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Uvod

Domnivam se, ze mnoho lidi ma zkreslenou predstavu o symptomech a skute¢nych
projevech autismu Vv kazdodennim zivoté. Obecné si umime predstavit ¢lovéka
postihnutého autismem jako n€koho, kdo ma zvlastni zplisoby mysleni a Casto se neda
predvidat jeho chovani, avSak na druhou stranu dokaze byt v nékterych situacich genius
jako Raymond Babbitt ve filmu The Rain Man. Alesponn v mém okoli takova piedstava
0 autistech pievlada. Ale umime si predstavit, co proziva rodina, v niz se narodilo dité
s autismem? A jakou podporu nabizi poskytovatelé sluzeb v socialni oblasti? Tyto otazky
jsou jednim z divodt volby mého zaméteni bakalaiské prace. Tématem, kterym jsem
se rozhodla v bakalaiské praci zabyvat je problematika poruch autistického spektra u déti
do 7 let véku. Vychazim zde z poznatkl o détském autismu a pokud zmifji projevy jiné
z poruch autistického spektra, je to v textu ptimo uvedené.

Moji volbu tématu ovlivnilo absolvovani praxe v rané péci, kterd mi ukazala jiny
pohled na rodinu s postizenym ditétem. Dé&ti jsou velice kiechké a citlivé bytosti
a Vv ptipadech, kdy se k béznému vyvoji pfidruzi autismus, dostava se rodina do nelehké
situace, jejiz soucasti jsou specifické potieby. Dalsim motivem, jez vedl mij zajem
k vybéru zminéného tématu je zvySena prevalence déti s autismem. Procentualni pocet
déti, s né€kterou z poruch autistického spektra, markantné piibyva od 90. let piesto vSak
neni dostatek potiebnych sluzeb, které by se zabyvaly pouze autismem. Pravé z toho
divodu si myslim, Ze se této problematice nevénuje dostatek pozornosti, oproti jinym
détskym postizenim. Proto bych se chtéla dozvédét vice odbornych informaci.

Cilem bakaléiské prace je zjistit, jaké jsou moznosti pomoci rodinam s ditétem,
které trpi poruchou autistického spektra v oblasti socidlni prdace zejména rané péce.
K dosazeni cile se budu vénovat rodin€ a jejich ditéti s nékterou z poruch autistického
spektra do 7 let veku. Jednd se o cilovou skupinu, se kterou se socialni pracovnik mutze
ve své praxi setkat, tudiz je dobré orientovat se v projevech chovani téchto déti,
a hlavné v nabidce pomoci i podpory v prostiedi socialnich sluzeb. Ziskané poznatky
z odborné literatury mi budou Kkuzitku pfi statnich zavérecnych zkouskach nebo
V budoucim zaméstnani.

Bakalarska prace je koncipovana do Ctyt hlavnich kapitol, které na sebe systematicky
navazuji. V prvni kapitole pojednavam obecné i konkrétné o ditéti s autismem,
pti¢emz kapitola obsahuje uvedeni do problematiky autismu, jehoz nedilnou soucasti
je vyvoj jedince do 7 let. Dalsi, obsahlejsi ¢asti této kapitoly, jsou charakteristické projevy
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autismu. V této kapitole vychazim piedevsim z knihy od Katetiny Thorové Poruchy
autistického spektra v poslednim aktualizovaném vydani z roku 2016.

Zjisténi diagndzy autismu u ditéte ovliviiuje cely systém rodiny, proto se ve druhé
kapitole vénuji roding, jeji charakteristice a vztahiim, jez postizeni znacné ovliviuje.
Rovnéz kratce rozebirdm pojem rodiCovstvi, protoze rodice svym piistupem ovliviiuji
kvalitu Zivota a mnohdy i intenzitu pfiznakt spojenych s postizenim ditéte. Dale bude
druha kapitola zahrnovat vyrovnavaci strategie rodiny se zatézovou situaci podle Michala
Hrdlicky z knihy Détsky autismus vydané roku 2014.

Stézejni pozornost je vénovana tieti a ctvrté kapitole. Pro dosazeni cile zamétim ¢ast
tieti a celou ¢tvrtou kapitolu na sluzbu socialni prevence ranou péci, kde budu pojednavat
o jejich formach a ¢innostech. Rovnéz ve treti kapitole uvadim dal§i moznosti pomoci,
na které se muze rodina autistickych déti v pfipad¢ potieby obratit. V této kapitole
vychazim zejména z legislativnich ptedpist zékona 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
a knihy Praxe a metody rané péée v CR od Terezy Hradilkové z roku 2018.

Ctvrta kapitola obsahuje tfi odliné kazuistiky ze Zivota rodin, jez se potykaji

s vychovou a péci o dité s autismem.



1 Dité s autismem

V prvni Kkapitole bakalaiské prace se zaméfuji na zakladni vymezeni autismu
a dysfunkéni oblasti ditéte zapfi¢inéné timto postizenim. Nasledujici jednotlivé
podkapitoly na sebe detailnéji navazuji, pficemz rozebiraji vyvoj ditéte a charakteristické
projevy autismu v raném véku.

Na uvod této prace je nutné uvést, kdo je v Ceské spolecnosti vniman jako dite.
Umluva o pravech ditéte podotykd, ze ditétem je kazda lidska osoba, ktera zatim
nedovrsila plné zletilosti osmnacti let, ¢imz jsou jeji prava a zajmy piisn¢ chranéné
pravnim statem.! Rozsah vymezeni véku ditéte podle Umluvy je ponékud §iroky,
proto jsem se rozhodla vénovat pozornost détem s poruchami autistického spektra

od narozeni do 7 let véku.

1.1 Autismus

Autismus patii k neurovyvojovym onemocnénim, které muizeme definovat jako
»Vvyvojove onemocnéni charakterizované jak narusenim socialni interakce a komunikace,
tak repetitivnim chovanim a omezenymi zdjmy.“> Autismus fadime do skupiny
onemocnéni k tzv. pervazivnim vyvojovym porucham (Pervasive Developmental
Disorders).® Jedna se o zidvazngjsi poruchy Vv mentalnim vyvoji, které se mohou
vyskytnout u ditéte jiz pred ve€kem tii let. Mozek ditéte s autismem funguje jinak
nez U béznych vrstevnikd, coZz je zpusobeno tim, Ze jejich mozek nevyhodnocuje
informace a nepiedava pokyn k ur¢itym mentalnim procesum. Tito jedinci se nasledné
dostavaji do znevyhodnéné situace v oblastech kazdodenniho Zivota.* Z vyse zminéného
vyplyva, Ze autismus vznikd na neurobiologickém podkladg, avsSak pfic¢iny jsou stale
neznamé.’

Abnormality v ¢innostech mozku u autistii jsou odbornikiim zahadou. Nicméné
vyzkumné studie, zabyvajici se pricinami vzniku autismu, odhalily dvé pravdépodobné

moznosti. Jednak zmény v oblasti kiiry mozkové jiz v prenatalnim obdobi nebo rané

1 Srov. Zakon ¢&. 104/1991 Sb., o sjednani Umluvy o pravech ditéte.
2 HRDLICKA, M., a KOMAREK V. Détsky autismus: piehled soucasnych trendii, s. 18.
3 Pervazivni znamena viepronikajici. Slovo ozna¢uje néco, co je zasazeno hluboko v ¢lovéku a prostupuje
to jeho celou osobnosti.
4 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv
syndrom, dezintegracni porucha, s. 58.
5 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistickéeho spektra, s. 329, 330.
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postnatalnim. Druhou pfi¢inou mohou byt zmény ve strukturdch oblasti mozkového
kmene Vv rang prenatdlnim stadiu vyvoje.’ Vyzkumy tedy ukazuji, Ze velky podil
na vzniku autismu u ditéte ma dédi¢nost a rizikové faktory v téhotenstvi a pii porodu.

Odborné nazvoslovi autismu Si proSlo fadou zmén. Jelikoz dlouho neexistovalo
pfesné vymezeni autismu, dnes nazyvaného jako poruchy autistického spektra (Autism
Spectrum Disorder), pouzivalo se oznaceni détska schizofrenie nebo détska psychoza.
Terminy se postupné oddélily a samostatné vymezily, avSak ve svété se od konce
sedmdesatych let 20. stoleti pouziva pro autismus souhrnny termin pervazivni vyvojové
poruchy. Mezi profesionaly miizeme Castéji spatfit vyraz poruchy autistického spektra
nez pervazivni vyvojové poruchy, je totiz vSeobecnéjsi a vyjadiuje rdznorodost
symptomt, jeZ tvoti jadro autismu.’

Poruchy autistického spektra délime na détsky autismus, atypicky autismus,
Aspergeriv syndrom, Rettiv syndrom, détska dezintegraéni porucha, hyperaktivni
porucha sdruzend s mentéalni retardaci, autistické rysy a jiné pervazivni vyvojové
poruchy. Ovsem tato bakalarska prace se pfevazné zabyva détskym autismem u déti.

Détsky autismus je zdkladem poruch autistického spektra a vyskytuje se v mirnych
az t€zkych forméch. To znamend, Ze dit¢ ma bud’ mirnéjSi nebo vyraznéjsi ptiznaky.
Rovnéz je nutné uvést, ze diagnostické oznaCeni détsky autismus neznamena,
Ze se vztahuje pouze na déti, ale, ze problémové oblasti autismu jsou v jedinci hluboko
zasazeny.®

V soucasné dob¢& neni autismus vzacna diagnoza jako tomu bylo v 90. letech,
nebot’ pocet postizenych déti od této doby markantné nartstd. Poruchy autistického
spektra jiz nejsou tabuizovany a rodinam déti s jakoukoliv formou autismu jsou
poskytnuty komplexnéjsi informace i Sir$i nabidka odbornych sluzeb.

Aktualni udaje vyzkumu z roku 2018 ukazuji, Ze procentualni nartist déti s autismem
stale stoupa. Za poslednich dvacet let z 0,3 % na 1,7 %. Tento vysledek détské populace
zacCina byt vyS$i nez vyskyt schizofrenie, kterd se povazuje za nejzavaznéjsi dusevni
onemocnéni v oboru psychiatrie. Zatim neni védecky podlozeno, pro¢ dochazi

Kk prevalenci udaji. Odbornici se domnivaji, ze narGst je zplUsobeny jednak lepsi

8 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 330.
7 Srov. Tamtéz, s. 54-60.
8 Srov. SPORCLOVA, V. Autismus od A do Z, s. 15.

-9-



informovanosti spolecnosti o problematice autismu a také podrobnéjsim medicinskym
vysetienim.’

Autismus je bezesporu komplikovana vada, avSak statistiky se zaméiuji jesté
na rozdily podle pohlavi. Udava se, ze pravdépodobnost postiZzeni autismem je mnohem
Cast¢jSi u chlapcl nez u divek, a to az 0 trojnasobek. Naptiklad Aspergertiv syndrom

postihuje vice chlapce.l® Vyjimkou je Rettiv syndrom, ktery se vyskytuje pouze u divek.

1.1.1  Autisticka triada

Jak jiz bylo vySe zminéno, dit¢ S autismem ma vyrazné naruseny mentalni vyvoj,
coz pozname zejména ve tfech jadrovych oblastech, které nazyvame triadou.
Jedna se 0 narusené schopnosti a dovednosti V:

- socialnich interakcich,

- komunikaci,

- predstavivosti a vnimani

Do prvni ¢asti triddy narusenych schopnosti patii problémy v socidlnich interakcich,
kterym mnohdy dité nerozumi a rad¢ji se kontaktu s druhymi vyhyba. Jednim z dalSich
problémua v socializaci je neschopnost empatie, pficemz mezi Casté piipady déti
postihnutych autismem patii, Zze nezvladaji odhadnout pocity a naladéni druhych z jejich
vyrazu tvafe a kolikrat ani své vlastni. Autismus détem znemoznuje adaptaci v socialnim
prostfedi, proto potfebuji ve svém Zzivoté pravidelnost udalosti a opakované ritualy.
Deficity v této oblasti doprovazi vyhybani se oénimu kontaktu, dotyku, dité postrada
neverbalni komunikaci, upfednostiiuje samotu apod.!!

Pro druhou d{asttriddy je charakteristické naruseni mozkovych funkci,
které umoznuji pfijimat a sdélovat informace prostfednictvim komunikace. Opozdény
vyvoj fecového centra byva nepiehlédnutelny, jehoz souc¢asti mnohdy byva echolalie,
tzn. dit€¢ opakuje otazky, pokyny, které sdéluje komunikacni partner a nedokaze
odpovédet na poloZenou otdzku, protoze nerozumi jejimu obsahu. Nékterym détem se e
v omezeném vyjadrovani zlep$i, nacez zhruba u 40 % se nevyvine vibec. Takové déti
se dorozumivaji pomoci zvlastnich zvuku a skiekti. Pro autistické dité je téz tézké ovladat

intonaci svého hlasu, nerozliduje, jestli mluvi p#ili§ potichu nebo nahlas.

9 Srov. HRDLICKA, M. Myty a fakta o autismu, s. 12, 13.
10 Srov. MUHLPACHR, P. in VITKOVA, M. Integrativni specidlni pedagogika, s. 347.
11 Srov. VITKOVA, M. Integrativni specidlni pedagogika, s. 357.
2.Srov. RICHMAN, S. Vychova déti s autismem, s. 8.
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Tteti oblast autistické triady se tyka poskozenych funkci predstavivosti a vnimani,
pfi¢emz tyto funkce nemusi byt poskozené, nybrz zkreslené a dit¢ vnima jen urcité
momenty. Pro rozvoj détské piedstavivosti je nezbytné osvojeni napodoby, ktera déla
témto détem potize. Napodoba umoziiuje uceni se zékladnim dovednostem, napiiklad hrat
si s hrackou, planovat apod.®

Do narusenych schopnosti vniméni spadaji obtize ve smyslovém vniméni,
které probihd na zaklad¢ fungovani smyslovych organi, jimiz jsou zrak, sluch,
vestibularni ¢iti,** ¢ich, chut’ a hmat. Smyslové organy maji v nasem Zivoté dilleZitou
funkci, jelikoz nam utvafi predstavu 0 okolnim i vnitinim svété. Smyslové vnimani
autistd se 1isi od béznych lidi, protoze pouZzivaji celostni vnimani, oproti tomu vétsina lidi
pouziva holistické.!®

Autisté s celostnim vnimanim maji obtiZze rozliSit mezi tim, co je na popfedi,
a co na pozadi mysli, nebot’ mozek nevytvoii jednotlivé celky informaci, jinymi slovy
vnimaji vSechno najednou. Takovy zplsob zpracovavani podnétd je nepochybné
vycCerpavajici. V praxi to vypada nasledovné. Dité, které ma sklon k sluchové celostnimu
vnimani ma potiZe vnimat jeden zvuk, napiiklad na dité¢ nékdo mluvi, ale ono se nedokaze
plné sousttedit, protoze Se V jeho prostiedi mohou vyskytovat dalsi zvuky (jini lidé,
elektronika, hluk z ulice apod.), které jsou rusivymi elementy.'® Aby nedoslo k tiplnému
pretizeni mysli, mozek pouzivda wurcité strategie k vyhodnocovani informaci.
Mozek nékterych autistii se snazi vybrat jeden smyslovy zptsob, ¢imz zredukuje ostatni
smysly, ov§em na jiné trovni (podvédomé) vnima stale celek, viz ptiklad se zvukem
a hlasem. Takovy ¢lovék muze pisobit jako paralyzovany, protoze bézné zapojujeme
vSechny smysly najednou. Jinou strategii, kterou déti s autismem pouzivaji, je vypinani

systémil tzn. dit& prosté vypne svoje smysly a viibec nereaguje.'’

13 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriiv
syndrom, dezintegracni porucha, s. 117.

14 Znamena, Ze ¢lovék vnima pohyb, rovnovéhu, polohy hlavy.

15 Srov. BOGDASHINA, O. Specifika smyslového vaimani u autismu a Aspergerova syndromu, S. 33.

16 Srov. Tamtéz, s. 33-39.

17 Srov. Tamtéz, s. 66, 71.
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1.2 Vyvoj ditéte

V podkapitolach o vyvoji ditéte se budu nejdiive zabyvat charakteristikou zdravych déti
a poté détmi s podezienim nebo jiz s diagnostikovanym autismem. Pro lepsi porozuméni
témto détem je potieba pribezn¢ zminovat poznatky vyvojové psychologie.

Nékteré zdravé déti se od raného véku vyhybaji kontaktu s dospélym a uptednostiiuji
samotu nebo maji oblibené ritualy, napiiklad toCeni dokola, odmitaji pustit z ruky
oblibenou hracku apod. To v§ak nemusi znamenat podezieni na diagnozu. Dulezité je mit
na paméti, ze kazdé dit¢€ je jiné, na kazdé¢ neplati totéz. Vyvoj autistickych déti je znacné
naruseny, coz muze byt u nékterych déti viditelné od prvnich mésici Zivota,
I kdyz rozdily se mohou projevit pozdéji.

