostic Observation Schedule
CARS - Childhood Autism Rating Scale

DSM - Diagnosticky a statisticky manual dusevnich poruch
EEG - elektroencefalografie

MA — maminka Adama

MB — maminka Barbory

MD — maminka Davida

MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci

MS — mateiska skola

O.T.A. — Open Therapy of Autism

PAS — porucha autistického spektra
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SVP — specialni vzdélavaci potieby

SPZ — skolské poradenské zafizeni
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Piiloha €. 1

Y A U R

R8s 2
Wrorrace

educo

stiudisko rané poce

SEZNAM DOVEDNOSTI: SOBESTACNOST A SEBEOBSLUHA

Vékova Uroven: 0-1rok 1-2 roky 2-3 roky 3-4roky  4-5let 5-6 let

Cislo polozky: ~ 1-13 14-25 26-52 53-67 68-90  91-105
CHOVANI umi datl{m . | pozn.
nauceni

1 Saje a polyka tekutinu v 0-1

2 | Jikasovitou stravu l/

3 | Natahuje se pro lahev Vi

4 | Ji propasirovanou stravu, rodice je krmi ,‘/

5 | P¥i piti si udrzi lahev bez pomoci ¥,

6 | Uréuje smér lahve - dava si ji k Gstlm, nebo ji odstrkuje V/

7 | Jirozmackanou stravu, rodice je krmi v

8 | Pije ze 3alku, ktery mu rodi¢ pfidrzuje Godig

9 | Ji (polo)tuhou stravu, rodice je krmi 461762

10 | Krmi se samo pomoci prstd

11 | Drzi obéma rukama hrnek a pije z ného A /;_024

12 | S pomoci si dé Izici pinou jidla do Ust vV

13 | Pfi oblékani nastavuje ruce, nohy V4

14 | Samostatné ji Izici potravu L1424 1-2

15 | Drzi hrnek jednou rukou a pije z néj

16 | Dava ruce do vody a saha si jimi na oblicej - imituje myti

17 | Sedi na no¢niku nebo détském sedatku na toaleté po dobu 5 minut b /702 /

18 | Nasadi a sunda si Cepici 270t

19 | Stéhne si ponozky \/

20 |Protahne paze rukavem, nohy nohavicemi ¥

21 | Sunda si boty, kdyz ma rozvazané a povolené tkanicky V4

22 | Sunda si rozepnuty kabat, bundu i

23 | Sunda si rozepnuté kalhoty o

24 | Zatdhne a roztahne velky zip (nerozepinaci) 12 192

25 | Slovné ¢i gestem dé najevo potfebu jit na zdchod

26 | Samo se krmi Izici a pouziva hrnek na piti, éasteéné mu padaji vécia roziéva | /] /) d2 7 2-3

