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Uvod

Téma bakalafské prace jsem si zvolila z divodu mé cCtyileté praxe na pozici
socialniho pracovnika, ktery denné pracuje S rodinami s détmi s poruchami
autistického spektra (dale jen PAS). Ve své praci se pak zaméfuji na to, CO pro
rodiny znamena sluzba rana péce, a jak jim muize byt sluzba pfi jejich cesté
zivotem s autismem napomocna. Prestoze jsem se za dobu své profese casto
setkala s odborniky, ktefi na pozici poradce rané péce upiednostiovali spiSe
specidlniho pedagoga, domnivam se, ze pravé pro socialniho pracovnika je ve
sluzb¢é rana péce legitimni misto. Snad i kvuli pocitu nedocenéni socialnich
pracovnikl v této cilové skupiné jsem se rozhodla bakalarskou praci zaméftit na
dané téma. Domnivam se, Ze specialni pedagogika se vice zaméfuje na vyvoj
a rozvoj ditéte a tato potieba je pro specialni pedagogiku primarni. Oproti tomu
prave socialni pracovnik vnima rodinu jako celek, zamétuje se na podporu celé
rodiny a vnima potfeby jedince i potieby rodiny komplexné. A prave v této oblasti
vidim vyhody socialni prace ve sluzbé rana péce. Nicméné poukazuji na to, ze ob¢

dvé védni discipliny jsou pro kvalitni poskytovani sluzby stejné dilezité.

Socialni sluzba rana péce pro rodiny s détmi s PAS se orientuje na podporu rodiny
a jejiho optimalniho fungovani spolu s pfijetim diagnozy autismu. Rana péce je
sluzba poskytovana formou ambulantni, v prostorech dané organizace, vice je ale
sluzba poskytovana terénni formou v pfirozeném prostiedi rodiny a ditéte. Ve své
bakalarské praci se vénuji socidlni sluzb&é rand péce v organizaci Rodinné
Integracni Centrum (dale jen RIC), ktera se uzce profiluje na oblast PAS a dale
také na problematiku poruchy komunikace a socidlni interakce. Své sluzby
poskytuje RIC na Gzemi Pardubického kraje. V ramci této sluzby jsou cilové
skupin€ nabizeny aktivity spojené s poradenstvim v oblasti funkénich rodinnych
a vrstevnickych vztahi, poskytovani informaci o PAS, podpora rodiny pfi sdéleni
a ptijeti diagndzy, poradenstvi v oblasti domaciho prosttedi, funk¢éni komunikace,
nebo napfiklad individudlni a skupinové nacviky komunikacnich a socialnich

dovednosti.

Uvedeny vycet aktivit, které jsou rodindm v ramci organizace RIC poskytovany,
neni Uplny, ale i tak je patrné, Ze socialni pracovnik ve sluzbé rana péce musi mit

nejen odborné znalosti z oblasti vyvojové psychologie, specidlni pedagogiky,



socialni prace, ale jsou na n¢j kladeny i naroky na odborné dovednosti, zruénost,
kreativitu a trpélivost. S détmi s PAS je z mé zkusenosti velmi obtizné navazat
dlouhodobgjsi kontakt. Casto se stavd, ze &im vice se pracovnik snazi, ditd
svéta. Pracovnik pak musi byt citlivy na drobné signaly a naznaky a trpelivé
vyckéava, az mu dité dovoli se k nému piiblizit a sdilet byt jen malou chvili
spole¢né interakce. A praveé v tuto chvili vznika moznost spoluprace a edukace

pracovnika s ditétem.