Diagnoza je stanovena na zakladé celé Skaly symptom, které se projevuji v patficné
intenzité a zabrafiuyji typickému vyvoji ditéte. O autismu u ditéte nehovotime v ptipad¢,
kdy se vyskytne par zvlastnich projevt, protoze kazdé dité je jedinecné. Zatimco jedno
dité potiebuje na nékteré vyvojové obdobi vice Casu, jiné zase méné. Diagnostika autismu
je velmi obtizna vzhledem Kk véku a odlisnostem mezi détmi. VEasna diagnostika
je vsak zasadni pro dal$i vyvoj a praci s rodinou a jejich ditétem.!® V soucasné dobé
se stava, ze k diagnostice autismu dochazi i pozdé&ji nez do tii let veéku ditéte, coz muze
byt zplisobeno $patnou predchozi diagnézou mentalni retardace.®

Nicméné autismus je celozivotni znevyhodnéni jedince v urcité mife a urcitych
oblastech kazdodenniho Zivota. O vyléCeni se polemizuje, avSak podle celosvétovych

poznatki neni mozné autismus vylégit, ale |ze zmirnit projevy a obtize.?

1.2.1  Rany vyvoj zdravého ditéte

Vyvojova psychologie rozdéluje détstvi na obdobi prenatalni, novorozenecké, kojenecké,
batoleci, ptedSkolni a Skolni veék. V kazdém stadiu vyvoje si dit€¢ osvojuje a upeviiuje
urcité dovednosti.

V raném vyvoji je pro dité nejdilezitéjsi blizka osoba, ktera o néj fadné a pravidelné
pecuje. Tou byva nejcastéji biologicka matka ditéte. Matka ovliviiuje jeho zivot a zdroj

podnétl jiz béhem téhotenstvi. Pro zdravy vyvoj ditéte je nezbytné, aby matka

' Srov. MUHLPACHR, P. in VITKOVA, M. Integrativni specidlni pedagogika, s. 344, 345,
19 Srov. YAGNEROYA, M. Soucasna psychopatologie pro pomahajici profese, s. 343.
20 Srov. SPORCLOVA, V. Autismus od A do Z, s. 38, 40.
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projevovala matefské chovani, nimz tak dochazi k vytvofeni citové vazby mezi obéma
jedinci.?! Tzv. attachment.

Od narozeni se dit¢ pfirozen¢ stava socidlni bytosti, nebot’ zafind byt soucasti
celozivotniho procesu vytvafeni a udrzovani socialnich interakci. Dit¢ se b&hem
socialniho vyvoje zaclefiuje do spolecnosti a ziskava kulturni navyky, uc¢i se mluvit,
uvédomuje si svoje pohlavi, rozliSuje, co je spravné, nespravné, hezké, osklivé apod.
Socializa¢ni zkugenosti v pribéhu celého Zivota jsou nezbytné pro jeho zachovani.??

Zdravé dit¢€ jiz od novorozeneckého obdobi navazuje o¢ni kontakt s nejblizsi osobou,
matkou. U¢i se napodobovat vyrazy v obliceji, naptiklad asmév a vyplazovani jazyku.
Kojenec se postupné uci projevovat radost, jak poutat pozornost, rozeznavat ton hlasu.
Okolo 9. mésice zivota se u zdravych déti projevuje zdjem o ostatni pfedméty.
Prostfednictvim ukazovéani na poutavé piedméty na sebe strhdvaji pozornost a rozviji
komunika¢ni dovednosti s blizkou osobou. V jednom roce zaéinaji déti postupné chodit,
reagovat na své vrstevniky pozorovanim, dotekem. V obdobi batoleciho véku (1-3 roky)
se vetSina déti postupné osamostatiiuje a u¢i se napodobou druhych lidi. DéEti jsou
aktivnéjsi nez doposud a pfidava se i osvojovani jazykovych dovednosti. Ke konci
batoleciho obdobi vétSinou déti prirozené vyhledavaji své vrstevniky 1 dospéle,
S nimiz Si mohou hrat, z téchto socidlnich interakci se potom ué¢i rozumét pocitim
i emocim.?

V obdobi piedskolniho véku (36 let) nastavaji zasadnéjsi zmény v zivoté ditéte,
atopriprava do mateiské Skolky a nasledné¢ do Skoly. Dé&ti zacinaji respektovat
arozeznavat urcCitd pravidla ¢i ptikazy, podle kterych se odviji jejich chovani. Dobte
vnimaji, jaké chovani se od nich ocekava. Pro toto vyvojové obdobi je typické,
Ze se détem rozviji predstavivost, fantazie a vnimani na vyssi troven. PfedSkolni v€k
je také charakteristicky tim, ze dit¢ rozviji spole¢nou a kooperativni hru, ze které pocituje
bezprostfedni radost, oproti tomu neuspéch prozivd negativné. Na predSkolni vek
navazuje obdobi mlad$iho $kolniho véku (6-11 let). Na dit¢ uz nema vychovny vliv
jen rodina, ale i Skolni prostfedi, coz utvafi roli zaka ve spole¢nosti. Zaroven se na dité
kladou vétsi pozadavky z vice stran najednou. Ptibyvajici pozadavky mohou byt pro dité

stresovym faktorem. Dité se postupné dostavd do socidlnich interakci s cizimi lidmi,

21 Srov. VAGNEROVA, M. Wyvojova psychologie: détstvi a dospivéni, s. 68.

22 Srov. NAKONECNY, M. Socidlni psychologie organizace, s. 30.

2 Srov. CADILOVA, V. Rozvoj socialnich dovednosti u déti s autismem, s. 6-9.
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dal§imi vrstevniky. Dit¢ mladsiho Skolniho véku se snazi rozumét odliSnym emocim,
neodhalovat svoje emoce, nahlizet na situace z jinych pohledl, a predev§im rozvijet

své intelektualni schopnosti.?*

1.2.2  Rany vyvoj ditéte s autismem

V raném vyvoji ditéte s autismem nebo s podezienim na diagnozu, se jedna hlavné
0 nerovnomérny vyvoj, ktery byva ve znaéné mife opozdény tedy neodpovida
vyvojovému stadiu svého véku. Opozdény vyvoj se tyka riznych oblasti ditéte, napiiklad
psychického, socialniho vyvoje, kognitivnich funkci, emoci a motorického vyvoje.
Pro konkrétnéjsi porozuméni zavaznosti poruch autistického spektra ndm pomize
vysvétleni vyvoje jak znevyhodnéného ditéte, tak v porovnani se zdravym ditétem.

Vyse uvedena citova vazba tzv. attachment mezi matkou a ditétem mize byt
ovlivnéna hned nékolika faktory, pficemz za nejvice ohrozujici faktor naruSeni této vazby
na matcin¢ strang, je psychiatrické onemocnéni a na stran¢ ditéte jeho zdravotni Stav.
Dal$imi ohrozujicimi faktory, které mohou mit vliv na attachment je drogova zavislost,
ptecitlivéld péce o dité bez ohledu na jeho aktudlni potieby, nizky nebo vysoky vék
matky, nechténé téhotenstvi, vztah s partnerem, rodinou apod.?® Nedostate¢né projevy
matefského chovani a citové vazby k ditéti mohou znesnadfiovat jeho jistotu a postoje
K interakcim s lidmi. Jestlize se k témto jevim ptidaji jesté poruchy autistického spektra,
je zcela jednoznacné, ze dit€ ma ztizeny start do Zivota.

Odborné lze fict, ze v prvnim roce zivota se neda na 100 % urcit, jestli ma dité
nékterou z poruch autistického spektra. Rodi¢e by méli zpozornét, jestlize kojenec
pravidelné nevykazuje socialni usmév, nereaguje na oc¢ni kontakt a pohyb dospélého
clovéka. Rodic¢e si vSak mnohdy vsimaji, ze vyvoj ditéte, je v urCitych oblastech
opozdény, naptiklad pohyb jako je lezeni, sezeni, stani, prvni chiize nastava pozdéji,
nez je bézné. DéEti s podezienim na autismus neprojevuji zdjem o pfedméty a hracky,
vice je pouta detail nez celek. Oproti tomu nékteré autistické déti maji tendence hracky
rozkladat a ni€it. Existuji vyzkumy z roku 1994, které dokazuji rozdily mezi zdravymi
a znevyhodnénymi détmi, a to diky videozdznamim z oslavy prvnich narozenin déti.

Vyzkumnici zjistili, Ze jsou Ctyfi oblasti, ve kterych mély déti, kterym byl pozdéji

24 Srov. CADILOVA, V. Rozvoj socidlnich dovednosti u déti s autismem, s. 10-12.
%5 Srov. SULOVA, L. Rany psychicky vyvoj ditéte, s. 41, 42.
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diagnostikovany autismus, problém. Problém s ukazovanim na zivé a nezivé objekty,
s pfinaSenim véci na ukazku, oénim kontaktem a reakci na zavolani jména.?®

V obdobi batoleciho véku je ukazatelem pro pozdé&jsi ur¢ovani diagndzy povSimnuti
si vysoké citlivosti na zvuky a doteky. Objevuje se opozdéna reakce na zrakové vjemy,
dokonce jsou Casté problémy se spankem a jidlem. Déti se sklonem k autismu nemusi byt
kterym je snizena citlivost. Jak jsme se vyse docetli, zatimco u zdravych déti v batolecim
veéku dochazi k rozvoji teci, tak u autistickych je feCové centrum znatelné¢ omezené.
V nékterych piipadech se fe¢ u déti dlouho nevyviji viibec, coz je mize doprovazet cely
zbytek Zivota.?’

Co se ty¢e socialniho chovani je Casté, ze déti s autismem maji deficit v oblasti
navazovani socialniho kontaktu. Odbornici v praxi, zejména socialni pracovnici rané péce
rozliSuji, o jaky typ socidlni interakce déti s autismem se jednd. Tyto déti lze rozdélit
na pasivni, aktivni, osamély nebo formdalni typ. Kazdy typ se totiz projevuje jinak. Pasivni
typ nam o autistickém ditéti fika, ze takové dité dokaze navazat kratkodoby kontakt
s 0sobou, pti¢emz spojeni musi vzniknout na zakladé silné motivace, napiiklad osoba
ditéti slibi néjakou odménu potom ma dité zajem o kontakt. Avsak dale tento vztah dité
nema zajem rozvijet. Aktivni typ ditéte zase neumi odhadnout, kdy je kontakt vhodny
a kdy ne, prosté jedna, jak se mu zrovna zlibi. Jeho ptistup k lidem je az neptijemny.
V kolektivu ma takové dité mnohdy problémy, protoze je rusSivym elementem. Opakem
je osamoceny typ. Dité se kontaktu i kolektivu vyhyba4, strani, je doslova samotaf a nema
potiebu zapojovat se do spoleénych aktivit.?3

U nékterych déti zase nastava problém ve vyvojovém regresu, ktery je pfiznacny
praveé u déti s autismem okolo prvniho a druhého roku Zivota. To znamena, ze dité zacina
ztracet nebo ztratilo dovednosti, které se jiz zvladlo naucit. MlZe se jednat, napiiklad
0 zhorSeni mluveni, neverbalni komunikace, pohybovych schopnosti apod. Diagndza
malych déti je mozné od 15. mésice. V soucasné dobé¢ stale pribyva stanovenych diagnoz
ve dvou letech ditéte, v tomto obdobi miZzeme hovofit o pfesné diagnéze s piihlédnutim

k faktu, ze déti jsou riiznorodé a jejich vyvoj se priibézné méni.?®

% Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 234—236.
27 Srov. Tamtéz, s. 237, 238.
28 Srov. CADILOVA, V. Rozvoj socidlnich dovednosti u déti s autismem, s. 13-16.
29 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 241, 242.
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Predskolni vek zahrnuje nastup do matei'ské Skoly, coz miize mit vliv na zhorSeni
urcitych funkci ditéte. DéEti s Aspergerovym syndromem nemusi do té doby mit zddné
vyrazné potize ve vyvoji. To se mlze zacit projevovat az s nastupem do skolky a skoly.
V takovém piipadé si abnormalit zaénou viimat pedagogové.*® U déti s poruchami
autistického spektra mohou =zacit vystupovat povahové rysy napf. agresivita,
sebezraiiovani. V téz8ich formach piiznakii poSkozené¢ho vnimani byva charakteristické,
ze nepocituji bolest, chlad a teplo, z ¢ehoz vyplyva pro rodi¢e problém, protoze dité
dokaze, naptiklad tlouct hlavou o zem, kousat, kopat ¢i nepiimefené se Skrabat apod.
V predskolnim véku se mohou projevovat napadné opakované ritudly a zajmy bez
potieby objevovat nové zaliby. Oproti tomu piedchozi deficity regresu se mnohdy
zlepsuji, jedna se 0 komunikaci, dit¢ mluvi vice ve vétach, ustupuji echoldlie.
Stav jednotlivych déti je velice individudlni zaleZitosti, obecné se vSak mulze piihodit,

bud’ Ze stav se v uréité mife zaéne zlepSovat nebo se mohou pridruzit jiné potize.3

1.3 DalSi projevy détského autismu

Na svété nezije autisticky jedinec, ktery by mél pfesné charakteristickou symptomatiku
autismu jako druhy, avSak vime, Ze takové déti nereaguji na podnéty ocekavanym
zpisobem. Velmi ¢asto nékteré déti plsobi, Ze nemaji zdjem o navazani kontaktu,
zejména ziidka projevuji o¢ni kontakt, gesta, vyrazngjsi mimiku. OvSem to neznamena,
Ze o socialni interakci nestoji viibec, jejich komunikaéni deficit jim brani v porozuméni
druhym.® V praxi, se jako bézny problém déti s vyrazné&jsimi rysy autistického chovant,
ukazuje, navazovani kamaradskych vztahi se svymi vrstevniky. Mnohdy se stava,
ze autistické déti byvaji teréem posméchu, pravé protoze se snazi zapadnout do kolektivu
a neodhadnou situaci, naptiklad ironii, sarkasmus a Sikanu ze strany okoli.

Jak jiz bylo zminéno, abnormality v ¢innostech mozku téchto déti zpusobuji
problémy s komunikaci, tudiz spektrum obtizi mize byt riznorodé. Déti s autismem
obvykle chapou obsah sdélené komunikace doslovné, a proto byvaji snadnym cilem
siln¢jSich vrstevnikii. Verbdlni i neverbalni komunikace vyzaduje urcitou miru
pfedstavivosti, kterd ndm vytvofi celek o probihajici situaci. Tu vSak autisti¢ti jedinci

maji omezenou. Mezi Casté projevy deficiti v komunikaci téz patii, ze dité€ raného véku

30 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 241, 242.s. 242.

31 Srov. Tamtéz, s. 251, 252.

32 Srov. VAGNEROVA, M. Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 320.
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neslys$i na svoje jméno, neumi dat najevo své potieby, prosby, ptani, ani nesdili prozité
okamziky. Déti bézné nezvladaji reagovat na pokyny od svého okoli, coz vyvolava
podezieni na problémy se sluchem. Prave bariéra v komunikaci miize zptisobovat socialni
izolovanost déti od rodiny.®® Vyjimkou byvaji déti s Aspergerovym syndromem.

Déti s Aspergerovym syndromem maji komunikacni dovednosti zpravidla na vysoké
urovni, oproti détem s jinou pervazivni vyvojovou poruchou. Tyto déti poutaji pozornost,
nebot’ zvladaji doslovné opakovat reklamy, dialogy z filmt apod. Dokazou hovofit
0 oblibeném tématu neptetrzité¢ a dlouho, avsak po Case se ukaze, ze i jejich, na prvni
dojem vynikajici vyjadfovani, klame. Sd¢leny obsah rozhovoru nebyva v souladu
s neverbalni komunikaci. MySlenky v rozhovoru se opakuji a déti s Aspergerovym
syndromem, mnohdy nejsou schopné posunout konverzaci dal, jinym smérem,
¢imz se ukazuje, ze komunikaéni dovednosti jsou pro bézny Zivot téméi nepouzitelné.*

Vétsing lidi mohou pripadat autistické projevy jako velice divné a tézce zvladatelné,
jenze pokud se dité sautismem neumi vyjadiovat zpusobem jakym jsme zvykli,
tak to nemusi nutné znamenat, 7e s nami nekomunikuje a je zvlastni. Déti postizené
autismem pouzivaji k vyjadiovani “specialni* druh komunikace, timto upozoriuji rodinu
a blizké na potieby, které nedokazou jinak sdélit. Jedna se o poutdni pozornosti
prostiednictvim sebeposkozovani, sebezranovani, agrese a vzteku.