27 |Vezme si od rodice ruénik a utird si ruce a oblicej

28 | Saje tekutiny brckem

29 |[Nabere jidlo vidlickou

30 | Zvyké a polyka pouze véci, které jsou k jidlu

31 | Ususi si ruce bez pomoci

32 | Rekne si, ze potfebuje na zachod, i kdyz nékdy pfilis pozdé




33 | Ma pod kontrolou salivaci (slinéni)
34 | Vymésuje (Curd a kakd) do no¢niku alespon tfikrat tydné, kdyz je na
néj posazeno V
35 | Nasazuje si boty
36 | Snazi se napodobit ¢isténi zubl
37 | Sviékne si jednoduché obleceni, kdyz mu je rozepneme
38 | Pozna nutkdni na stolici, jeden incident tydné v denni dobu
39 | Natoéi si vodu z vodovodu, ma-li pfistavenou stoli¢ku, aby dosahlo
40 | Myje si ruce a obli¢ej samo mydlem, dospély reguluje vodu, popf.
napusti vodu do umyvadla
41 | B&hem dne si v¢as samo fekne, Ze chce na zachod
42 | Povési si kabat na vésak, je-li v dosazitelné vysce
43 | Zastava suché béhem noci /2022
44 | Dava pozor na schodech, nevrézi do ostrych rohd
45 | Pouzije ubrousek, je-li mu to pfipomenuto
46 | Oddéluje potravu vidlickou a déva si ji do Ust
47 | Nalije bez pomoci vodu z malého dzbénku do sklenice
48 | Rozepne si sponku na obleceni
49 | Pfi koupani si samo myje paze a hohy
50 | Natahuje si ponozky
51 | Obléka si kabat, svetr a kosili
52 | Poznd predni ¢ast oblecen(
53 | Jisamo celé jidlo 3-4
54 | Obléka se samo s dopomoci pouze pfi pretahovani pres hlavu a zapinani
55 | Na pfipomenuti si utfe nos
56 | Nepocura se dvakrat ze sedmi noci 7 /2087
57 | Chlapecek,curd” vestoje N2)2021 v eded
58 | Samostatné se za¢ne oblékat a dokonci to (bez zapinaniv 75 %) y
59 | Zapina patentky a hacky na Satech
60 | Vysmrka se, kdyz ho upozornime
61 | Vyhyba se obvyklym nebezpecim (rozbité sklo apod.)
62 | Povési kabat na raminko a to poté na nizky véséak (dle slovnich instrukci)
63 | Cisti si zuby za slovni pomoci rodice
64 | Oblékne si rukavice - pal¢aky
65 | Rozepne velké knofliky na cvi¢né plose nebo na kabaté polozeném
na stole
66 | Zapne velké knofliky na cvi¢né plose nebo na kabétu polozeném na stole
67 | Obuje si holinky A1 202/
68 | Utird polity stdl, samo si vezme hadr 4-5
69 | Vyhyba se skodlivym a jedovatym latkam
70 | Rozepina si obleceni
71 | Zapina si obleceni
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Priloha ¢. 3
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E educo Wroortace

% SEZNAM DOVEDNOSTi: SOBESTACNOST A SEBEOBSLUHA

= |

E Iméno ditéte.... FRBOR ..., vék.2.112)..... datum. loveben. 2020

L Vékova droven: 0-1rok 1-2 roky 2-3 roky 3-4roky  4-5let 5-6 let

E Cislo polozky: ~ 1-13 14-25 26-52 53-67 68-90  91-105

: CHOVANI umi |92 e,

nauceni

L 1 | Saje a polyka tekutinu Vv 0-1

= 2 |Jikadovitou stravu \/

g 3 | Natahuje se pro lahev Vv

g 4 | Ji propasirovanou stravu, rodice je krmi \/

L 5 | P pitf si udrzi lahev bez pomoci V4

i 6 | Uréuje smér lahve - dava si ji k Gstiim, nebo ji odstrkuje \/

g 7 | Jirozmatkanou stravu, rodice je krmi Vv

L 8 | Pije ze $4lku, ktery mu rodi¢ pfidrzuje £ /20241

=~ 9 [Ji (polojtuhou stravu, rodice je krmi /

':! 10 | Krmi se samo pomoci prst v
11 | Drzi obéma rukama hrnek a pije z ného No (224

- 12 | S pomoci si da Izici plnou jidla do ust v

:! 13 | Pfi oblékani nastavuje ruce, nohy 1//

= 14 Sarvrlmostatnéji IZici potravu I M LE20 1-2
15 | Drzi hrnek jednou rukou a pije z néj 9| c2z2

:! 16 | Dava ruce do vody a saha si jimi na oblicej ~ imituje myti

i 17 | Sedi na noéniku nebo détském sedatku na toaleté po dobu 5 minut | 4 /2d2/

—_— 18 | Nasadi a sunda si Cepici A121b22

-= 19 | Stdhne si ponozky \/

E 20 | Protdhne paze rukdvem, nohy nohavicemi \/

— 21 | Sunda si boty, kdyz méa rozvéazané a povolené tkanicky +12420

e 22 | Sunda si rozepnuty kabat, bundu 411242

:! 23 | Sunda si rozepnuté kalhoty NN12p21

| 24 | Zatahne a roztdhne velky zip (nerozepinaci) A112b24

— 25 | Slovné ¢&i gestem da najevo potiebu jit na zachod 10 /}1 Q4

~n 26 | Samo se krmi Izici a pouzivé hrnek na piti, Castecné mu padaji vécia rozléva | /¢ /Z qe7 2-3