V ramci bakaléiské prace pohlédnu na vyznam, ktery mé sluzba rana péce pro
rodiny, do kterych se narodi dit¢ s odliSnym vyvojem, nez jeho zdravi vrstevnici.
Hlavnim cilem bakalarské prace je zjistit, jak vnimaji rodice deti s PAS vyznam
socialni sluzby rana péce. Zaucelem zjistovani hlavniho cile jsem si stanovila tfi
dil¢i vyzkumné oblasti. Prvnim dil¢im cilem je zjistit, jak vnimaji uzivatelé
pribéh poskytovani sluzby rana péce. Druhym dil¢im cilem je zjistit, jak rodice
pohlizi na vliv sluzby v souvislosti s jejich rodi¢ovskymi kompetencemi. Ve
tretim dil¢im cili pak zjist'uji pohled rodict déti s PAS na vliv sluzby na jejich
partnerské vztahy a vztahy mezi sourozenci. K dosazeni cilii provedu kvalitativni
vyzkum s klienty socidlni sluzby rané péce v RIC v Pardubicich pomoci
polostrukturovanych rozhovord. Vyzkumné Setfeni bude probihat v obdobi od

prosince roku 2018 s piesahem do biezna roku 2019.

Obsah bakalaiské prace jsem rozdélila na teoretickou a praktickou ¢ast, pfi¢emz
teoretickou ¢ast prace jsem rozclenila do tfi hlavnich kapitol. Prvni kapitola je
vénovana problematice PAS, ve které vymezim jednotlivé typy poruch
spadajicich do PAS a pokusim se také nastinit soucasné poznatky 0 tom, co je
pficinou téchto poruch. Uvedu oblasti, které jsou v ramci PAS deficitni a jsou

podkladem pro diagnostikovéani autismu.

Druhé kapitola mé bakalatské prace se vénuje socidlni sluzbé rana péce, a to
z divodu Ze prave rana péce je jednou z prvnich sluzeb, se kterou se rodiny s détmi
s PAS setkévaji. Kapitola vénovand sluzbé rand péce tedy logicky navazuje na
ptedchozi kapitolu, kterou rozviji o moznosti pomoci détem s PAS v ramci

profese socialni prace. V ramci druhé kapitoly se vénuji tématu provazeni rodin



systémem socialni sluzby rana péce. Pojem provazeni je v publikacich Casto
spojovan s problematikou ndhradni rodinné péce, nebo problematikou prace
S umirajicimi a poztistalymi, avSak tento pojem nelze zacilit pouze do této oblasti.
S pojmem provazeni se mizeme setkat v celém spektru socidlni prace s riznymi
cilovymi skupinami. Pojem doprovéazeni a provazeni vnimam jako synonymum,
avSak z divodu sjednoceni a ptehlednosti pracuji v praci pouze s pojmem
provazeni. Nedilnou soucasti prace je také vymezeni pojmu rodina a stanoveni
jejich funkci. Jelikoz se vSak v praci zabyvam pomoci rodindm s détmi s PAS,
popisi v této kapitole to, jak zivot s ditétem s autismem zasahuje do rodi¢ovskych

kompetenci, nebo do partnerskych ¢i rodinnych vztaht.

Posledni kapitola teoretické ¢asti prace je jiz vénovana konkrétni organizaci, ktera
poskytuje socidlni sluzbu rand péce pro rodiny s détmi s PAS na tzemi
Pardubického kraje. V kapitole predstavim organizaci Rodinné Integracni
Centrum a sluzby, které poskytuje. Zaméfim se na popis socialni prace s klienty,

V systému sluzby rana péce Vv této organizaci.

V praktické casti prace uvedu dil¢i cile, v ndvaznosti na hlavni cil bakalarské
prace a popis vyzkumné metody. Praktickou ¢ast prace také zaméfim na
vysvétleni vybéru informantli a jejich charakteristiku. Uvedu potencionélni
vyhody nebo rizika mého vyzkumu a zvolené¢ vyzkumné metody. V zéavéru
praktické Casti prace se budu vénovat interpretaci vysledku vyzkumného Setieni.
Ptilohou této bakaldiské prace bude doslovny piepis jednoho z rozhovort.

Kompletni piepis ostatnich rozhovort bude ulozen v mém soukromém archivu.