Sebezranovani u déti s poruchami autistického spektra se vétSinou projevuje
bez védomého tmyslu a objevuje se mezi 20-43 %. Tato skutenost byva casto
v piipadech, kdy je k autismu pridruzena mentalni retardace, spole¢né se stereotypnim
chovanim. Ohrozujici chovéani se tyka kousani, Skrabani, bouchani hlavou o zed’,
bouchéani do sebe vlastnimi koncetinami, vytrhavani vlast, kiize atd. Pokud uvedené
chovani pretrvava a ma vliv na zdravi ditéte, je zapotiebi stanovit medikaci. Léky mohou
byt doplnény kombinaci behaviordlni intervence a funkéni analyzou. V takovych
piipadech analyza zkouma, pro¢ dochézi ke sebezrafiovani a jaké faktory jej ovliviiuji.®®

Mezi dalsi projevy poruch autistického spektra v kazdodennim Zzivoté taktéz patii
nutkavé, opakované ritudly atad. Ritudlni chovani zahrnuje pravidelnou potiebu
stereotypniho chovani v urcitych ¢innostech, coz miize vypadat nasledovné: sklddani

predmétii za sebe, otdCeni hrackou jednim smérem, pokladani pfedmétu na konkrétni

3 Srov. SLOWIK, J. Komunikace s lidmi s postizenim, s. 120-122.
34 Srov. Tamtéz, s. 120, 121.
3 Srov. HRDLICKA, M. Myty a fakta o autismu, s. 128, 129.
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misto, zavirani ¢i otevirani dvefi, olizovani, ofichavani nebo vydavani zvlastnich zvuki.
Ritudlni chovani je pro autismus typické, nacez jeho narusenim muze dojit
k projeviim uzkosti a nespokojenosti, které se viditelné projevi na chovani postizeného
jedince. Dé¢ti s autismem nemaji rady jakékoliv zmény v jejich denni ruting, proto pokud
je potifeba udé€lat zménu, musime dité¢ doptfedu informovat o situaci, kterd nastane
asledovat jeho reakci.*® Nicmén& nékteré projevy obsedantniho chovéni byvaji
pro spole¢nost dost podivné, a proto dochazi ¢asto k socialni izolaci rodiny, aby nemusela
Celit objasiiovani situace a nepochopeni ze strany druhych.

Dalsim projevem autismu, se kterym se rodiny téchto déti potykaji, se vztahuje
k obtizim se spankem a jidlem. Autorka knihy Poruchy autistického spektra uvadi,
ze okolo 50-70 % déti mélo problémové obdobi se spankem. Nékteré déti s autismem
maji sklony k vybiravosti jidla. Jejich ritualni chovani se muze projevit i Vv oblasti
stravovani, naptiklad vyZaduji stejny pocet brambor, vyjidaji pouze jednu oblibenou
barvu atd.®” Napraxi v Domové pro osoby se zdravotnim postizenim Vilik, jsem
se setkala se zamykanim lednice, nebot’ nékteré déti nemaji “zdravou zaklopku* a sni
doslova, co jim ptijde pod ruku.

Nasledujici projevy poruch autistického spektra se poji s emocni reaktivitou,
ktera je v raném détstvi slaba. Obecné osoby s autismem neprojevuji piirozené emoce
at’ uz pozitivni, tak ani negativni. Jedna se zejména o problematiku intenzity a zplisobu
projevu emoci. Vzhledem k faktu, Zze emoc¢ni reaktivita autistickych déti
je nepiedvidatelna a z toho i nestala, stava se, Ze dité reaguje na podnét nepiiméfenym
vybuchem, a to 1 v béznych situacich. Emo¢ni prozivani se mize postupné ménit
S pfibyvajicim vékem. Né&kterym autistickym détem se béhem vyvoje snizi frustracni
tolerance anechaji se zachvatit nekontrolovatelnymi emocemi, ztoho davodu
se nezvladaji ovladat.®

Poruchy autistického spektra maji svoji komorbiditu. Z ¢ehoz vyplyva, ze k autismu
se pridruzu;ji dalsi obtizné jevy. Nejc€astéji se jedna o spojeni poruch autistického spektra
s mentalni retardaci, Downovym syndromem, tuberézni sklerozou, ADHD, epilepsii,
schizofrenii, vdznymi o¢nimi vadami od narozeni, nespavosti. ,Nejcastéjsi

psychiatrickou komorbiditou u détského autismu je mentalni retardace, a to asi

% Srov. SCHOPLER, E. Piibéhy déti s autismem a pribuznymi poruchami vyvoje, s. 29, 30.
37 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 176-178.
% Srov. Tamtéz, s. 162.
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V 75 % pripadii, pricemz byva upresnovano, zZe asi 30 % autistickych pacientii spada
do pasma mirné a stiedné tézké mentadlni retardace a 45 % do pdasma tézké a hluboké.**

Doposud jsem ve své bakalaiské praci zminiovala negativni projevy autismu u déti,
nacez bych rada uvedla, Ze existuji i déti s autismem, které maji genidlni vlastnosti
a oznacujeme je pojmem savanti. Tyto genidlni schopnosti maji déti v riznych oblastech,
napiiklad nejznaméjs$im savantem se stal Kim Peek, o kterém se natoc¢il film The Rain
Man.*® Bohuzel, i pfes své genialni schopnosti, savanti mnohdy nejsou schopni
samostatného nezéavislého Zivota a jsou odkazani na kazdodenni péci. Mezi vyjimecné
nadané déti tfadime také jedince s Aspergerovym syndromem. Nékterym détem
totiz autismus ovlivni pamét’ a inteligenci opaénym zpusobem, nez byva obvyklé a oni
sitak mohou zapamatovat velice slozité vzorce, Cisla, cely seznam jizdnich fada

a dokézou prekvapit svym nadanim.

¥ KOMAREK, V. Détsky autismus, s. 38.
40 Srov. STRUNECKA, A. Premiizeme autismus?, S. 23.
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2 Zivot autistického ditéte v rodiné

V druhé kapitole se budu zabyvat rodinou, ve které vyrusta dité s autismem.
Nejdiive zacnu vymezenim rodiny, taktéz zminim zakladni funkce a potieby rodiny.
Autismus ovliviuje jak kvalitu zivota ditéte, tak celé rodiny. Tato nova situace se v rodiné
muze ukazat jako krizova, a mnozi rodic¢e si mohou davat postizeni svého ditéte za vinu.
Proto je dulezité, aby rodi¢e nevahali s podezienim na nerovnomérny vyvoj ditéte

a navstivili odbornika.

2.1 Vymezeni pojmu rodina

V historii bylo bézné, Ze se lidé nemohli svévolné rozhodovat o vybéru budouciho
partnera a partnerky, o velikosti rodiny, druhu souZiti, ¢i misté¢ spolecného bydlisté.
Mnoho dnes jiz béznych zalezitosti, fungovalo jinak. Lidé se museli pfizptisobovat dané
kultufe, tradicim a samoziejm&é normam doby. Neméli tolik svobody ve svych
moznostech a rozhodovani jako soucasna generace. Postmoderni rodiny se od téch
ptedeslych lisi hlavné v tom, Ze zakladaji nové svazky za t¢elem uspokojeni citovych
potieb.

Matousek charakterizuje rodinu nasledovné: ,,Rodina je unikatni a nenahraditelnou
instituci proto, Ze optimalné spojuje osobni zaujeti dospelych na prospéchu partneri
i déti s univerzdlnim zdjmem spolecnosti na stabilizovaném souZiti muzZii a Zen
i na socializaci Fadnych obcéanii.“** Rodinu chapeme jako priméarni skupinu, systém,
spolecCenskou instituci, kterou nejcastéji tvoii domacnost slozend z manzelského péaru
a deti, ktefi navzajem plni rGzné socidlni role. Takova domécnost potom ovliviiuje
strukturu a fungovani celé spole¢nosti.

Rodina plni n¢kolik zdkladnich nezaménitelnych funkci ve vztahu ke svym ¢lentim.
Jedna se o funkce biologicko-reprodukéni, ekonomicko-zabezpecovaci, emociondlni
podpory, socializacné-vychovnou. VSechny funkce jsou bezesporu dulezité a jejich
fadnym naplnovanim dochdzi k udrzovani rovnovéhy v rodin€. Rodina mé také funkci
nenahraditelnou, nebot’ rodinné prostiedi, ve kterém dité vyriista nemtze nahradit Zadna
jind instituce. Od 60. let 20. stoleti se ukéazalo, Ze Zivot déti v Gstavech vyvolava
psychickou deprivaci. Bylo vypozorovéano, ze mozek déti v ustavech funguje jinak,

je zakrnélejsi nez u skupiny déti vyrustajicich v domacim prostiedi, které maji aktivnéjsi

. MATOUSEK, O. Metody a fizeni socidlni prace, s. 183.
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mozkové bunky. Ztoho divodu, jsou déti zustavi ohrozeny socialnim selhanim
do budoucna, maji totiz vé&tsi predispozice k patologickému chovani nez déti
vychovavané v pfirozeném domacim prostiedi.*?

Rovnéz je nutné podotknout, ze stat se rodiCem neznamend jim opravdu byt.
Byt rodi¢em znamena pravidelnou pili a projevovani zajmu o dité. Pro tyto nastinéné typy
rodiCovstvi mame v psychologii oznaceni. Jedna se o biologické a psychologické
rodiovstvi.

Pro dité raného v€ku ma nejveétsi vyznam psychologické rodicovstvi, které vychazi
z principu uplného citového pfijeti. Dité¢ potfebuje mit zajisténé bezpeci a citit pocit
jistoty ze strany rodic¢ti nikoliv jen napliiovani pfijemnosti, jimz je krmeni a hrani.
Tento vztah mezi ditétem a matkou se nejintenzivnéji rozviji okolo 7. a 8. mésice Zivota
ditéte. Jako dulezité se ukazuje, zajistit zminéné pocity ditéti, nebot’ budou ovliviiovat
jeho budouci sociadlni vztahy. Stava se, ze biologické rodiCovstvi se nepropoji
s psychologickym, coz pfinasi problémy. Takovi rodi¢e se mnohdy neumi fadné starat
0 své dité a v nékterych piipadech jej opusti,*® nebo je odebrano socialnim pracovnikem.

Clenové rodiny si dokaZzou poskytnout vzajemnou podporu a maji velky potencial
ke zméné. V poslednich letech se stalo trendem, ze v nékterych nepfiznivych situacich
na sebe tuto roli pievzal stat. Rodiny, se tak spoléhaji na pomoc a podporu ze strany statu
nez na vyuziti vlastnich zdroju z nejblizsiho okoli.

V soudasné dobé, je vmodelu zapadnich rodin, kam patii i Ceskd republika,
podporovan individualismus a pracovni tspéch jednotlivci, z toho diivodu se domnivam,
Ze se na nasem Uzemi zakladaji Castéji malé rodiny.

Moderni spolecnost klade vysoké néaroky na ¢leny rodiny v oblasti vyvéazeni
rodinného Zivota zarovei s profesnim.** Na jedné strang&, musi rodi¢e fadné vychovavat
a pecovat o svoje d¢ti, a na stran€ druhé musi déle rozvijet profesni kariéru. Je to nelehka
situace obzvlast, kdyz je na vychovu déti nebo dlouhodobou péci o znevyhodnéného
¢lena rodiny jedna osoba. Nicméng¢ stat a zaméstnavatelé se snazi rodindm ulehcit situaci,
napiiklad skrze zavedeni flexibilni pracovni doby, drZeni pracovniho mista Zenam béhem

matetské dovolené, vyplaceni pfispévku na péci apod.

42 Srov. MATvOUngK, 0., a PAZLAROVA, H. Hodnoceni ohrozeného ditéte a rodiny, s. 14.
*3 Srov. MATEJCEK, Z. Co déti nejvic potiebuji, s. 15.
4 Srov. KUCHAROVA, V., a kol. Ceskd rodina na pocatku 21. stoleti, s. 16.
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Podobu soucasné rodiny utvari i vliv technologického a lékatrského pokroku moderni
doby.*® Oproti minulosti se zdsadné zménila imrtnost ve sttednim véku a diky rozvoji
modernich pokroki se doZivame vysokého véku. Cesti 1ékafi disponuji §irokou nabidkou
mezinarodnich 1é¢iv, a jsou schopni vylé€it nebo minimalizovat nezadouci symptomy.

Z demografického pohledu na rodinu, ¢im dal tim méné lidi uzavira snatky v kostele
nebo na radnici, nadez radé&ji preferuji nesezdané souziti.*® Od zacatku 90. let 20. stoleti
stoupala rozvodovost, a vedle toho zacal prudce stoupat pocet narozenych déti mimo
manzelstvi. Poéet déti mimo manzelstvi se navysil od roku 1990 z 8 % do soucasnosti
na 47 %. Problémem téchto rodin je postradani muzské nebo zenské autority. Zajimavym
zjisténim jsou udaje od roku 2005 az doposud, vtomto obdobi nastala stagnace
rozvodovosti, konkrétné v 45-50 %. Vyjimkou byl rok 2010, kde se objevil vyssi pocet
rozvodovosti. Nicméné po roce 2010 nastava podle statistik navrat k postupnému poklesu
hodnot rozvodovosti.*” Pokles rozvodovosti, je v Ceské republice v priibhu 21. stoleti
znatelny, avSak doufam, ze se tento demograficky jev, vzhledem ke koronavirové situaci,

neobrati.

2.2 Dité s autismem v rodiné

Kazda nova Zivotni situace mé na rodinu znacny vliv at’ uz pozitivni nebo negativni.
Pokud rodina zjisti, Ze zrovna jejich dit€¢ se nechovd béZnym zplsobem
jako jeho vrstevnici, potom byva toto zjisténi pro rodinu zatézovou situaci. Kazda rodina
se k takové situaci stavi jinak. Né&ktefi pfijmou postizeni ditéte rychle, jinym rodinam
muze proces vyrovnavani se s postizenim ditéte trvat déle. Oba postoje rodin v takové
situaci potfebuji zejména podporu ze strany blizkého okoli i spolecnosti, protoZe
s prichodem postizeného ditéte se cely chod a systém rodiny razem méni. Aby rodina
mohla dlouhodobé bezproblémové fungovat ma 1 dal§i potieby, naptiklad potiebu
odborné pomoci pii zvladani krizové situace a potiebu socialni podpory.*
Nejen pro socialni pracovniky, ale i pro dals$i odborniky je dilezité rozpoznat jaky postoj

rodina zaujima k postizenému ditéti, aby mohl efektivné pomoci. Existuji urcita stadia

45 Srov. KUCHAI?OVA, V., akol. Ceskd rodina na pocdatku 21. stoleti, s. 17.
% Srov. MATOUSEK, O. Metody a Fizeni socidlni prace, s. 181-182.
47 Srov. CESKY STATISTICKY URAD. Uhrnnd rozvodovost v letech 1950-2019 [online]. Praha: CSU,
2020 [cit. 2021-01-10]. Dostupné na: https://www.czso.cz/csu/czso/uhrnna-rozvodovost-v-letech-1950-
2019.
48 Srov. HRDLICKA, M., a kol. Détsky autismus, s. 183, 184.
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vyrovnavani se s postizenim ditéte. Kazda rodina je odlisna, proto poradi stadii nemusi
byt vzdy stejné jako u jiné rodiny. Jedna se o stadium Soku, deprese, ¢innosti a realistické
stadium.

V prvnim stadiu Soku je rodina zaskoCena silnymi emocemi. MlZze pocitovat
zklamani, hnév, zmatek, nechapou, co se vlastn¢ déje. Rodina proziva stiidavé obdobi
zoufalstvi a nadéje. Druhé stadium deprese piindsi do rodiny pesimismus ve vtahu
k budoucnosti, zaroven si rodina dobfe uvédomuje zavaznost situace ditéte s postizenim.
Mohou se objevit i pocity viny, protoZe se obavaji, ze v roli rodica selhali. Dalsi stadium
¢innosti se projevuje protichtidnymi pocity od odmitani postizeni ditéte, ptes hledani
vinika, az po zéjem o diagnozu ditéte. Posledni stadium provazi aktivni kroky k piijeti
nové situace. Rodina si vytvafri realna ocekavani. Doba trvani jednotlivych stadii
se uriznych rodin také lisi. Zalezi, jak rychle dokdZou novou situaci piijmout.*
Vyrovnavaci stadia, jinym slovem strategie, jsou pro lidstvo pfirozenym zplisobem
chovani, diky nimz se snazime zachovat rovnovahu mezi naroky a pozadavky Zivotnich
situaci. Postizeni ditéte autismem piinasi pro rodiny mnoho novych vyzev.

Tato skutecnost provéii, jaké jsou vztahy v roding.

2.2.1  Vliv autismu na vztahy v rodiné

Autismus mizeme oznacit jako stresovy faktor, ktery plisobi na vztahy v celé roding.
Déti s autismem jsou tézko piedvidatelné a maji abnormalni zpuisoby chovani, které je
obtizné zvladat v kazdodenni péci. Rodice se snazi najit si k ditéti cestu a porozumeét
znevyhodnénim, ptesto Se v§e nemusi dafit podle jejich o¢ekavani.