:5 27 | Vezme si od rodice rucnik a utird si ruce a oblicej

- 28 | Saje tekutiny brckem

—= 29 | Nabere jidio vidlickou 210die

?! 30 |Zvyka a polyka pouze véci, které jsou k jidlu

:! 31 | Ususi si ruce bez pomoci

_ 32 | Rekne si, ze potfebuje na zachod, i kdyz nékdy pfilis pozdé M| 21N

-~

=



33 | Méa pod kontrolou salivaci (slinéni) v
34 | Vymésuje (¢urd a kakd) do no¢niku alespon tfikrat tydné, kdyz je na
néj posazeno 1|2
35 | Nasazuje si boty %2027
36 | Snazi se napodobit ¢isténi zubd A12ez
37 | Svlékne si jednoduché obleceni, kdyZ mu je rozepneme 171102/
38 | Pozné nutkani na stolici, jeden incident tydné v denni dobu
39 | Natoéi si vodu z vodovodu, ma-li pfistavenou stolicku, aby doséhlo
40 | Myje si ruce a obli¢ej samo mydlem, dospély reguluje vodu, popt.
napusti vodu do umyvadla
41 | Béhem dne si v¢as samo fekne, ze chce na zachod Y8} orid
42 | Povési si kabat na vésdk, je-li v dosazitelné vysice
43 | Zastava suché béhem noci 4 (7222
44 | Dava pozor na schodech, nevrazi do ostrych roht
45 | Pouzije ubrousek, je-li mu to pfipomenuto
46 | Oddéluje potravu vidlickou a dava si ji do ust
47 | Nalije bez pomoci vodu z malého dzbénku do sklenice
48 | Rozepne si sponku na obleceni
49 | Pii koupani si samo myje paze a nohy
50 | Natahuje si ponozky
51 | Obléka si kabat, svetr a kosili
52 | Pozna predni ¢ast obleceni
53 | Jisamo celé jidlo 3-4
54 | Obléka se samo s dopomoci pouze pfi pretahovani pres hlavu a zapinani
55 | Na pfipomenuti si utie nos
56 | Nepocura se dvakrat ze sedmi noci ALY XD
57 | Chlapecek ,curd” vestoje
58 | Samostatné se za¢ne oblékat a dokonci to (bez zapinani v 75 %)
59 | Zapina patentky a hacky na satech
60 | Vysmrka se, kdyz ho upozornime
61 | Vyhyba se obvyklym nebezpecim (rozbité sklo apod.)
62 | Povési kabat na raminko a to poté na nizky veésak (dle slovnich instrukei)
63 | Cisti si zuby za slovni pomoci rodice
64 | Oblékne si rukavice — pal¢aky
65 | Rozepne velké knofliky na cvi¢né plose nebo na kabaté polozeném
na stole
66 | Zapne velké knofliky na cvi¢né plose nebo na kabétu poloZzeném na stole
67 | Obuje si holinky
68 | Utira polity stal, samo si vezme hadr 4-5
69 | Vyhyba se skodlivym a jedovatym latkam
70 | Rozepina si obleceni
71 | Zapina si obleceni




72

Uklizi po sobé ze stolu

73

Umi nasadit zacatek rozeviraciho zipu

74

Umyje si ruce a oblicej

75 | Pouziva spravné pibor

76 |V noci se vzbudi na zachod nebo vydrzi do réna suché 7422

77 | Bez pfipominani siv 75 % utfe nos a vysmrka se

78 | Samo se koupe a myje, vyjma krku, zad a usi

79 | Pouziva ntiz na mazani mékkych pomazének na chleba

80 | Zapina a rozepind si prezku na obleceni a na botéch

81 | Obléka se Uplné samo, véetné zapinani vpredu, vyjma zavazani tkanicky

82 | Nabira si jidlo ze servirovaci nddoby, kterou mu rodi¢ pfidrzuje

83 | Pomaha pfi prostirani stolu, se slovni dopomoci rodice spravné umisti
talife, ubrousky a pfibory

84 | Cisti si zuby

85 [ Samo jde v¢as na zachod, svlékne se, utte, splachne a oblékne se

86 | Cese a kartacuje si dlouhé viasy

87 | Povési $aty na raminko

88 | Pohybuje se v nejblizsim okoli bydlisté bez soustavného dozoru

89 | Navléka tkanicky do bot

90 | Zavazuje si tkanicky

91 | M4 jednou za tyden na starosti jednu véc v domacnosti a na pozadani 5-6
jiudéla