Bakalatska prace obsahuje teoretické poznatky o PAS a sluzbé rana péce, ktera se
zabyva pomoci rodindm s détmi S PAS. Domnivam se proto, ze bakalaiské prace
by mohla byt pfinosem jak pro samotné pracovniky Rodinného Integra¢niho
Centra, pro rodiCe, ktefi napiiklad vahaji oslovit sluzbu rand péce, z divodu
nejistoty a moznych obav z toho, jak sluzba probiha, ale také pro subjekty, které
poskytuji financni pfispévky na provoz socidlni sluzby rand péce. Vystupy
z praktické ¢asti mé bakalaiské prace je pak mozné pojmout jako zpétnou vazbu
pro vedeni i samotné pracovniky organizace Rodinné Integra¢ni Centrum.

Nemén¢ zajimavé by tyto vystupy mohly byt také pro donétory sluzby rana péce.
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TEORETICKA CAST

1 Poruchy autistického spektra

Obsahem prvni kapitoly je vymezeni samotné problematiky PAS, se kterou je téma mé
bakalarské prace provazano ve vSech oblastech. Povazuji tedy za dulezité s danou
problematikou nejdiive seznamit. V této kapitole tedy popisi oblasti, ve kterych maji déti,
¢i osoby s PAS obtize a vlivem kterych je pak samotna diagndza ditéti stanovena. Zajimat
se budu také o historicky vyvoj a pohled na autismus a jeho diagnostiku. Nasledn¢ se
Vv této kapitole budu vénovat rozliSeni nejéastéjSich poruch spadajicich do okruhu PAS

a jejich charakteristice.

N4

mentéalniho vyvoje, ktery je vlivem této poruchy ovlivnén ve vSech oblastech. Dité s PAS
se tedy chova odlisSnym, nékdy az zvlastnim zplisobem z dlivodu, ze proziva a vnima
stejné situace, jako jeho vrstevnici, odlisné. Jedna se o postizeni vrozené, které postihuje
mozkové funkce odpovédné za fe€, socialni oblast a oblast piedstavivosti. Pfitomnost
PAS ovliviiuje chovani ditéte, dospivajiciho 1 dospélého cloveéka. Objevuji se problémy
v komunikaci, kontaktu s rodinou i spole¢nosti, v pfedskolnim, Skolnim a pozd¢ji také

V pracovnim prostiedi.

Obdobné pak PAS popisuje i Strunecka (2016), kterd PAS vnima jako vyvojovou
poruchu, kterd je charakteristickd zpomalenim a naruSenim rozvoje socidlnich interaket,

problémy s komunikaci a zvlaStnostmi v chovanim.

Pro diagnostikovani PAS musi byt naplnéna kritéria poruch v tzv. ,,triddé poskozeni*.

(Wingova in Thorova, 2006, str. 31 - 33)

Socidlni interakce

Socidlng-emoéni dovednosti uplatiiované
ve vztazich ¢ rodifi, blizljmi esobami,
ostamimi lidmi 2 vrstevaiky

Komunikace
Reé, gesta, mimika

Predstavivost

Hra, volny &as a pouFivini

predmats

Obrazek 1Triada poSkozeni Zdroj: (Wingova in Thorova, 2006)
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1.1 Triada problémovych oblasti

Jak jsem jiz zminovala vySe, pro stanoveni diagnézy PAS musi byt naplnény deficity
v oblasti triady problémovych oblasti. Mezi tyto oblasti patii socialni interakce,

komunikace a ptedstavivost. Zavaznost deficiti souvisi s typem PAS (Bazalova, 2017)

Thorova (2006) popisuje, ze deficity z oblasti triddy souvisi s poruchou kratkodobé
paméti. Mozkova centra spolupracuji jinak, nez u zdravych jedinct, jsou samostatnéjsi
a pracuji efektivnéji. Z toho diivodu osoby s PAS dokazi vice vnimat detaily, ale maji

potize ve zpracovani pfijimanych informaci.