Vychova a péce o postizené dit€¢ zabere rodi€lim vétSinu Casu. Z toho divodu
mnohdy nezbyva dost sil ani ¢asu vénovat se dalSimu sourozenci. Taktéz odbornici
se zabyvaji vice neurobiologii a genetikou, pfi¢emZ psychosocialni slozka souziti
S postizenym sourozencem by zaslouzila vétSi pozornost. Obecné byvaji zdravi
sourozenci od autistickych déti uzavieni, mentalné dospé€lejsi na sviij vék a velmi brzy
za sebe piebiraji zodpoveédnost. Nékdy se dokonce dostavaji do role rodic¢ti a pomahaji
s pé¢i.>0 Potieby sourozencii jsou téméf stejné jako jejich rodici. I sourozenci by méli byt
obeznameni s diagnézou a celkovou problematikou jejich sourozence. Dilezité je,

aby v rodiné fungovala komunikace a jedinci dokazali mezi sebou sdilet pozitivni

% Srov. HRDLICKA, M., a kol. Détsky autismus, s. 183,
%0 Srov. SPORCLOVA, V. Autismus od Ado Z, s. 81.
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I negativni zkuSenosti, sd€lovali svoje nazory, uméli se navzajem podpofit. Zdravé déti
si preji ziskat pozornost rodi¢t, travit s nimi aktivné ¢as, i kdy?Z to situace neumoziiuje.!

Zdravi sourozenci se mnohdy mohou citit upozadéni, oproti sourozenci s autismem,
kterému je vénovana veSkera pozornost. V takovych ptipadech dochazi k projevim
riznych emoci. U zdravého sourozence se projevuje Zarleni, a z toho divodu za¢ina
napodobovat chovani postizeného nebo se chova z pozice nizsiho vyvojového stadia,
napiiklad “Sisla“, chce vice mazlit apod. Sourozenci bez diagndzy ve skolnim véku
zaCinaji simulovat bolesti, nemoc, prestavaji plnit Skolni povinnosti, na¢ez se jedna
0 kratkodoby stav, ktery ¢asem vymizi.>> Rovnéz ma postizeni ditéte vliv i na vztah mezi
manzely.

Mezi partnery byva situace napjata. Matka se stava zavisla na péci o dit€ a nezbyva
ji Cas ani kapacita energie vénovat se dalSim rodinnym povinnostem, na¢ez miize ptijit
0 partnera. Matky handicapovanych déti maji kolikrat nerealné obavy z budoucnosti
ditéte, a tak na sebe prebiraji tézké biemeno a vSechno vykonavaji za dité. Rodice nékdy
trpi pocitem, Ze dité se bez jejich pomoci v budoucnu neobejde. Tim mu ubiraji Sanci
se zodpovédné osamostatnit, najit si zaméstnani a partnersky vztah.%® Pfehnana matetska
laska mize mit v nékterych ptipadech negativni vliv na postizené dité¢ a jeho budouci
Zivot.

Rodice postizenych déti maji potize sehnat $kolku, $kolu, jet na dovolenou, planovat
budoucnost a viibec najit osobu, ktera by dité ob¢as pohlidala, a manzelé by se tak mohli
vénovat sobé navzajem. Rodice déti s poruchou autistického spektra mohou po kratkém
ase trpét pfiznaky pietizeni, unavy a touzi po chvilce odpodinku. Casto se stava,
ze vzhledem Kk narocnosti péfe o dit€ sautismem, musi jeden zrodi¢l odejit
ze zamé&stnani, jimz byva nejcastéji zena. Zajistit chod domacnosti s jednim piijmem
je pro rodinu také stresové.>* Rovnéz se v praxi stava, e jeden z rodi¢li ndpor situace
neustoji a rodinu opusti.

Dale ma détsky autismus vliv na vztah s prarodici. Téz prarodice prozivaji stadia
vyrovnavani se s postizenim, pficemz nékdy davaji jasné€ najevo jejich nespokojenost
S narozenim handicapovaného vnoucete. Rodie postizeného ditéte, by méli predat

prarodi¢iim srozumitelné informace o diagnéze a projevech autismu, aby se i oni mohli

51 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 437, 438.
52 Srov. BITTMANNOVA, L., a BITTMANN, J. 4 na mé nikdo nemd cas, s. 17.
58 Srov. MATOUSEK, O., a PAZLAROVA, H. Podpora rodiny, s. 100.
5 Srov. SPORCLOVA, V. Autismus od A do Z, s. 81, 82.
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zapojit do vychovy. Prarodi¢e dobie vnimaji negativni zatéz, jez postizeni piinasi
do rodiny. V praxi se nékdy stava, ze takové dité nepiijmou, ovSem zalezi, v jakém
blizkém kontaktu je rodina s prarodici, a jaky je jejich zdravotni a psychicky stav.
Nejméné zatizeni byvaji prarodice, ktefi nebydli v blizkém okoli. V situacich,
kdy prarodic¢e bydli v blizkosti rodiny a piijmou autistické dité jsou, pro rodi¢e velkou
oporou. Babicka i déda mohou pomdhat svychovou a péc¢i, hlidanim, chodem
domacnosti, coz rodiée velice ocefiuji.>®

Kvili postizeni ditéte autismem dochazi k socialni izolaci rodiny. Clenové rodiny
nemohou spole¢né navstévovat svoji blizkou rodinu nebo kamarady, protoze jejich dité

s autismem si nedokaze hrat s ostatnimi, a je povazovano za zvlastni.*

2.3 Potieby rodiny déti s autismem

Kazda rodina mé své zakladni Zzivotni potieby, jejichz uskute¢novanim dochazi
K prevenci zdravi, Vjakémkoliv véku. Mezi zakladni potieby cloveéka fadime
fyziologické, emociondlni potieby, potieby pocitu bezpeci, potieby uznéni
a seberealizace.

Ovsem rodina, ve které zije dit¢ s poruchami autistického spektra, ma specialni
pozadavky a potieby, se kterymi jim poméaha v oblasti socidlni prace socialni pracovnik,
potiebu téchto specifickych rodin véetné zakladnich potieb, patii podpora.

Podpora rodiny Vv socialni oblasti, znamena piedevsim zprostiedkovani odborné
pomoci od profesionalniho pracovnika, jimZz byva socidlni pracovnik. Zminény
pracovnik, zprostfedkuje nebo piimo pfizplisobi rodin¢ takové programy pomoci,
které pomohou ¢lentim rodiny zlepsit zivotni situaci, zvladat jeji funkce a socialni role
Vv pfirozeném prostiedi. Dale socidlni pracovnik pomaha rodindm vzajemné napliiovat
potieby jednotlivych ¢lent, a také chranit zajmy a prava déti i dospélych. Podpora rodiny
se zamétuje téZ na jeji vazby s okolim, jestli ma rodina s autistickym ditétem ve svém
blizkém okoli n€koho, kdo ji mize pomoci, tedy jaké jsou socidlni vazby a mistni

organizace. Ne vzdy totiz rodiné pomaha jen profesional.>’

55 Srov. gANDOPSOVA, Z. Rana péce v referenénl'm poli specidlni pedagogiky a socidlnich sluzeb, S. 69.
% Srov. MATOUSEK, O., a PAZLAROVA, H. Podpora rodiny, s. 100.
57 Srov. Tamtéz, s. 13.
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3 Moznosti pomoci rodinam déti s autismem v socialni oblasti

V zivotnich situacich, kdy se do rodiny narodi dit€ s postizenim, muze byt diagndza
aby ziskala od Iékafe srozumitelné informace. Rodina je ze zacatku v Soku a zmatena,
proto je potfeba dozvédét se o moznostech pomoci, kde ji hledat, a co d¢lat dal.
Béhem takového psychicky naroéného obdobi by méla byt s rodinou v kontaktu odborna
osoba, napiiklad 1ékaf nebo sestra, ktefi budou sdé€lovat informace o vysledcich vysetieni,
zménach stavu ditéte, dalSich novych skutecnostech. Poté byva rodina s postizenym
ditétem vétsinou odkazana na sluzby rané péce.”

Pro rodiny s autistickym ditétem, je klicové spojeni se socialnim pracovnikem,
ktery jim pomuze zprostiedkovat adekvatni pomoc. Pokud rodina doposud nemé zadné
kontakty na odborniky, zabyvajici se autismem, m¢la by zacit spolupracovat se socialnim
pracovnikem na obecnim/méstském urad¢é vetsi obce v misté bydlisté. Takovy socialni
pracovnik rodiné pfedd zidkladni informace a odkaze na potfebné socidlni sluzby,
avSak nemuze zarucit, pfijeti rodiny do sluzby, nebot’ kapacita socialnich sluzeb v oblasti
prace s lidmi postizenymi autismem muze byt naplnénd. Socidlni pracovnik miize rodiné
pomoci s postupem pii vyfizovani zadosti o socialni davky. Zaroven je mozné obratit
sena odbornou zdravotnickou pomoc, kterd funguje ve velkych nemocnicich.
Ty provozuji specialni Centra provazeni. Centrum provazeni poskytuje podporu
i poradenstvi rodinam détskych pacientii se zavaznou diagnézou. Celkem jsou v Ceské
republice zfizena tii Centra, a to ve VSeobecné FN Praze, Détské nemocnici FN v Brné
ana Détské klinice FN v Hradci Kralové.>® vV uvedenych nemocnicich, rodina dostane
kontakty na dalsi sluzby, zabyvajici se handicapovanym ditétem, zejména se jedna
0 sluzby rané péce.

V pribéhu socidlni prace srodinou autistického ditéte, pouzivaji pracovnici
jako ovéreny funkeni postup, eklekticky a celostni ptistup. Eklekticky pfistup znamena
slu¢ovani riznych postupti do jednoho smysluplného celku. Celostni ptistup ,,zahrnuje
intervenci v oblasti vzdélani a sebeobsluznych dovednosti, rozviji schopnosti v oblasti

vnimani a motoriky, vénuje se rozvoji socidlni interakce a nacvikim socialnich

%8 Srov. VODACKOVA, D. Krizova intervence, S. 234, 235.

5% Srov. SABATOVA, A. Rodiny déti s poruchou autistického spektra (PAS) [online]. Brno: Kancelai
vefejného ochrance prav, 2018 [cit. 2021-02-28]. Dostupné na: https://www.ochrance.cz/uploads-
import/Letaky/Rodiny-deti-s-PAS.pdf.
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a komunikacnich dovednosti.“®® Ze zminéného vyplyva, Ze socidlni pracovnik

se komplexné vénuje autistickym oblastem u ditéte, pti¢emz se zabyva celou rodinou.

3.1 Rana péce

Pro lepsi zvladani vychovy a péce o dité s autismem, potiebuji pretizené rodiny nutné
pomoc ze strany socidlnich sluzeb. Rodindm s ditétem, které ma bud podezieni na
diagnozu nebo jiz stanovenou diagnoézu autismu, je uréend socialni sluzba zvana rana
péce. NejcCastéji dostava rodina kontakt na ranou péci od détského 1ékaie, neurologa,
klinického psychologa nebo détského psychiatra, ktery zaznamend béhem preventivni
prohlidky né&jaké nerovnosti ve vyvoji ditéte v jeho prvnich mésicich zivota.
Zminéni odbornici znaji kontakty na poskytovatele rané péée v okoli jejich piisobnosti.®

Pojem rané péce miize mit dva vyznamy. Prvni vyznam vyjadfuje SirSi pojeti rané
péce, ktery znamena jakoukoli péci o dité v raném véku do tii let, a které¢ zahrnuje péci
a vychovu V roding, péci ve zdravotnictvi, socidlnim a Skolnim zafizeni. Druhy vyznam
rané péce je spojovan s uz$im pojetim, nybrz vc€asnou socidlni intervenci do Zivota
rodiny, konkrétné socialni sluzbou.®? Obecné rozlisujeme socialni sluzby podle druhu
na socialni poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby socidlni prevence. Ranou péci jako
socidlni sluzbu vymezuje a upravuje zdkon 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach.
Tento vyznamny zékon, zatazuje ranou péci do sluZeb socialni prevence, z cehoz vyplyva
jeji preventivni charakter, tedy usili o to, aby nedoSlo k socidlnimu vylouceni
nebo zhorSovani situace rodiny. Postizeni ditéte autismem muze totiz rodinu stavét
do role ohrozené rodiny. Zakon 108/2006 podle prvniho odstavce § 54 definuje ranou
péci takto:

»Rana péce je terénni, popripadé ambulantni sluzba poskytovana ditéti a rodiciim
ditete ve veku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozZen
V dusledku nepriznivé socialni situace. Sluzba je zameérena na podporu rodiny a podporu
vwvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.“®® Sluzba je poskytovana v souladu
se zdkonem bez poplatkl a z jeji definice jasn€é vyplyvaji zédkladni formy rané péce,

které nasledné rozebiram.

0 THOROVA, K. Poruchy autistického spektra: détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriiv syndrom,
dezintegracni porucha, s. 382.
61 Srov. HRADILKOVA, T., a kol. Praxe a metody rané péce v CR, s. 99.
62 Srov. Tamtéz, s. 145.
83 Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni platném k 1. 7. 2009.
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3.1.1 Formy rané péce

Zékladni formou rané péée, jenz prevazuje V Ceské republice je terénni prace,
ktera spo¢ivd v individuadlni konzultaci odborného pracovnika piimo V pfirozeném
prostiedi rodiny. Pfirozené prostiedi rodiny miize byt domacnost uréité rodiny ve méste,
na vesnici, rizné instituce pti doprovodu nebo komunita. Individuélni navstéva rodiny,
je vzdy dostate¢né dlouho dopiedu naplanovana, aby pracovnik stihl dojizdét za vice
rodinami v jeden den. Z toho diivodu je navstéva ¢asove i obsahové omezena. Ptiblizna
doba trvani konzultace v roding jsou zhruba dvé hodiny. Hlavnim cilem kazdého setkani
ze strany socialniho pracovnika, je pomahat pfi napliiovani potieb ditéte a jeho rodiny,
které si na zékladé smlouvy a individualniho planu spole¢né sestavili. Terénni prace ma
pro rodinu s autistickym ditétem mnoho vyhod. Jednak je sluzba poskytovana bezplatné,
za druhé je pro rodinu uzitecn&jsi, kdyz ptijede pracovnik do jejich prostiedi,
nebot’ cestovani s autistickym ditétem, je vzhledem Kk jeho nepiedvidatelnému chovani,
naroc¢né. Dité by mohlo byt po cesté unavené a prace snim by nemusela byt tak efektivni,
jak by bylo potteba. Rodice také nemusi fesit dal$i okolnosti, které by znepiijemnily cestu
do organizace, napiiklad hlidani sourozencii, obtizna dostupnost z malych mést
nebo vesnic apod.®* Béhem absolvovani praxe v organizaci zaméfené na ranou péci jsem
se dozvédéla, ze konzultace v rodinach probihaji pfiblizné¢ jednou za dva mésice,
a v piipad¢ potieby spolupracuje pracovnik s rodinou po telefonu nebo e-mailu, piipadné
postou.

Do terénni prace socialniho pracovnika rané péce, patii také doprovazeni rodict
k 1ékafi, na Gifady a dalSich instituci. Pracovnik poskytuje rodinam oporu a piehled, aby se
lépe orientovali v novych informacich, taktéZ jim poméaha vypracovat zpravy a podplrna
vyjaditeni pro odborniky. Dale pravidelné¢ organizuje setkani rodi¢t s jinymi rodici
a odborniky, za ucelem sdileni zkuSenosti, ptibéhli, doporuceni. Setkani mnohdy probiha
na urovni seminaft s odborniky nebo dilen pro rodice, a to je pro ucastniky vsech stran
velice obohacujici zkusenost.®®

Druhou formou rané péce, ktera je spi$ dopliikova je forma ambulantnich sluzeb.
Ambulantni sluzby probihaji pfimo v prostordch organizace rané péce, kam rodice
s détmi dochdzi opét na zéklade predem domluvené schlizky. Ambulantni sluzby dopliiuji

terénni, ovSem zalezi na kapacité organizace a moznostech jednotlivych rodin. Sluzby

8 Srov. HRADILKOVA, T., a kol. Praxe a metody rané péce v CR, s. 16-19.
8 Srov. Tamtéz, s. 19.
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takového typu jsou specializované na stimulaci déti s postizenim podle jejich potieb,
avsak soucasti jsou terapie déti. Stimulace muze byt zamétena na rizné deficitni oblasti
jako je zrak, komunikace, logopedie, socialni interakce, mysleni, piedstavivost, bazalni
stimulace apod.®® Pfi absolvovani praxe vrané pé¢i jsem postiehla, ze pro socialni
pracovniky pfi praci s rodinou, ve které zije dit¢ s postizenim, jsou dulezité obé formy
rané péce. Pii navstéveé v rodiné mize pracovnik pravidelné pozorovat zmény, pokroky
ivztahy vroding. Dit¢ se vrodinném prostfedi chova mnohem pfirozenéji
nez ve formélnim, proto mohou byt pokroky znatelnéjsi. Pracovnik ma moznost 1épe
pochopit situaci rodiny, kdyz vidi skute¢né prostiedi a okolni zdroje rodiny. Nicméné
si myslim, ze navstéva rodiny v zafizeni poskytovatele sluzby, je pro ni stejné
tak dulezita, nebot’ pracovnik muze vyuzit jiné techniky, metody a pomiicky pii praci
s ditétem, které by normalné v domécnosti rodiny nevyuzil. Z téchto divodi si myslim,
Ze je zapotiebi prubézné kombinovat obé formy rané péce, samoziejmé S ohledem

na moznosti rodiny a poskytovatele.