92 | Vybere si obleceni pfiméfené pocasi a okolnostem

93 | Bez pripominani se zastavi na kraji chodniku a rozhlédne se na obé
strany, nez prejde

94 | Samo se obslouZi u stolu a poda servirovaci nddobu dal$imu

95 | Samo pripravi studené vliocky do talife a nalije si mléko

96 | Ma na starosti jednu kazdodenni praci v domécnosti (prostfit stal,
vymést smeti apod.)

97 | Umi nastavit teplou vodu pii koupani nebo sprchovani

98 | Samo si namaze chleba se syrem (bez krajeni)

99 | Samostatné dojde do 3koly, na hristé ¢i do obchodu dva bloky od domu

100 | Ukroji si mékkou potravu nozem (parek, banén, brambor)

101 | Na vefejném WC rozeznd oznaceni,zeny - muzi”

102 | Otevie samo piticko v krabicce (s brékem)

103 | Umi zvednou tacek s nékolika hrnecky, nese jej a polozi na sttil

104 | Zavaze si tkanicku u kapuce

105 | Zapne si bezpecnostni pas v auté

ooy oLV LOLDLOYOODRYLYULYLYYEYYE R
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PARRORA
SLUHA MOTORIKA el
s socIALIZACE| VEDOMOSTI
Hyglena | Toaleta | Oblékén! | Jidlo/piti
o
140 129 143
6, ROK 56 .
139 127 142
138 126 141
102
136/137 125 140
135
100 124 139
# 134
= 123 138
98/99
o 122 137
131
9% 121 136 -
130 ” o
HOTOVO 8 119 135 92
9 120 7 T
05 e 1y TOVO 134
HoTovo | HoTOVO 1 T HO - =
104 15, 16 133 132
97 101 93/94 14 .
91/92 pomy m 130 131
b5 %
. ROK - a 108 m 122 129 72
89 84
83
85 107 110 128 7 52
87/88 2 81
84 a2 120 %
106 109 127 ) ——
81 =
101 o = &
i )
78 80 79 & e 17 125
: 74
i 3 100 104 124 68
. 7 99 123 67 ;:
77 75 16
b 103 )
7n 98 121 6 e
97 119 65 =
74 e 7 102 15 o
9% 18 4
4.ROK 67 ) 95
63 6 9 7L &
&
57 68/69
65 89
64 87 90
60/61 .
: 62 ) - 88
59 84
; 53 85
% 8
” 58
b 54 2
Zatatek - Hluté, 1. rok stuzbyshiodrd, 2. rokm& rok - $ed4, 4. rok - oranZov4,
5. rok - fialov4, 6. rok - hnéda, zavér - zelena.
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SEZNAM DOVEDNOSTi: SOBESTACNOST A SEBEOBSLUHA

9] A ( ~)
Jméno ditéte..... DA\/{D ............................... vék..f*.‘.l.].:-.;.".b.‘g.lo.datum..@‘r.\.@‘f..@.\{'{%fl....

Vékova Uroven: 0-1rok 1-2 roky 2-3 roky 3-4roky  4-5let 5-6 let

Cislo polozky: ~ 1-13 14-25 26-52 53-67 68-90  91-105
CHOVANI umi datum . | pozn.
) nauceni

1 Saje a polyka tekutinu \/ 0-1

2 | JikaSovitou stravu \/

3 Natahuje se pro lahev v

4 | Ji propasirovanou stravu, rodice je krmi \/

5 | PFi piti si udrzi lahev bez pomoci v

6 | Urcuje smeér lahve - dava si ji k Gstam, nebo ji odstrkuje Vv

7 | Jirozmackanou stravu, rodice je krmi \/

8 | Pije ze 3dlku, ktery mu rodic pfidrzuje £[20p1

9 | Ji (polo)tuhou stravu, rodice je krmi V4

10 | Krmi se samo pomoci prst V

11 | Drzi obéma rukama hrnek a pije z ného fol2cp1

12 | S pomoci si da lzici plnou jidla do Ust \/

13 | PFi oblékani nastavuje ruce, nohy U {2(12 i

14 | Samostatné ji Izici potravu L[291 1-2

15 | Drzi hrnek jednou rukou a pije z néj 2.(7621

16 | Dava ruce do vody a saha si jimi na oblicej - imituje myti {17001

17 | Sedi na nocniku nebo détském sedatku na toaleté po dobu S minut | 7/7¢772.