1.1.1 Socialni interakce

Socialni interakce, nebo také socialni chovani muzeme podle Thorové (2006) sledovat
u déti jiz od narozeni. Mezi primarni socialni dovednosti fadime napt. socialni ismév,

broukani, nebo o¢ni kontakt. Tyto dovednosti se v pribehu vyvoje ditéte méni, dozravaji

vvvvvv

Stejné jako kazdy ¢lovek jsou i déti a lidé s PAS vice ¢i méné odlisni, a tedy 1 deficity
Vv oblasti socidlni interakce byvaji rizné. Od méné zavaznych deficitli v socialni oblasti
po ty vyrazné, které Casto ovliviiuji chod a fungovani celé rodiny. MiiZzeme se setkat
s détmi s PAS, které se snazi kontaktu vyhybat, pii snaze 0 kontakt s nim se projevuji
uzkostné. Jako protipol pak mizeme pracovat s détmi, které navazuji blizky kontakt

I S cizimi lidmi. (Hradilkova, 2018)

Gillberg (2008) poukazuje na to, Ze abnormalit v oblasti socialni interakce si rodice
mohou vSimnout jesté pred prvnim rokem zivota ditéte. Rodiny Casto popisuji situace,
které u nich zpasobuji nejistotu. Tyto situace jsou ¢asto spojeny se zvlastnostmi, kterymi
se dit¢ mize projevovat, jako naptiklad zahledéni, nebo pohled jakoby skrz rodic¢e. Déti
byvaji bez zajmu o véci, které je obklopuji, nebo bez zajmu 0 sdileni ¢innosti s blizkymi
osobami. Rodice je popisuji jako spiSe samotaiské, s oblibou v rutinnich a stereotypnich

¢innostech.

Dle Thorové (2006) byva socialni interakce Cast€ji narusena a pozorovdna ve vztahu
s vrstevniky ditéte s PAS. Stava se, ze dit¢ s PAS rad¢ji voli pratelstvi s détmi starSimi,

nebo vyrazné mladsimi. VétSina déti a osob s PAS o kontakt stoji. Jejich chovani je ale
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uzce spjato s tzkosti a nejistotou v mezilidském kontaktu. Vinu vétsinou nese chovani
spjaté s diagnozou, jako je doslovné chéapani, egocentrismus, neschopnost zobecnéni

a omezena empatie.

Mira zasazeni v dané oblasti se také mtze kvalitativné ménit s ohledem na vyvoj a zrani

ditéte, nebo na miru a vhodny postup intervence smérem k ditéti. (Thorova, 2006)
1.1.2 Komunikace

Podle Gillberga (2008) je pravé deficit v oblasti komunikace jednim z nejcastéjSich
divodi, kdy rodice pojmou podezieni na odliSnost ve vyvoji jejich déti. Opozdénost

vyvoje feci tak rodi¢e nejcastéji vede k vyhledani odborné pomoci.

Paul (in Thorova, 2006) uvadi, Ze je zhruba v poloviné piipadt déti a osob s PAS feé

neosvojena tak, aby fungovala ke komunika¢nim tc¢eliim.

U téch jedinci s PAS, u kterych se fe¢ rozvinula, mize dle Gillberga (2008) porucha
v komunikaci trvat mnoho let, nebo i cely Zivot. Re¢ se u osob s PAS &asto kvalitativng
lisi, casto byva monotdénni, s nezvyklou vySkou nebo hlasitosti. Diraz je kladen na
formalnost fe¢i a jeji doslovnost. Nejméné narusena oblast komunikace je zpravidla
u 0sob s Aspergerovym syndromem. Poruchy v oblasti komunikace nalezneme jak na
poli porozuméni, tak na poli vyjadfovani. Castéji se stava, Ze déti s PAS 1épe rozumi feéi,

nez ze by fec¢ aktivné€ pouzivaly.

Problémy maji jedinci s PAS hlavné v praktickém uzivani komunikace, napt. v osloveni
druhych osob, zapoceti, udrZeni a ukoncené hovoru, aj. Oblast komunikace je také tuzce
spjata s oblasti socialni interakce, coz je znazornéno na obrazku €. 1, ktery je uveden vyse
Vv textu. PotiZe v oblasti komunikace maji déti a osoby s PAS také pfi pouZzivani a vnimani
neverbalni komunikace. Clovék, ktery nema naruSenou oblast komunikace, mize jiz
Z postoje, mimiky a gest vypozorovat celkové naladéni ¢lovéka a dotvofit si tak spolu
s obsahem verbalni komunikace sdélent, které k nému druhy ¢lovék vysila. Clovék s PAS

je pak v této schopnosti do zna¢né miry omezen. (Thorova, 2006)
1.1.3 Predstavivost