3.1.2 Cinnosti rané péce
Na tvod je rovnéZ nutné uvést cil rané péce, ktery je pro organizaci klicovym,
nebot’ ur€uje jeji orientaci pii dosahovani kvalitnich vysledkGi nabizenych sluzeb.
Poskytovatelé si zpravidla stanovuji vice cili. Mezi primarni cile patii, podporovat
a posilovat dit¢ i rodinu odbornym zplsobem, aby se ptedchazelo zhorSeni ptiznak
postizeni ditéte a k eliminaci nebo zmirnéni disledkti pro rodinu 1 spole¢nost.
Poskytovatel rané péce, poskytuje podporu rodinam a détem podle svého zaméfeni
na cilovou skupinu, pficemz této skutecnosti pfizptisobuje vybér a Skoleni odborného
personalu. Kazdy poskytovatel rané péce si uréi konkrétni specializaci nebo kombinaci
svého zaméteni, jejimz obsahem muize byt mentalni, télesné, sluchové, zrakové, poruchy
autistického spektra, kombinované postizeni nebo jiné détské poruchy.®” Z nedavné
Analyzy rané péée z roku 2019, ktera mapuje aktudlni situaci rané péée v Ceské republice
vyplyva, ze 31 poskytovatel rané péce se specializuje na rodiny déti S kombinovanym
postizenim, 24 poskytovatelil se zabyva cilovou skupinou mentalniho postizeni,
23 poskytovateld se vénuje rodindm déti s télesnym postizenim. Dale 14 poskytovatelti

pomaha rodindm a jejich zdravotné postizenym détem, 10 poskytovatelii se specializuje

8 Srov. HRADILKOVA, T., a kol. Praxe a metody rané péce v CR, s. 20.
67 Srov. Tamtéz, s. 27.
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na zrakové postizeni déti a zbyvajici 4 poskytovatelé se zamétuji na rodiny déti
se sluchovym postizenim.®

Dotaznikového Setieni se Gcastnily viechny kraje Ceské republiky a vztdhneme-li
vysledky na problematiku autismu, ukazalo se, Ze poskytovateli rané péce,
kteti se zabyvaji pouze poruchami autistického spektra, je sedm a jejich aktualni kapacita
je 536 rodin. Pracovnici dojizdi do rodin jednou za mésic, pfiCemz ¢ast rodin
by poticbovala Castéjsi konzultace, coz kapacita pracovnikii ani zafizeni neumoziiuje.
Vzhledem Kk vytizeni pracovnikti specializovanych na autismus se interval navs$tév
prodluzuje az na tii mésice.%® Zajemcim o sluzbu a stalym rodindm zatim nezbyva
nic jiného nez ¢ekat.

Zéakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach § 54 odstavec druhy obsahuje okruh
zakladni ¢innosti rané péce.

a) Vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym okolim,

C) socidalné terapeutické cinnosti,

d) pomoc pFi uplatiovani prav, opravnénych zdjmii a pri obstardvini osobnich
zalezitosti™

Novelizovany zakon 108 je doplnény vyhlaskou 505/2006 Sb., kterou se provadéji
nekterd ustanoveni zdkona o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich piedpisi.
Pozd¢jsi aktualizace vyhlaSky neméni vyznam 74dné z poskytovanych zikladnich
¢innosti rané péce. Vyhlaska 505 § 19 rozsifuje vySe vyjmenované body jednotlivych
¢innosti a zajist'uje rozsah urcitych tkont, viz Piiloha I.

V ramci okruhu a) vychovné, vzdeélavaci a aktivizacni cinnosti, zajistuje socidlni
pracovnik vzdélani déti v deficitnich oblastech kazdodenniho zivota, které se mohou
tykat ontogeneze, psychomotorického vyvoje, komunikace, potieb ditéte. Jeho poslanim
je pusobit preventivné a vychovné ve vztahu kcelé roding. Socidlni pracovnik
spolupracuje se sourozenci postizenych déti, tudiz je potieba, aby 1 oni obdrzeli informace
0 situaci v rodiné. Pokud je to mozné méli by se sourozenci zapojovat do vzdélavaciho

a aktivizacniho procesu autistického sourozence. Tim tak mohou prohloubit empatii

68 Srov. MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI CR. dnalyza rané péce 2019 [online].
Praha: Spole¢nost pro ranou péi, =z s, 2019 [cit. 2021-02-10]. Dostupné na:
https://www.ranapece.cz/ch/2020/07/01/analyza-rane-pece-2019/.
% Srov. Tamtéz.
70 Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni platném k 1. 7. 2009.
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avztahy. V této prvni urovni zakladnich ¢innosti pomoci a podpory rodin, dochazi
k upeviiovani rodi¢ovskych kompetenci, socialnich schopnosti a dovednosti smérem
k socialni integraci rodiny autistického ditéte. Pracovnik svym odbornym zptisobem
vzd¢lava i péstounské rodiny. Rodi¢e mnohdy nevi, jak s ditétem pracovat, co jeho
diagndza obnasi, jakou specidlni péci a vychovu zajistit, aby byly pfiznaky autismu lépe
zvladatelné. Z téchto duivodu, je pro rodinu dobré vyuzit nabidky sluzeb rané péce.

Dilezitym vychodiskem kazdé rané péce je multidisciplinarni tym s mezirezortni
pusobnosti, jehoz soucasti je socidlni pracovnik. Multidisciplinarni tym tvofi odbornici
riznych profesi. Pro ranou péci je obvykla nasledujici struktura specialisti,
tvof ho psychologové, specialni a ostatni pedagogové, socialni pracovnici, odborni 1ékafi,
logopedové, fyzioterapeuti apod. Mezi dals$i vykonavané ¢innosti socialniho pracovnika
V rané péci, patii spoluprace s témito odborniky. Na zdkladé spoluprace pak poskytuji
odborné poradenstvi svym klientim, jimz je specidlné—pedagogické a psychologické
poradenstvi.

Psychologické poradenstvi zahrnuje psychologickou diagnostiku, kterd se zamétuje
na duSevni vlastnosti a stavy ditéte za ucelem posouzeni psychického stavu ditéte.
Hlavnim tématem psychologického poradenstvi je problémové chovani ditéte, vztahy
v rodin€ a péce o postizené dité. Oproti tomu specialné—pedagogické poradenstvi nabizi
rodindm pedagogickou diagnostiku. Pedagogickd pomoc je rodindm uZiten4, napiiklad
Vv pfipadech, kdy fes$i umisténi ditéte do Skolky a Skoly. Pracovnici se také podili
prostiednictvim stimulace na upeviiovani schopnosti a dovednosti, které postihuje
autismus ditéte. Specialné—pedagogické sluzby zahrnuji vytvofeni individualniho
vzdélavaciho planu, ktery je ur€eny détem se specidlnimi vzdélavacim potiebami. Kazdé
odborné poradenstvi by mélo predevsim vychazet z védeckych faktl od kvalifikovanych
odbornikd. Avsak dochazi i k Sifeni pofidernich metod poradenstvi ze strany absolventt
rychlokurzi a jinych vzdélanct, ktefi inklinuji k nespravnym metodam pomoci.’*

Poradenstvi tvoti zdklad vSech stfedisek rané péce a konzultace se poskytuji zdarma.
Pracovnici poskytuji poradenské sluzby rodinam, u kterych je stanovena diagn6za novou
zalezitosti, ale 1 rodinam, které znaji diagnézu del$i dobu, avSak jejich situace
je z dlouhodobého hlediska nepfizniva. Pro rodinu je potfebné znat moznosti rozvoje

ditéte s autismem, nacviky kazdodenniho chovani a obdrzet kontakty na dals$i pomoc.

™ Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 386.
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Soucasti zakladni Cinnosti rané péce je pujcovna specialnich hracek, pomitcek,
literatury a videomaterialii, tykajicich se poruch autistického spektra a jinych handicapii.
Rodina ma narok pravidelné vyuzivat pomuicky a nemusi kupovat vlastni mnohdy drahé
vybaveni, jenz slouzi jako inspirace pro rodice, kterym smérem ditéti pomahat pro
efektivnéjsi pokroky. Zazemi zminénych pomicek ma pracovnik k dispozici pfimo
Vv prostorach organizace, naéez ty nejpotiebnéjsi vozi s sebou do rodin.”

V ramci v€asné intervence okruhu b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym
prostredi, pomaha pracovnik rodi¢im orientovat se v systému podpory.
Predava piehledné informace, aby rodina posilila vlastni zdroje. Socidlni pracovnik
zprostiedkovava kontakt s dal§imi rodinami feSicimi pfiméfené stejné problémy.
Odborny pracovnik koordinuje poradani seminafi, besed, svépomocnych skupin, setkani
s odborniky. Pusobnost v multidisciplinarnim tymu, umoziuje zprostfedkovani kontaktt
na dal$i odborna pracovisté a naslednou péci, naptiklad zdravotnickou.

Pro soucasnou generaci je typické, ze poskytovatelé rané péce zakladaji webové
stranky, kde uvadi vesker¢ registrované sluzby. Internetové stranky organizace poskytuji
informace rodi¢iim, ktefi se zajimaji o problematiku autismu, ale také vetejné spolecnosti,
¢imz zarazuji autismus do povédomi SirSiho okoli. VétSina poskytovateld rané péce jsou
nestatni neziskové organizace, které z pravidla nabizi rozsahly koncept sluzeb rodinam

déti a dospélym lidem znevyhodnénym autistickym onemocnénim.

3.2 Dalsi moznosti podpory rodin déti s autismem
Kromé& pomoci ze strany nestatnich neziskovych organizaci se muze rodina ditéte
s autismem, obratit na poskytovatele rané péce v oblasti Skolstvi. Za timto ucelem
sevresortu Skolstvi ziizuji specialni pedagogickd centra. Cinnost specialng
pedagogickych center se zamétuje na poradenské sluzby, jedna se hlavné o diagnostiku
a spolupraci se skolou pro déti od i let.”® Dalsi formou podpory téchto rodin s autismem
v resortu Skolstvi jsou specifické Skolky, Skoly a programy vychovného a vzdélavaciho
charakteru.

V Ceské republice existuje nékolik predskolnich zafizeni pro déti s autismem, které

poskytuji specidlni program zaméfeny na podporu socidlni integrace téchto dé&ti.

72 Srov. HRADILKOVA, T., a kol. Praxe a metody rané péce v CR, s. 20.
8 Srov. OPATRILOVA, D., a NOVAKOVA, Z. Rand podpora a intervence u déti se zdravotnim
postizenim, S. 251.
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Jedna se, naptiklad o zfizovani specialnich matetskych $kol. Vychova déti s autismem
je v n¢kterych piipadech velmi naro¢na i pro specidlni Skolky, a z toho divodu byva
soucasti kolektivu pedagogicky asistent. V pfipad¢ zakladnich a specialnich S$kol
se vytvaii specialni tfidy se strukturovanym programem vzdélavani déti, avSak neni jich
mnoho.™

Doposud nezminénou podporou rodin déti s autismem jsou svépomocné skupiny,
které vznikaji na principu vzajemné pomoci mezi lidmi se stejnymi problémy. Dllezitym
prvkem fungovani skupiny, v piipadé této bakalaiské prace setkavani rodi¢u, je podstatna
pravé vzajemna pomoc, coz znamend, ze rodi¢e pomoc nejen dostavaiji, ale i davaji.”

V nasledujici ¢asti kapitoly o moznostech podpory rodin déti s autismem v socialni
oblasti, uvadim sluzby socialni péée a finan¢ni prispévky, které mohou tyto rodiny

vyuzivat. Neékteré sluzby byvaji soucasti nabidky poskytovateli rané péce.

3.2.1  Osobni asistence
Jednou z obvyklych moznosti pomoci rodinam, ve kterych Zije dité s autismem, je vyuziti
terénnich sluzeb osobni asistence.

Osobni asistenci definuje zakon 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach
§ 39, pfiemz jeji naplni je individudlni podpora lidi se zdravotnim postizenim
v kazdodennim zivoté. Osobni asistent pomaha zapojit klienta do béZnych tkont, na které
sam nestaCi pravé z davodu svého postizeni. Podpora se vztahuje na pomoc
jak v pfirozeném prostiedi, tak mimo n¢j, a to pfi osobni hygien¢, stravovani, doprovodu
k 1ékafi a do jinych instituci, pfepravé a spolupraci ve Skolnich zalezitostech, vychove,
ukonech spojenych s domacnosti apod. Sluzba neni omezena ¢asem ani mistem, protoze
Vv ptipad¢ potieby se poskytuje nepietrzité, avsak je zpoplatnéna podle aktudlniho ceniku
poskytovatele.’

Vychazim-li z koncepce této bakalaiské prace musim podotknout, Ze na planovani
osobni asistence se podileji zdkonni zastupci ditéte, kteti spolecné utvaii individudlni plan
ditéte. Rodice sdé€luji asistentovi své ocekavani a pozadavky. Obsahem domluvenych
plani jsou vzdy potieby ditéte a opora rodicl V jejich obtizné situaci. Déti postihnuté

autismem maji mnohdy problém V navazovani kontaktu, a je pro n¢ slozité vytvofit

7 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 376-379.

5 Srov. MATOUSEK, O., a kol. Metody a Fizeni socidlni prdce, s. 187.

6 Srov. UZLOVA, 1. Asistence lidem s postizenim a znevyhodnénim, s. 23, 24.
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pratelsky vztah s vrstevnikem nebo si pohrat a samostatn¢ se zabavit. Asistent dokaze
vytvorit pratelskou atmosféru divéry, a pritom spolecné sestavit plan péce, ktery ditéti
umozni travit ¢as aktivné a smysluplné vzhledem Kk jeho véku a mife postizeni. O osobni
asistenci mohou zazadat rodice, jejichz dlouhodob¢ neptizniva situace vykazuje znamky
ptetizeni z pravidelné péce a potiebuji si odpocinout, néco zafidit nebo se potiebuji
vénovat zaméstnani. Domnivam se, Ze asistence je pro tento typ déti s autismem vhodnou
sluzbou, nebot rodiny nemaji vzdy oporu v blizkém okoli, jez by mohly pozéadat o hlidani
déti. Navic asistenti dobfe znaji vSechna specifika autismu a snaZzi se prizpusobit svoje
schopnosti dané problematice pravidelnym vzdélavanim.

Pokud si rodi¢e potiebuji odpocinout na delsi Cas existuji Vv ¢eském socidlnim

systému sluzeb jesté odlehcovaci sluzby, denni nebo tydenni stacionafe. Tyto socidlni

sluzby ptizpusobuji svoji ¢innost détem se zdravotnim postiZzenim jiz od 3 az 4 let.

3.2.2  Odlehcovaci sluzby

V kompetencich kazdého socidlniho pracovnika by méla byt schopnost, zprostiedkovat
svym klientim kontakty na jakoukoli socialni sluzbu mimo jeho resort plsobnosti,
dokonce né¢kteti poskytovatelé rané péce provozuji véetné osobni asistence i odlehcovaci
sluzby nebo denni a tydenni stacionaf.

Odlehcovaci sluzba nékdy nazyvana respitni méa formu socialnich sluzeb ambulantni
terénni 1 pobytovou, na¢ez umoziuje pecujicim osobam o dité s poruchami autistického
spektra, nezbytny odpocinek a ¢as pro svoje osobni zalezitosti. Respitni sluzba funguje
na zékladé svobodného rozhodnuti rodi¢li o umisténi ditéte do zafizeni, kde je mu
poskytnuta individualni kvalifikovana péce pii sebeobsluze, komunikaci, vzdélavani
a dalsich potiebnych oblastech. Odlehcovaci sluzba provozuje rizné programy
pfizpisobené ditéti, naptiklad prochazky, vylety. Provoz pobytovych odlehcovacich
sluzeb funguje nepfetrzit¢ a je zpoplatnén podle poctu strdvenych dni v zafizeni.
Cena zahrnuje stravu, ubytovani a pééi.”’

Pro rodi¢e musi byt velka uleva zjistit, ze se o jejich dit¢ mlize na par dni postarat
nékdo kvalifikovany v oboru. Chtéla bych ov§em zminit, Ze ne kazda rodina si mize
tuto sluzbu, kvili finanéni situaci dovolit. Podle dostupnych ceniki na webovych

strankach nckterych instituci, které provozuji Cinnosti odlehCovaci sluzby,

7 Srov. Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni platném k 1. 7. 2009.
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se nejedna zrovna o nejlevnéjsi zalezitost. Ambulantni a terénni odleh¢ovaci sluzba stoji

okolo 130,- na hodinu a ve form¢ pobytové 1 300,- za den.