18 | Nasadi a sunda si cepici v/,

19 | Stédhne si ponozky v/

20 | Protdhne paze rukdvem, nohy nohavicemi 7 /2( 2

21 | Sunda si boty, kdyz mé rozvézané a povolené tkanicky v

22 | Sunda si rozepnuty kabat, bundu |/

23 | Sunda si rozepnuté kalhoty

24 | Zatdhne a roztdhne velky zip (nerozepinaci) \/

25 | Slovné ¢i gestem da najevo potiebu jit na zachod

26 | Samo se krmi Izici a pouziva hrnek na piti, Castecné mu padaji véci a rozléva | ] () ]’1 3_/\ 2-3

27 | Vezme si od rodice rucnik a utird si ruce a oblicej A/14711

28 | Saje tekutiny brckem

29 | Nabere jidlo vidli¢kou Al7d2]

30 | Zvyka a polyka pouze véci, které jsou k jidlu

31 | Usudi si ruce bez pomoci Aotz 1

32 | Rekne si, ze potiebuje na zachod, i kdyz nékdy pfilis pozdé




33 | Méa pod kontrolou salivaci (slinéni) qrelen
34 | Vymésuje (€uré a kaka) do noéniku alespon tfikrat tydné, kdyz je na .
néj posazeno SNoe
35 | Nasazuje si boty S/ < G(cmwcu(
36 | Snazi se napodobit ¢isténi zubl v '
37 | Svlékne si jednoduché obleceni, kdyz mu je rozepneme \/
38 | Pozné nutkéni na stolici, jeden incident tydné v denni dobu
39 | Natoéi si vodu z vodovodu, mé-li pfistavenou stolicku, aby dosahlo Mzk21
40 | Myje si ruce a obli¢ej samo mydlem, dospély reguluje vodu, popf.
napusti vodu do umyvadl|a
41 | Béhem dne si véas samo fekne, Ze chce na zachod
42 | Povési si kabat na vésak, je-li v dosazitelné vysce
43 | Z{stava suché béhem noci
44 | Dava pozor na schodech, nevrézi do ostrych rohl o
45 | Pouzije ubrousek, je-li mu to pfipomenuto
46 | Oddéluje potravu vidlickou a dava si ji do ust %2004
47 | Nalije bez pomoci vodu z malého dzbénku do sklenice
48 | Rozepne si sponku na obleceni
49 | Pfi koupani si samo myje paze a nohy
50 | Natahuje si ponozky
51 | Obléka si kabat, svetr a kosili
52 | Poznd predni ¢ast obleceni
53 | Jisamo celéjidlo 9 9ok l«&é(r '3-4
54 | Obléka se samo s dopomoci pouze pfi pfetahovani pres hlavu a zapinani
55 | Na pfipomenuti si utfe nos
56 | Nepocura se dvakrat ze sedmi noci
57 | Chlapecek,curd” vestoje
58 | Samostatné se za¢ne oblékat a dokonci to (bez zapinéniv 75 %)
59 | Zapina patentky a hacky na satech
60 [ Vysmrka se, kdyz ho upozornime
61 | Vyhyba se obvyklym nebezpecim (rozbité sklo apod.)
62 | Povési kabat na raminko a to poté na nizky vésak (dle slovnich instrukci)
63 | Cisti si zuby za slovni pomoci rodice
64 | Oblékne si rukavice - palcaky
65 | Rozepne velké knofliky na cvi¢né plose nebo na kabaté polozeném 0
na stole HlopL
66 | Zapne velké knofliky na cvi¢né plose nebo na kabétu poloZzeném na stole
67 | Obuje si holinky Ao [ 2074
68 | Utira polity sttl, samo si vezme hadr 4-5
69 | Vyhybd se skodlivym a jedovatym latkam
70 | Rozepina si obleceni
71 | Zapina si obleceni
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Zactatek - Zlutd,

DAVID
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3 106
139 127 142 i
138 126 141 62 =
102 102
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Informovany souhlas icastnika vyzkumu

Ja, nize podepsany/a, timto potvrzuji, ze

- Souhlasim stucasti ve vyzkumu k diplomové praci Bc. et Bc. Markéty Novotné
na téma ,Podpora rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra pii rozvoji
sebeobsluznych dovednosti pomoci Programu Portage*.