3.2.3 Denni a tydenni stacionar

Socialni pracovnik muze pusobit také v dennich i tydennich stacionafich a pomahat,
tak rodinam a détem handicapovanym autismem, objevovat jejich schopnosti.
Nekteré stacionaie piijimaji déti mladsi 7 let, ovSem zalezi, na jakou vékovou kategorii
zamétuji své sluzby, ztoho divodu muze byt dostupnost zafizeni omezena. Denni
atydenni stacionai funguje obdobné jako odlehcovaci sluzby. Do denniho stacionaie
musi klient dochazet, v piipadé¢ déti za doprovodu odpovédné osoby a zde pak
spolupracuje s ostatnimi klienty. Denni stacionaf je ambulantni sluzbou a pfinasi détem
se sniZzenou sobéstacnosti prostor pro rozvoj schopnosti a dovednosti. Individualni
programy nabizi klientim relaxacni, pohybové, tvofivé a vytvarné aktivity. Pracovnici
realizuji specialni terapie, naptiklad bazalni stimulace, canisterapie apod. Soucasti sluzeb
byva zajisténi stravy a dopomoc pii zakladni sebeobsluze. Oproti tomu tydenni stacionaf
je pobytova sluzba, ve které déti zlstavaji pfes noc bez rodicu spole¢né s ostatnimi,
ajak uz nazev sluzby napovida funguje od pondéli do patku, kdezto pobytova
odlehCovaci sluzba funguje neptetrzité pres vikendy 1 svatky.

Pti absolvovani odbornych praxi v rdmci studia oboru socialni prace v pobytovych
zafizeni si nelze nev§imnout, Ze v dnesni dob¢€ jsou instituce zrekonstruované. Prostory
byvaji moderné vybaveny specialnim zafizenim, coz muze détem alespon castecné

kompenzovat domaci prostredi. Za uvedené sluzby socialni péce opét plati rodina.

3.24  Domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuje pouze pobytovou sluzbu.
Pro domov je charakteristické, ze provozuje celoro¢ni bydleni détem 1 dospélym osobam
se zdravotnim postiZzenim, které z t€chto divodit nemohou byt déle v domacim prostredi
a pottebuji vysokou miru péce a sluzeb jiné osoby. Domov zajistuje ubytovani, stravu,
dopomoc pii kazdodenni péci o ¢loveéka, socidlné terapeutické Cinnosti, kontakt s okolim
a potfebnymi institucemi, vzdélavaci, aktivizacni ¢innosti.”® Sluzby domova jsou

poskytovany respektujicim a kvalifikovanym personalem s ohledem na lidskou

8 Srov. Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni platném k 1. 7. 2009.
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dastojnost, spokojenost klientd a jejich rodin. Slozeni zaméstnanci domova byva
nasledujici: vedouci domova, socialni pracovnici, pracovnici v ptimé péci, zdravotni
sestra, vétSinou externi 1ékar.

Slozeni interdisciplinarniho tymu domova pro postizené osoby by mélo byt adekvatni
vzhledem ke zdravotnim potizim, se kterymi se déti s poruchami autistického spektra
potykaji. Jen vyjimecné jsou do téchto domovi umisténi jedinci, kteti maji mirné
priznaky jakéhokoliv postizeni. Pravé proto, Ze je péce a vychova o déti s t€z8i formou
autismu naro¢na a S blizici se pubertou déti mnohdy i nebezpecna, potom tedy byva
jedinou moznosti umistit dité do specializovaného domova.

Kapacita domovi neni nijak zdkonem omezena, nicméné¢ domovy maji mensi pocet
klientd okolo 10 n€kdy i 5, protoze péce a vychova vyzaduje dostate¢ny prostor pro
vSechny klienty. Na domovy pro zdravotné postizené osoby byva dlouhd ¢ekaci doba,
jenze rodiny nemaji na vybér z jinych zafizeni, které by déti s autismem piijimaly. Situace
pro rodinu byva tizivou z vice divodi. Jednak interval ¢ekaci doby na pfijeti ditéte
je dlouhy. Za dalsi existuji déti natolik naro¢né na kazdodenni zvladani, ze ani domovy
pro zdravotné postizené je nepiijimaji, a tak konci v psychiatrickych nemocnicich,
kde jsou bohuzel davkovani silnou medikaci na zklidnéni ptiznakt postizeni.

Dalsi psychickou 1 finanéni zaté€zi je pro rodinu vzdalenost jejich ditéte. Nekteré
domovy se specializuji jen na urcitou cilovou skupinu, tudiz dit¢ je ubytovano v jiném
mozném zafizeni daleko od rodicd. Dal§im divodem nevyhody domova pro dité
s autismem miuiZe byt zhorSeni jeho stavil a pfiznaki, coZ miiZze ovliviiovat jeho psychicka

deprivace po zbytku rodiny.

3.25  Prispévek na péci

Finan¢ni situace rodiny s postizenym ditétem nebyva zrovna nejlep$i. Zdravotni
pojistovny hradi zakladni zdravotni pomicky, jenze takova rodina ma vice specialnich
pozadavku jako je, naptiklad uprava bytu, rehabilitaéni pomicky, sluzby socialni péce,
coz uz jde mimo jeji kompetence.”” Na pokryti vydaji spojenych se specialnimi
potiebami si miZe rodina zazaddat o davky garantované statem, jimiZ jsou piispévek na
péci, prispévek na mobilitu, ptispévek na zvlastni pomticku nebo zhotoveni prikazu

osoby se zdravotnim postiZzenim.

7 Srov. MATOUSEK, O., a PAZLAROVA, H. Podpora rodiny, s. 100.
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Ptispévek na péci je ucelovou davkou vyplacenou uzivateli v aktudlni vysi mezi
880 K¢ az 19 200 K¢ podle stupné zavislosti na péci a jeho veku.

Na piispévek ma narok osoba starsi jednoho roku, jejiz zdravotni stav je natolik
dlouhodobé¢ vazny, ze se nedokdze o sebe samostatn¢ postarat. Zakon
108/2006 a vyhlaska 505/2006 piesné definuji zakladni zivotni potieby, na které se
vztahuje dopomoc. Znevyhodnéna osoba ma obtiZze v mobilité, orientaci, komunikaci,
pii stravovani, oblékani, osobnich aktivitach a ve fyziologickych potiebach. V procesu
posuzovani naroku na pfispévek handicapované osoby je rozhodujici jeji vék,
nebot socidlni pracovnik pfi socidlnim Setieni rozliSuje, jestli se jednd o osobu mladsi
18 let nebo starsi 18 let. Na zakladé véku zadatele se uréuje vyse vyplacené ¢astky &

Rodina muze ptispévkem na péci pokryt riizné oblasti potieb, naptiklad zaplatit
osobni asistenci ditéti, odlehfovaci sluzby, specidlni pomicky a vybaveni.
Ovsem konecna vyse prispévku jesté zalezi na stupni zavislosti, ktery vyhodnoti socialni
pracovnik vuci ditéti a potiebné dopomoci.

V zakon¢ 108 mame uvedené Ctyfi stupné, stupein I (lehka zavislost), stupeni
Il (stiedné tézka zavislost), stupen III (t€zka zavislost), IV (aplna zavislost). V piipadé
rodin déti s autismem od 1 roku do 7 let véku se pohybuje vyse ptispévku od prvniho
stupné 3 300 K¢ do ¢tvrtého 19 200 K¢, nicméné ¢im vyssi stupen, tim vyssi ¢astku rodina
dostane. Pokud se zdravotni stav ditéte zhorsi, je mozné po urcité dob¢ zazadat o zvySeni
ptispévku. Rodice jako zakonni zastupci ditéte mohou ziskat vyhodu navic, ktera spoc¢iva
V tom, Ze ptispévek na péci jim miize byt navyseny az o 2 000 K¢ mési¢né. Tato vyhoda
se vztahuje jen na nezaopatiené dité do 18 let, pod podminkou doznani nizkych piijmu
rodiny.8

Proces Zadosti o pfispévek na péci se zahajuje na zdkladé¢ vyplnéni tiSt€ného
formulafe. Tiskopis je dostupny na krajskych pobockach Ufadu prace nebo na webovych
strankach Ministerstva prace a socialnich véci pfimo mezi Elektronickymi formulafi.
Nasledné sta¢i donést vyplnény formulaf na krajskou pobocku Utadu prace podle
trvalého bydlisté zadatele. Po schvaleni zadosti bude rodina dostavat stanovenou vysi

kazdy mésic.3? Pro n&které rodiny miize byt sloZité orientovat se v ifednich zaleZitostech.

8 Srov. JANECKOVA, E. Zdkon o socidinich sluzbach. Komentdr, s. 33.
81 Srov. Tamtéz, s. 40, 44, 45.
82 Srov. Tamtéz, S. 66.
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Pokud rodina spolupracuje se socidlnim pracovnikem tfeba z rané péce, miize se na n¢j

spolehlivé obratit a vyfesit ndlezitosti potiebnych davek.

3.2.6  Priikaz osoby se zdravotnim postiZenim

Pro osoby zdravotné postizené se zhotovuji prikazy, potvrzujici postizeni 0sob starsich
jednoho roku. Existuji tfi druhy oznaceni, prvnim z nich je prukaz s oznacenim TP
(tézké postizeni), ZTP (zvlast tézké postizeni) a V posledni fadé ZPT/P (zvlast tézké
postizeni s privodcem). Veskeré podminky a ndroky na prikaz upravuje zakon
¢. 329/2011 Sh., 0 poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, zacinajici § 34.

Jednotlivé prikazy se od sebe lisi mirou omezeni handicapovaného jedince
zpisobené v disledku postizeni. Vyhotoveni prikazu ditéti s autismem piindsi fadu
privilegii do jeho Zivota, taktéz pecujici osob&. Podle zdkona €. 329 prikaz umoziuje
vyhrazené misto k sedéni ve vetejné dopravé, riizné slevy na vstupném. Drzitelé pritkazu
maji narok na ptrednost pii vyfizovani osobnich zalezitosti, naptiklad ve zdravotnictvi,
na uradech. Dale maji drzitelé narok na bezplatnou dopravu veiejnych linek, a 75% slevy
Z jizdného vlakem.

Jak jiz bylo zminéno v prvni kapitole o autismu, vyplyva, Ze autismus se mnohdy
poji s jinym postizenim, je mozné, ze se dit¢ mize narodit nebo byt v pribéhu détstvi
postihnuto zrakovou vadou. V takovém pfipadé¢ maji drzitelé prikazu ZTP/P narok
na vodiciho psa i1 jeho bezplatnou ptepravu. Osoba, ktera doprovazi zdravotné
postizeného, ma narok na slevy na vstupném stejné jako drzitel prikazu, napiiklad
se jedna o dopravu, vstupy na sportovni a kulturni udalosti.

Vyfizeni priikazu je nezbytné pro splnéni podminek pii narokovani ptispévku

na mobilitu ¢i posuzovani pozadavku na vodiciho psa.

3.2.7  Prispévek na mobilitu

Zékon €. 329/2011, rovnéz umoziuje poskytnuti prispévku na mobilitu drziteltim prikazu
ZTP nebo ZTP/P vcetné rodin déti znevyhodnénych autismem od 1 roku véku ditéte,
kteti se pravidelné nckam dopravuji. VySe pfispévku na mobilitu ¢ini
550 K¢, a je vyplaceny ufadem prace opakované kazdy mésic na zakladé Cestného

prohlaseni o prepravé.®® Rodina s autistickym ditétem muiZe zazadat o piispévek

8 Srov. Zakon & 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobdm se zdravotnim postizenim a o zméné
souvisejicich zakont, ve znéni pozdéjsich piedpist, ve znéni platném k 14. 11. 2011.
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na mobilitu, nebot’ i oni se potiebuji dopravit na uréita mista. Piispévek se vztahuje

na dopravu za lékafem, socialnimi aktivitami, kulturou, do Skolky a $koly.

3.2.8  Prispévek na zvlastni pomicku

V piipadé, ze se k porucham autistického spektra ptidruzily tézké potize nosného,
pohybového ustroji, tézké sluchového nebo zrakového postizeni anebo naopak
K témto problémim se pridal autismus, a to vse V dlouhodobém charakteru
pretrvavajicich potizi nejméné jeden rok, mize rodina ditéte pozadovat prispévek na
zvlastni pomucku.

Seznam typu zvlastnich pomicek obsahuje vyhlaska ¢. 388/2011 Sb., o provedeni

nékterych ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.
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4 Priklady z praxe rané péce

V posledni kapitole bakalarské prace uvadim tfi odliSné kazuistiky, které navazuji
na piredchozi teoretické poznatky. Jedna se o skute¢né ptibéhy rodin déti s nékterou
z poruch autistického spektra. Tyto pfib&hy ukazuji problémové okruhy, S nimiz se rodiny
potykaji v jejich béZném zivoté. Rovnéz zde zminim postupy zvolenych intervenci
a metod ze strany socialniho pracovnika rané péce. Hlavnim zamérem piiklada z praxe
rané péce, je ukazat pomoc a podporu poskytovanou rodinam déti s autismem,
prostfednictvim socidlni prace ve sluzbé rané péce. Piiklady popisuji aktualni situaci
u téchto rodin, to znamena spolupraci v rozmezi pul roku. Nejde tedy o uvedeni vsech
intervenci od zacatku zahdjeni spoluprace rodiny s ranou péci.

Kazuistiky obsahuji osobni idaje klientil, jez byly z diivodi ochrany osobnich prav
pozménény. Piibéhy rodin jsem ziskala pfimo od socialni pracovnice rané péce
z organizace Paspoint, z. 0., a to v prib&hu absolvované praxe.

Organizace Paspoint z. 4. pomaha svymi sluzbami a odbornymi ¢innostmi lidem
s poruchami autistického spektra v centru Brna. Organizace vznikla v roce 2002 na
podnét rodict a odbornikil, ktefi se zabyvaji problematikou autismu. Cile a poslani
Paspointu jsou zaméfeny hlavné na zkvalitnéni systematické a komplexni pomoci lidem
trpicim postiZenim autismu nebo s podezienim na diagnézu Vv rdmci Jihomoravského
kraje. Zaméstnanci Paspointu poskytuji Sest sluzeb, jedna se o socialné aktiviza¢ni sluzby
pro rodiny s détmi, ranou péci, osobni asistenci, socialni rehabilitaci, volnocasové

aktivity a vzdélavani.

4.1 Kazuistika I.

Prvni ptiklad z praxe rané péce zahrnuje klienta Matéje 6 let a jeho rodinu. Mat¢j ma
diagnostikovany détsky autismus s téz8i formou ptiznakd spoleéné se stiedné tézkym
mentalnim postizenim od narozeni. U Matéje dochéazi ke zhorSovani zraku, rok od roku
nosi silngjsi dioptrie, navic ma problémy s ohebnosti hornich koncetin. Klient Mat¢;
se dorozumiva neverbalné. Rodina pouziva prvky znakové komunikace, nacez verbalné
pouze vokalizuje. Klient dokaze udrZzet pozornost maximalné 3—5 minut, ovsem musi ho
dana aktivita bavit. Co se tyka vzdélani, tak Mat¢] navstévuje specialni Skolu,

ve které je spokojeny a pedagogové s nim umi pracovat.

- 40 -



Matgj vyrusta v uplné roding, kterou tvoii matka, otec a Mat&juv zdravy bratr Jakub
10 let. Rodina bydli ve dvougeneracnim rodinném domé se zahradou spolecné
s prarodi¢i. Doma je Matéj nejvice zvykly na matku, nebot’ otec je pracovné
zaneprazdnény a s prarodi¢i vétSinou odmitd spolupracovat. Star$i bratr Jakub ma
vzhledem ke svému véku jiné zajmy. Travi Cas s kamarady nebo prarodi¢i. Jakub
znevyhodnénému bratrovi nerozumi, tudiz si spolu nehraji. Jakub také ¢asto na Mat¢je
zarli, protoze mu rodiCe vénuji veétsi ¢ast pozornosti od jeho narozeni a na tuto skute¢nost
nebyl diive zvykly. Jakubovo Zarleni ma negativni dopad na jeho chovani a vztahy
vroding. Dochazi k tomu, ze zdravy sourozenec trpi agresivnimi sklony
a nevyrovnanosti, coz se projevuje ve vztahu k rodi¢iim, na néz byva drzy a zatajuje jim
Skolni prospéch.

Rodina je uzivatelem sluzby rané péce jiz 3 roky. Konzultace probihaji jednou
za 3 tydny, a to vzdy v domacim prostiedi rodiny. Diky pomoci socialniho pracovnika
rané péce zacCala rodina pobirat pfispévek na péci, nebot z duvodu celodenni péce
0 Matéje musela matka opustit zaméstnani. Tato finanéni podpora pokryva alespon ¢ast
nakladl vynalozenych na péc¢i o dité. Matéjovy pokroky béhem intervenci rané péce
nejsou moc znatelné, v disledku rozmanitosti jeho postizeni, které neumoznuje
zasadnéjsi ani rychlejsi posun vyvoje.

V soucasné dob¢ si rodina pieje od pracovnika rané péce podpofit Matjovu
komunikaci. Konkrétné chtéji zlepsit dorozumivani s ostatnimi lidmi mimo rodinu.
Dale rodina zada o posileni pozornosti u Matéje na delsi ¢asovy interval, a to az 10 minut.
Téz si rodina pieje zlepsit vztah mezi sourozenci a zapojit zdravého sourozence Jakuba
do spole¢nych aktivit. Tim by tak mohl ziskat vétsi pochopeni pro postizeného bratra.
Na zminénych pozadavcich se aktualné pracuje.

Pracovnik rané péce doporucil rodiné pouzivat systém VOKS (vyménny obrazkovy
komunikac¢ni systém), ktery pravideln€ nosi na ukazku a seznamuje s nim Mat¢je a jeho
matku. Pracovnik béhem konzultaci vysvétluje manual pouzivani VOKS a v piipadé
zajmu ho rodin€ zaptjcuje. Prostfednictvim takového komunika¢niho deniku mohou
rodice 1épe porozumét potifebam ditéte a rozsitit jeho slovni zasobu.

Pracovnik béhem navstév dava s rodinou dohromady symboly, kterym Matéj rozumi
a jsou pro n¢j motivacni, naptiklad c¢okoldda, piticko, kytara. Nasledné je v kancelaii
zalaminuje a nosi téz na konzultace. Touto obrazkovou metodou se snazi Matéje

motivovat K udrzeni pozornosti u pfipravenych aktivit. S Matéjem se pracuje na rozvoji
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pozornosti pomoci her, které¢ ho bavi. V soucasné dob¢ se jednd o puzzle a skladacky.
Dalsi navstévy v rodin€ potvrzuji efektivitu pouzivani karticek. Mat¢j reaguje pozitivné
na znamé symboly a také se rodin€é podafilo udrzet jeho pozornost o néco déle.
Chlapec poticbuje Casté prestavky pii ¢innostech, vétSinou si jde lehnout na gaué
a odpociva. Poté se ho matka snazi motivovat k dokonceni Cinnosti tim, ze mu fekne,
ze pokud bude jesté chvilku pracovat, zahraje mu na kytaru.

Rodina davéa pracovnikovi zpétnou vazbu o pouzivani syst¢ému VOKS. Matka
zminuje, ze pres veSkerou snahu nezvladd Matéj vyuzit kapacitu celého systému,
napiiklad pouzivéani sloves a pln€jsi komunikaci. Prace tedy konci u predavani karticek
S tim, Ze za nékolik mésictl tento systém miize rodina zkusit znovu.

Vzhledem ke zhorSujicim se potizim hornich koncetin u Matéje dale predava
socialni pracovnik kontakty na fyzioterapeuty v misté bydlisté rodiny.

Socialni pracovnik téZ poskytuje rodin¢ zprosttedkovani sluzeb détského psychologa
pro sourozence Jakuba, a to kvili jeho psychickym staviim. Pracovnik je s psychologem
Vv kontaktu a poskytuji si vzajemné aktudlni informace o intervencich. Pracovnik rovnéz
doporucuje, aby Jakub dochézel do Paspointu na sourozeneckou skupinu, kterd probiha
jednou za 14 dni. Sourozeneckych skupinek se Gcastni déti sourozencti s autismem.
Vedou ji dva psychologové, ktefi se snazi informovat o diagnoéze poruch autistického
spektra a tim tak zdravé déti pochopi jejich sourozence a komunikaci s nimi.

V nasledujicim roce bude sluzba rané péce, vzhledem k véku Matéje ukoncena.

41.1 Komentar

Jak bylo jiz uvedeno v teoretickych poznatcich bakalafské prace k porucham autistického
spektra se maji tendenci pfidruzovat dalSi negativni jevy nebo genetické odchylky.
V ptipad¢ prvni kazuistiky jde o mentalni retardaci, kterd je nejCastéj$i kombinaci,
atoazv70 % ptipadd. Vzhledem k zavaznosti a rozsahu narusenych schopnosti
adovednosti u Matéje, je obtizné zlepSit jeho stav a sprdvné ho namotivovat
ke spolupraci, proto jsou pokroky v intervencich mén¢ znatelné. Mat¢j potiebuje
na vSechno vice ¢asu, coz vyzaduje velkou miru trpélivosti a respektu od rodiny
a pomahajiciho pracovnika.

Mezi Casté potize déti, ve vztahu zdravého k postizenému sourozenci, patii zarleni,
které se projevuje u Jakuba. Na druhou stranu muize byt takova situace pro zdravého

sourozence pifinosnd do budoucna, nebot’ se stavd zodpovédné€jsi k zivotnim
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povinnostem, neni tolik zavisly na rodi¢ich, umi pomahat v domécnosti a s péci
0 postizeného od détstvi. Ve svych vztazich dokéze byt tolerantnéjsi, nesobecky,
vnimavéjsi apod.

Socialni pracovnik rané péce pomaha zlepsit vztah mezi Matéjem a Jakubem prave
tim, Ze vytvofi sourozeneckou skupinku, kterou budou tvofit zdravé déti postizenych
sourozencl. Tuto sourozeneckou skupinku povedou dva psychologové, ktefi pomahaji
zdravym sourozenctim vyrovnat se s problematikou autismu v rodiné, aby se nemuseli

citit odstréen€ od rodic¢a.

4.2 Kazuistika 1.

Kazuistiku druhou tvoii piibéh netplné rodiny, ktera se sklada z nasledujicich ¢lent
klient Lukas 4 roky, matka samozivitelka a Bianca 6 mésici. Matka béhem téhotenstvi
s Lukasem prod¢lala dvé vazné&jsi anginy a 1éc¢ila se antibiotiky, poté se Lukas narodil
pred¢asné S nizkou porodni véhou. Podle matky probihal kojenecky a batoleci vyvoj
v normé¢. Lukas se vyvijel jako bézné dit&, osvojoval si prvni slova, chlizi, nemél problém
pohrat si. Dfive si nejradé€ji hral s autiky a plysaky spole¢né s rodi€i, nyni piestal
projevovat zajem o pohadky v televizi, 0 auta a kontakt s rodinou. Postupné se zacina
projevovat celkova porucha LukaSova vyvoje. TaktéZz se klientovi zhorSila jemna
motorika, ve $kolce odmita malovani a psani. Dale ma chlapec obtize s kontrolou emoci
a Cast¢jS$imi zmeénami ndlad, jednou se sméje poté se umi rychle roz¢ilit, na coZ upozornila
rodinu ucitelka ze Skolky.

Klient Lukas dochazi do zdejsi matetské Skolky pouze na dopoledne za ptitomnosti
asistenta pedagoga. Zbytek dne se mu vénuje matka s babi¢kou. V kolektivu déti nema
problémy, ale jeho velkym uskalim je komunikace. Re¢ se rozviji velmi pomalu, mluvi
jednoslovng bez mimiky a vyraznégjSich gest. Pti pokladani otazek dité zcela nereaguje.

Rodina Zije na vesnici v rodinném domku. Matka je na matetské dovolené s détmi
a zaroven pobira prispévek na péci Otec rodinu nedavno opustil kvuli jiné Zené a matka
si nepreje situaci rozebirat. LukaSova matka ma velkou oporu ve svych rodicich a sestfe,

Sluzby rané péce Paspoint kontaktovala matka pted pulrokem, a to na popud pediatra
v disledku zhorSeni détského vyvoje v oblasti komunikace a zajmi. Konzultace

vV domacim prostiedi rodiny probihaji jednou za mésic a jednou tydné po telefonu.
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Rodina si pteje, aby Lukas podstoupil odborna vysetieni kvili podezielym zménam
v jeho chovani. Dale matka zadad od socialniho pracovnika rané péce 0 podporu
pii domacim vedeni ditéte se zaméfenim na rozvoj aktivni slovni zdsoby a motoriky.

Prvni setkani s rodinou obsahovalo vyslechnuti matky a babicky. Rodina sd¢lila
pracovnikovi jejich oCekavani, pfani a potfeby, které maji doposud. Dale socialni
pracovnik sezndmil rodinu s pravidly poskytovani sluzby rané péce. Zajem o sluzbu
ze strany rodiny byl viditelny, a tak na dalsi navstéveé podepsali smlouvu o poskytovani
sluzby rané péce. Podepsanim smlouvy se rodina stala uzivatelem sluzby.

Béhem prvnich konzultaci pracovnik pozoruje a zaznamenava, jak se dité chova
Vv piirozeném prostiedi, nacez souhlasi s rodinou s vysettenim ditéte a zajisti jim odborné
kontakty a podporu b&hem vySetieni. Prostfednictvim poradenstvi informuje rodinu
o projevech autismu, prubéhu a postupech, jez se pouzivaji béhem vySetieni.
Pokud se rozhodnou tento dlouhodoby proces s ditétem podstoupit bude jim poskytovat
psychickou podporu.

Pracovnik pfi navstévach klienta LukaSe ovéiuje, v jakych oblastech vyvoje ma
obtiZe, a to za pomoci aktivit, napitiklad poznavani zvifat, barev, tvard, spojovani stejnych
obrazki nebo co do logické fady nepatii apod. Dale se pracovnik zamétuje nato, jak dité
rozumi socialnim dovednostem a komunikaci, naptiklad vyraziim obli¢eje na pomocnych
kartickach. Ukazalo se, Ze, 1 pfes komunikac¢ni obtiZe, dité rozumi zakladnim poznatkiim
pfimétené svému véku.

Déle doporucuje pracovnik rané péce rodiné pravidelné pouzivat ucebni pomiicku
Logico Piccolo, ktera rozviji pozornost, mysleni a predstavivost. Pro zlepSeni vykyvi
nalad ditéte obdrzela rodina na mail relaxa¢ni cvieni Zabka. Poslouchani této relaxace
pomaha détem se zklidnénim, soustfedénim, zvladanim emoci a nalad.

Pracovnik nabizi rodin€¢ vyuziti sluzeb interniho logopeda v Paspointu, ktery by
pomohl rozvijet LukaSovu fe¢. Rovnéz doporucuje tivodni konzultaci u psychologa
v organizaci pro dit¢ i matku. Dalsi postup prace s klientem se bude pfizpusobovat

odbornym vysledkiim z vysetieni.

4.1.2 Komentar

Pro matku samozivitelku je velkou vyhodou, kdyz se miize spolehnout na pomoc s péci
a vychovou o déti a domécnost V nejblizsi rodin€. Kazdy takovou moznost nema.

Jak bylo uvedeno ve druhé kapitole v ¢asti o vlivu autismu na vztahy, je ziejmé,
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ze néktefi prarodice se s postizenim ditéte prosté nevyrovnaji a odmitaji jej. To mize plati
samoziejme 1 U biologickych rodicu ditcte.

Matka se dostava do velice obtizné zivotni situace a je na ni vyvijeny tlak z vice
stran. Tento stav je zapfi¢inény nejen kvuli podezieni na diagnozu ditéte, ale i ze strany
partnera a jeho odchodu od rodiny. Naro¢né pro ni bude také obdobi zjistovani diagnozy
u ditéte, které zahrnuje navstévu nékolika odbornych 1ékarti a podstoupeni rtiznych
vySetieni U foniatra, détského psychologa, neurologa apod. Z téchto divodi je prvotné
vhodna navstéva u psychologa, a tim tak predejit moznému psychickému pietizeni matky.

Lukasovy projevy chovani naznacuji podezieni na nékterou z poruch autistického
spektra. Pro urceni détského autismu je vsak rozhodujici naruseni triady chovani ditéte,
kam patii obtize v komunikaci, socialnich interakcich, vnimani a pfedstavivosti.
U Lukédse se mize jednat o docasny vyvojovy regres, ktery se po case zlepsi,
pfi¢emz podstoupeni ruznych vysetfeni, je podle teoretickych poznatkti o autismu,
nezbytné. DéEti raného veéku jsou pravé v tomto obdobi nejvice prizplisobeny ulit se
zakladnim schopnostem a dovednostem, coZ se v pozdé€jSim veéku slozit€¢ dohéni.

Vétsina nazora odbornikd se shoduje v tom, ze autismus je nevylécitelné postizent,
avsak v soucasné dob¢ existuji vyzkumné studie, které dokazuji uzdraveni déti z autismu.
Autor Hrdlicka uvadi, ze uzdraveni u autismu je mozné, a to vrozmezi 7-19 %,
avsak nejvice vyléeenych déti se pohybuje v rozmezi 7-12 %.8 Napiiklad z vyzkumného
vzorku 207 &tyiletych déti s autismem se uzdravilo v roce 2016 celych 9 % déti.®
Pokud se u Lukase potvrdi diagnéza autistického onemocnéni, da se takova situace
podchytit za pomoci behavioralnich terapii. Potom je mozné uzdraveni viz vyzkum,

kde byly pouzity metody behavioralni terapie.

4.3 Kazuistika I11.

Posledni ptibéh z praxe tvoti dohromady 4 c¢lenové rodiny, jimiz jsou matka, otec
a dvojcata— klient Krystof 7 let s Aspergerovym syndromem a Petr 7 let, zdravé dvojce.

Krystof podstoupil v 5 letech véku psychiatrické a psychologické vysSetieni,
jez ukazalo diagnézu Aspergerova syndromu. Od 3 let navstévoval chlapec béznou
matefskou Skolku spolecné se svym bratrem, kde ochotné spolupracoval. Jeho vyvoj

probihal bez vyraznych potizi az doposud. Za posledni rok se chlapec potyka s potizemi

8 Srov. HRDLICKA, M. Myty a fakta o autismu, . 20.
8 Srov. Tamtéz, s. 19.
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Vv oblasti socidlnich interakci. KrysStof ma lehky mentdlni deficit, ktery spociva
v neschopnosti uvédomovat si nasledky svého chovani. Chlapec tézko nese prohry
a neuspéchy, takové situace nezvlada. Vzhledem k jeho mirnym obtizim ma KryStof rok
odklad od $kolni dochazky a nyni se chysta do prvni tfidy. Rodina zvazuje, jestli nebude
lepsi, kdyz bude Krystof chodit do specialni Skoly.

Rodina bydli v prostorném najemnim byt¢ v centru mésta a S pravidelnou péc¢i o déti
jim pomaha chtiva jiz od narozeni dvojc¢at. Matka i otec jsou pracovné vytizeni a kladou
daraz na jejich kariérni rtst. Otec pracuje pres tyden v zahranici a S rodinou byva pouze
na vikendy. Matka zase pracuje Ctyfi dny v tydnu dlouho do noci. Dvojce Petr navstévuje
zakladni Skolu, oproti Krystofovi chodi do druhé tiidy.

Rodina je uzivatelem sluzby 1,5 roku a spoluprace se bude brzy ukoncovat z divodu
veku Krystofa, nacez v zdvére¢né dokumentaci se bude hodnotit cely pribéh spoluprace.
Konzultace v rodiné probihaji jednou za 2 az 3 tydny za pfitomnosti matky i chivy.
Rodina si pteje zlepsit Krystofovy socialni dovednosti. To znamend, aby umél navazat
vztah se spoluzaky ve Skole. Matka si také pfeje naucit dit€ prohravat a ovladat silné
emaoce.

Pii individualnich konzultacich smatkou vysly najevo jeji problémy.
Svétila se pracovnikovi s tim, ze zamérné travi tolik ¢asu v praci, protoze neumi byt cely
den sdétmi. Kluci byli neplanovani a matka na svoji roli nebyla pfipravena.
Ptipada si, ze selhala a neni dobra mama. Jeji manzel ma diagnostikovany Aspergertiv
syndrom a je také pracovné vytizeny, nacez nezvlada ani nechce travit vice Casu
s rodinou. Dfive zkouSeli byt pohromad¢ jako “normélni“ rodina, avSak se ukdzalo,
ze 1o nefunguje. Jelikoz otec miiZze pracovat odkudkoliv, zlstava pies tyden v zahranici.
Matka ptiznala, ze déti miluje, ale nevi, jak se k takové situaci postavit. Socilni
pracovnik v této situaci doporucil matce vyuzit sluzby interniho psychologa v Paspointu
jak pro matku, tak pro otce. Poté chodi matka pravidelné k psychologovi, kde probihaji
dalsi intervence.

Dale pracovnik navrhuje, aby se rodi¢e Gcastnili potadanych setkdni s rodi¢i déti,
které maji podobnou diagnézu. Setkani probiha jednou za tfi mésice a az bude jisty termin
dalSiho setkani kontaktuje rodinu.

Pracovnik nosi do rodiny deskové 1 jiné hry, na kterych zlepSuje vniméni prohravani
Krystofa. Hry se stfidaji, prvné nechd pracovnik vyhrat dit€¢ po druhé zase prohrat

a sleduje jeho reakce. Chiiva nebo zdravy sourozenec ¢tou nahlas zadani kazdé hry a poté
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Krystof shrne pravidla, aby se ovétilo, zda opravdu rozumi zadani. Pracovnik vybira hry
a ¢innosti takovym smérem, aby posilil Krystofovy dovednosti v oblasti komunikace,
predmatematického mysleni, poznavani nejriznéjSich predméti, véci a prirody.