- Byl/ajsem podrobné seznamen/a s ucelem a cilem vyzkumu, jeho priabéhem i postupy
a jsem si pln€ védom/a, ze provadény vyzkum je vyzkumnou Cinnosti.

- Souhlasim se zpracovanim poskytnutych informaci do pfipadové studie.

- Moje ucast na vyzkumu je zcela dobrovolna, byl/a jsem informovan/a a poucen/a,
ze informovany souhlas mohu kdykoliv odebrat a tucast na vyzkumu tim
bez jakéhokoliv postihu zrusit.

- Byl/ajsem srozumén/a s tim, ze bude zachovana anonymita, a to zménou jména mého
ditéte i odstranénim dalSich identifika¢nich udaji, jimiz by mohla byt anonymita
rodiny narusena.

- Byl/ajsem seznamena s tim, ze do zaznamu prace mohu kdykoliv nahlédnout.

- Nejsem proti tomu, aby vysledky vyzkumu byly uvefejnény v diplomové praci
vyzkumnika. Souhlasim s tim, ze moje jméno se v této praci nevyskytne.

- Vyzkumnik se uvazal k mlcenlivosti.

- Rozumim informacim, jez mi byly vyzkumnikem poskytnuty, a rozumim obsahu

podepisovaného informovaného souhlasu.

Jméno a pfijmeni u€astnika vyzkumu: ...
Datum narozeni: ......................
Misto trvalého bydlisté: ................................

Podpis ucastnika vyzkumu: ...

Jméno a pfijmeni vyzkumnika: ...

Podpis vyzkumnika: ................. ...



ANOTACE

Jméno a prijmeni:

Bec. et Be. Markéta Novotna

Katedra:

Ustav specialnépedagogickych studii

Vedouci prace:

Mgr. Hana Karunova, Ph.D.

Rok obhajoby:

2022

Nazev prace:

Podpora rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra
pfi rozvoji sebeobsluznych dovednosti pomoci Programu

Portage

Nazev v anglictiné:

Support of a family with a child with the autism spectrum
disorder regarding the development of self-care skills using

the Portage project

Anotace prace:

Diplomova prace tvorend teoretickou a praktickou casti se
zabyva podporou rodiny s ditétem s poruchou autistického
spektra pifi rozvoji sebeobsluznych dovednosti s vyuzitim
Programu Portage. V teoretické Casti je vymezena zakladni
problematika poruch autistického spektra, popsana podstata
a moznosti podpory rodiny, sebeobsluhy, charakteristika rané
péce 1 Programu Portage. Prakticka Cast zahrnuje kvalitativni
vyzkumné Setfeni zaméfené na popis obtizi v oblasti
sebeobsluhy, shrnuti nabizené podpory a doporuceni 1 jejich
hodnoceni vybranymi rodinami. Data ziskana v prubéhu

spoluprace jsou zpracovana do ptipadovych studii.

Klicova slova:

Porucha autistického spektra, podpora rodiny, dit¢,
sebeobsluha, rozvoj, rand intervence, Program Portage,

ptipadova studie

Anotace v angli¢tiné:

The diploma thesis, which contains a theoretical
and a practical part, focuses on a support of family with
a child suffering from autism spectrum disorder with self-care
skills by using the Portage programme. In the theoretical part,
basic dilemma of autism spectrum disorder is described

together with the nature of a family and its possibilities, self-




care, characteristics of early care and the Portage programme.
The main goal of the practical part includes quality research
analysis of difficulties in self-care area, summary of services
provided and a recommendation combined with its evaluation
of participating families. Facts gained in the course

of cooperation are processed into case studies.

Klicova slova v anglictiné:

Autism spectrum disorder, family support, child, self-care,

development, early intervention, Portage project, case study
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