Socialni pracovnik rozviji socialni dovednosti u KryStofa pomoci obrazkii,
jez se odehravaji na rtiznych mistech. Rovnéz pracovnik vyuzivd metody modelového
chovani, coz znamena, Ze nacviCuji chovani v béznych situacich v realném prostiedi.
Pracovnik piedvede chovani, které chce dité naucit, a to ma KryStof zopakovat.
Tuto metodu také pouziva pracovnik skrz video nahravky, které KryStofovi pousti.
Nasledné si povidaji o jejich obsahu, co je spravné a naopak.

Rodina ma za povinnost pravidelné plnit a procvicovat tkoly, které jim pracovnik

nosi.

41.3 Komentar

Stejné jako v predchozich kazuistikdch 1 zde se prokazuje dilezitost provazanosti
multidisciplindrniho tymu rané péce. V mnoha ptipadech jsou rodiny odkazany na sluzby
psychologa a jinych specialistii. Proto je nezbytné, aby mél socialni pracovnik piehled
0 ruznych kontaktech, a to i mimo ramec ptisobnosti organizace.

Vyhodou u rodiny klienta KryStofa je, Ze bydli v centru mésta a maji dostupnou
vzdalenost od sidla organizace Paspoint. Rodina se diky této vyhodé miZe pravidelné
ucastnit riiznych setkani, akei, navstév u psychologa apod.

Rodi¢e déti s Aspergerovym syndromem nemusi zaznamenat podezieni ve vyvoji
ditéte, praveé proto je u téchto déti nejveétsi pravdépodobnost, Zze budou Zit bézny Zivot,
narozdil od ostatnich poruch autistického spektra, to znamena studovat, rozvijet se,
uplatnit svoje schopnosti a dovednosti na trhu préace. Jejich potize nejsou ani pro okoli
na prvni pohled znatelné, nebot’ vétSinou mluvi plynule bez obtizi od péti let véku.
Omezenou oblasti v zivoté se ukazuje proces socializace s lidmi. Déti s Aspergerovym

syndromem byvaji introvertni.®®

8 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra: détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv
syndrom, dezintegracni porucha, S. 185.
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4.4 Shrnuti

Rana pée pro rodiny déti s poruchami autistického spektra je v Ceské republice diilezitou
sluzbou, vzhledem Kk zvySujicimu se poctu diagnostikovanych déti. Podle vyzkumu
z roku 2019 uvedeného v prvni kapitole neni téchto zafizeni se specializaci na autismus
mnoho. Konkrétné existuje 7 poskytovatell, ktefi nabizi odborné sluzby rané péce pro
autistické déti. Jednou z organizaci, pomahajici témto rodinam, je pravé Paspoint, odkud
jsem Cerpala uvedené piib¢hy tii rodin.

Rand péce se zpravidla poskytuje rodinam postizenych déti od 0-7 let véku
a poskytuji sluzby zaméfené zejména na pomoc a podporu pedagogickou,
psychologickou, terapeutickou, a pravni. Organizace Paspoint s pusobnosti
v Jihomoravském kraji provozuje svoje sluzby Gspésné jiz 19 let. Béhem roku pracovnici
z rané péce uskutedni az 1 285 konzultaci a to s 128 rodinami.” Pomoc v rané pééi se
orientuje hlavné podle ptani a potieb rodiny, podle toho, co je pro ni diilezité. Pracovnik
rané pé&e ma piehled o nejriizngjsich metodach a intervencich, které se v Ceské republice
pouzivaji, naptiklad ABA terapie, komunika¢ni a socialni intervence, terapie hrou,
kognitivné behavioralni terapie, muzikoterapie, zooterapie, relaxace atd. Také ma pichled
0 programech pro postizené déti. Jedna se naptiklad o program Portage, TEACCH,
VOKS, Son-rise apod. Soucasti znalosti socidlniho pracovnika jsou vyhody i rizika
jednotlivych metod. Tyto informace predava roding, nacez zalezi pouze na rozhodnuti
a moznostech rodicu.

Rana péce zastiténa organizaci Paspoint umoziuje rodinam pochopit diagnézu jejich
ditéte, jeho potieby a netypické chovani. Rodina je obezndmena s postupy a volenymi
intervencemi, které zlepSuji zasazené oblasti autismem u ditéte nebo udrzuji jeho
dosavadni schopnosti. Socidlni pracovnik rané péce se snazi o socidlni integraci téchto
déti jak do rodinného prostredi, tak Skolniho. Dale usiluje u postizenych déti o dosazeni
vEétsi samostatnosti, posileni autistické triady, z ¢ehoz vyplyva pracovnikova snaha zlep§it
dorozumivani s ostatnimi, tedy porozumét socidlnim vztahlim, a Vv neposledni fadg,
zprostiedkovat rodiné kontakty na dalsi potfebné sluzby a odbornou pomoc.

Nezbytnou soucasti prace vrané péci je mezioborovd  spoluprace

v multidisciplinarnim tymu. Casto vyuzivanou mezioborovou sluzbou Paspointu

8 Srov. DOSTAL, T. Vyrocni zprdva 2019 [online]. Brno: Paspoint, z. u., 2019 [cit. 2021-03-10].
Dostupné na: https://www.paspoint.cz/content/uploads/2020/10/Paspoint_vyrocni_zprava 2019 A5 web
.pdf.
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je pomoc psychologa a logopeda. Oba odbornici funguji pouze formou ambulantnich
sluzeb, coz znamena nevyhodu pro rodiny, které nemohou do mésta dojizdét,
piesto tyto sluzby potiebuji. Z téchto divodu se socialni pracovnik rané péce snazi
zprostfedkovat kontakty na psychologa a logopeda v blizkosti bydlisté rodiny, jenze tato
moznost nebyva téz dostupnou, protoze vétSina odbornikli pracuje pravé ve vétSich
meéstech nikoli na vesnici. V ptipad¢ prvni kazuistiky je znatelna potieba, aby rodina
dochazela s dité¢tem k logopedovi, coz nepfipadd v tvahu vzhledem ke vzdalenosti
bydlisté a narocnym projevim autismu u ditéte.

Paspoint kompenzuje zminény problém rovnéz tim, ze vedle sluzeb rané péce
provozuje socialné aktiviza¢ni sluzbu pro rodiny s détmi, kde se socialni pracovnik podili
na ptani rodiny podobné jako pracovnik z rané péce. Snazi se tedy o zlepSovani feci ditéte
prostfednictvim riznych aktivit a ¢innosti, o UspéSnou integraci, a rozvoj mysleni
postizeného ditéte. Socialné aktiviza¢ni pracovnik pomahd témto détem ve véku
od 3 do 18 let. Aktiviza¢ni sluzba je terénniho charakteru a funguje i nadale pokud rodina
skonci s ranou péci z diivodu dosazeni 7 let véku ditéte.

Socidlni pracovnik rané péce muize ze své pozice nabidnout rodindm dalsi sluzby
jak z resortu socialniho, tak $kolského. V pripadech, kdy pracovnik vnima pietizeni
pecujici osoby o postizené dité, mize navrhnout vyuziti, naptiklad osobni asistence,
stacionafe, pobytovych zafizeni atd. viz druha cast tieti kapitoly. Déle v ptipadech
finan¢nich potizi rodiny mulZe pracovnik pomoci zprostfedkovat urcité piispévky
a davky, které poskytuje stat prave 1 rodinam s autistickym ditétem, naptiklad ptispevek
na péc€i, pridavek na dité apod. Sluzby rané péce se zamétuji taktéZ na poradenstvi pro
rodiny v oblasti $kolni dochazky.

U nékterych déti je pravdépodobné, ze nebudou zvladat béznou Skolni dochdzku,
tudiz je dobré, kdyz se rodina mlze obratit na pracovnika rané péce, ktery jim preda
potfebné informace. Mezi pomérné Casté situace déti s autismem patii odklad Skolni
dochazky. Autistické déti, které maji intelekt na vysoké urovni, napiiklad déti
S Aspergerovym syndromem, zpravidla nemaji problém s ucivem, avSak s chovanim.
Odklad Skolni dochéazi pfinasi nevyhodu pro déti s vy$Sim intelektem, jez spociva
Vv intelektovém néaskoku oproti vrstevnikiim. Takové dit€ se mize béhem vyucovani nudit
a odmitat pracovat.?® Proto by mél byt soudasti vyuky asistent pedagoga, ktery dité

efektivné zapoji.

8 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 378.
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ZAVER

V bakalaiské praci jsem pouzivala terminy poruchy autistického spektra, pervazivni
vyvojové poruchy, autismus, autistické onemocnéni, handicap a postizeni ditéte.
M¢la jsem tim na mysli jeden tentyz pojem, ktery vystihuje naruseni mentalniho vyvoje
ditéte ve tfech jadrovych oblastech autistické triddy. V prvni kapitole jsem uvedla déleni
poruch autistického spektra, avSak musim poznamenat, Ze v praci vychazim z poznatkt
0 détském autismu a pokud zminuji charakteristické projevy jiné poruchy, je to v textu
zjevné. Pii zpracovani textu bakalaiské prace jsem se snazila vychazet z nejnovéjSich
vydani odborné literatury, legislativnich ptedpist a vysledkl vyzkumt, jelikoz je pro mé
podstatné, aby prace ptinesla kvalitni a aktualni idaje o problematice autismu.

Autismus je povazovany za celozivotni chronické onemocnéni, které se 1isi svym
vyskytem abnormalit u kazdého jedince, nebot’ projevy jsou velice individudlni.
Pro autisty je mnohem slozitéjSi pfizplisobit se béznému zivotu a prostiedi,
ve kterém se narodili. Pravidlim Spatné rozumi a ve vSem uplatituji vlastni logiku.
Mnohdy se o téchto détech fika, Ze maji sviij vlastni svét a lidé povazuji jejich zptisoby
aprojevy chovani za zvlastni. DéEti jsou velice riznorodé bytosti a podle poznatkl
z vyvojové psychologie viz prvni kapitola jsem dosla k zavéru, Ze déti potiebuji citit
hlavn¢ lasku od matky jiz od nejmensiho véku, protoze pocit bezpe¢i a opétované lasky
spolecné se svédomitou péci jsou dlileZitou soucasti pro zdravy psychicky vyvoj ditéte.
Ovsem musime brat v potaz, Ze Zijeme v hektické dobég, ve které nejsme imunni vici
nemocem, zlu a dalSim bolestnym udalostem. Vzhledem k pfibyvajicim procentim
diagnostikovanych déti autismem bychom méli zohlednit, jestli se nejedna o dalsi
civilizaéni chorobu postihujici moderni spoleénosti. Cim vice nariistd pocet déti
S autismem, tim vice jsou za potiebi komplexné&;jsi sluzby, které by pomdhaly t¢émto détem
a jejich rodindm zvladat novou Zivotni situaci.

Cilem bakalatrské prace bylo zjistit, jaké jsou moznosti pomoci rodindm s ditétem,
které trpi poruchou autistického spektra v oblasti socialni prace zejména rané péce.
Pro dosazeni zvoleného cile jsem koncipovala tfeti kapitolu takovym zplisobem, ktery
popisuje formy a ¢innosti rané péce, nacez ve zbytku kapitoly jsem uvedla dal$i podstatné
moznosti podpory téchto rodin z hlediska socialni prace. Rana péce je jedine¢na socialni
sluZba, nebot’ se snazi predchdzet zhorSovani piiznakli a zmirnit disledky postiZeni ditéte

jak pro rodinu, tak pro spolecnost. Prostfednictvim rané péce umoziluje socidlni

vvvvvv
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a Vv neposledni tadé, poskytuje nezbytnou vsestrannou podporu. Na sluzby rané péce
navazuje ¢tvrta kapitola, v niz jsem uvedla ptib&hy rodin. Tyto ptiklady z praxe navazuji
na teoretické poznatky z piedchozich kapitol, ¢imz ukazuji, jak probira rana péce v praxi.
Pokud je pro rodinu péce o postizené dité prili§ vyCerpavajici nebo financné€ naro¢na
m¢éla by se spolehnout na nabidku podpory, naptiklad od statu a neziskovych organizaci,
ovSem soucasnd skuteCnost je takova, ze vétSina zafizeni odmitd déti s vaznéjsi formou
autismu. Instituce mnohdy nemaji kapacitu nebo chybi odborny personal. Myslim si,
7e hlavni pii¢inou nedostatku potiebnych sluzeb a zatizeni je jejich slabé financovani.
Socidlni pracovnik rané péce poskytuje sluzby rodindm mezioborové. Proto muze
Vv ptipadé potfeby rodinu odkazat na sluzby osobni asistence, stacionditi a pobytovych
zafizeni.
pomoci a podpory rodinam s autistickych ditétem Vv prostfedi rané péce. Uvédomuji Si
vSak, ze nebylo v mych moznostech zminit vS§echny druhy pomoci, které se vénuji této
cilové skuping, naptiklad podrobnéji rozebrat socialné pedagogickd centra, svépomocné

skupiny, davky ur¢ené rodindm s nizkymi piijmy apod.
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Seznam zkratek
ADHD Porucha pozornosti spojena s hyperaktivitou
TEACCH  Program strukturovaného uceni
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Seznam priloh
PtilohaI.  Zakladni ¢innosti pii poskytovani rané péce podle Vyhlasky ¢. 505/2006

§ 19 Rana péce

Zakladni ¢innosti pfi poskytovani rané péce se zajist'uji v rozsahu téchto tkond:

a) vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti:

1. zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte i rodict, zjiStovani potfeb rodiny a
ditéte s postizenim nebo znevyhodnénim,

2. specializované poradenstvi rodi¢iim a dal$im blizkym osobam,

3. podpora a posilovani rodicovskych kompetenci,

4. upeviovani a nacvik dovednosti rodicli nebo jinych pecujicich osob, které
napomahaji pfimétfenému vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny,

5. vzdélavani rodict, napiiklad formou individualniho a skupinového poskytovani
informaci a zdroji informaci, seminaid, pijcovani literatury,

6. nabidka programi a technik podporujicich vyvoj ditéte,

7. instrukce pfi nacviku a upeviiovani dovednosti ditéte s cilem maximalniho
mozZného vyuziti a rozvoje jeho schopnosti v oblasti kognitivni, senzoricke,
motorické a socialni,

b) zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim:

1. pomoc pfi obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora pfi
dalSich aktivitach podporujicich socidlni zaclefiovéani osob,
2. podpora a pomoc pfi vyuzivani bézné dostupnych sluzeb a informacnich zdroju,

C) socialné terapeutické ¢innosti:

1. psychosocialni podpora formou naslouchani,
2. podpora vymeény zkuSenosti,
3. poradani setkani a pobytovych kurzl pro rodiny,

d) pomoc pfi uplatinovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti:
1. pomoc pii komunikaci, nacvik dotazovani a komunika¢nich dovednosti, podpora
svépomocnych aktivit rodict,

2. doprovazeni rodic¢ti pfi vyfizovani zadosti, na jednani a vySetieni s ditétem,

popiipad¢ jind obdobna jednani v zalezitostech tykajicich se vyvoje ditéte.
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Abstrakt

JURIKOVA, M. Socidlni prdce srodinou, ve které Zije dité s autismem.
Ceské Budgjovice 2021. Bakalaiska prace. Jiho¢eska univerzita v Ceskych Bud&jovicich.

Teologicka fakulta. Oddéleni praxe. Vedouci prace Mgr. Magdalena Ehrlichova.

Kli¢ova slova: socialni prace, socidlni sluzby, rana péce, rodina, dit¢ s postizenim,

poruchy autistického spektra, podpora, pomoc, piispévky, ptiklady z praxe rané péce

Bakalarska prace se zabyva socialni praci srodinou ditéte S nékterou z poruch
autistického spektra v prostfedi rané péce, nacez cilem této prace je uvést moznosti
podpory a pomoci rodinam s autismem z hlediska socialni prace zejména rané péce. Prace
obsahuje nejen obecnou a konkrétni charakteristiku ditéte s autismem a jeho rodiny, ve
které zije, ale také komplexni nabidku socialnich sluzeb, pifehled o dostupnych
ptispévcich a socialnich davkéch, na néZ ma rodina v takové situaci narok. V posledni

kapitole je prace doplnéna skute¢nymi piibéhy rodin s autistickym ditétem.
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Abstract
Social work with the family, where lives child with autism

Key words: social work, social services, early intervention, family, children with
disabilities, autism spectrum disorder, support, help, benefits, examples of early

intervention

The bachelor thesis deals with social work with the family of a child with one of the
autism spectrum disorders in the early intervention environment, after which the aim of
this thesis is to list the possibilities of support and assistance to families with autism in
terms of social work, especially early care. The thesis contains not only a general
and specific characteristics of a child with autism and his family where a child lives,
but also a comprehensive range of social services, an overview of available contributions
and social benefits to which the family is entitled in such a situation. In the last chapter,

there are real stories of families with an autistic child.
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