Oblast predstavivosti je vzajemné rovnéz spjata s komunikaci a socialni interakci ditéte,

jak je popsano na obrazku €. 1. Do oblasti pfedstavivosti mizeme zahrnout také schopnost
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napodoby. Ta je u déti s PAS také Casto deficitni, a vlivem toho se u nich dobfe nerozviji

ani hra, jako pfirozeny model uceni. (Hradilkové, 2018)

Jak uvadi Gillberg (2008), nelze fici, Ze by lidem s PAS tato dovednost upln¢ chybéla,
ale je oblasti zna¢né deficitni. Ti jedinci s PAS, ktefi maji nazornou predstavivost, maji

tuto dovednost ziizenou pouze na urcity okruh jejich zajma.

Schopnost ditéte napodobovat je, jak jiz bylo zminéno, uzce spjata a procesem uceni, kdy
je tato schopnost kli¢ova pro spravny vyvoj jedince. Thorova popisuje, Ze napodobovani
se objevuje jiz U kojenci, a je Uzce spjato S dalSimi vyvojovymi fazemi ditéte.
S predstavivosti je také spjato ono zndmé testovani hranic u déti, které pomoci zkousek
rozviji svou predstavivost v oblasti akce a reakce. Jinymi slovy dité tak zkousi, co se
stane. Diky tomuto obdobi se vyviji schopnost planovani a organizace, které je nutné pro
dalsi vyvoj ditéte. Schopnost pldnovani je pak uzce spjata s dalsi vyznamnou dovednosti

ditéte a to je hra, kterd je vyznamnym milnikem ve vyvoji ditéte.

Déti s PAS vsak maji vySe zminéné¢ dovednosti naruSeny, nebo vyrazné¢ vyvojové
opozdény. Radéji voli hry, které jsou typické pro déti mladSiho veku, Casto se upinaji
Kk stereotypnim hram a zajmum, od kterych mohou byt az neodklonitelni. Zajmy, které
maji déti s PAS, jsou Casto bizarni a déti s PAS v nich maji az encyklopedické znalosti.
Casto se mizeme setkat s oblibenymi tématy, jako jsou dinosaufi, témata dopravy
a jizdnich tadh nebo technickych prvkid. Zijmy, které dit€¢ s PAS aZ obsedantné

vyhledava, mohou ale velmi narusit rodinné vztahy a jejich fungovani. (Thorova, 2006)

1.2 Historicky pohled na poruchy autistického spektra

S PAS je nejcastéji spojovano jméno amerického psychiatra, Lea Kannera, ktery si poprvé
vS$iml skupiny déti, jejichZ chovani bylo nepfiméfené a zvlastni. Projevy tohoto chovani
povazoval za symptomy k samostatné specifické diagnoze, kterou jiz tehdy popsal jako

casny détsky autismus. (Thorova, 2006)

Strunecka (2016) zminuje, Ze pojem autismus byl v medicinské terminologii pouzit jiz
v roce 1911 Svycarskym psychiatrem Eugenem Bleuerem. Ten pouZzil pojem autismus
jako oznaceni jednoho ze symptomu schizofrenie. Lékafi se pfi pojmenovani tohoto,
diive popisovaného symptomu, dnes samostatné diagnozy, nechali inspirovat feckym

slovem ,,autos “, které v piekladu znamena ,,sam “.
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Jak zminuje Gillberg (2008) byvaly doby, kdy byly détska psychoza a détska schizofrenie
zastteSujici pro celou oblast autismu. Nyni jsou vSak tyto diagnoézy od sebe jednoznaéné

odliSeny.

Béhem let se PAS stavaji pro odborniky ¢im dal vice zajimavou oblasti. Vznikaji rizné
studie, které se zabyvaji pfi€inami a vznikem téchto poruch. Vyzkumem se zabyvaji
odbornici po celém svéte. Klicovym se vSak pro PAS stava rok 1943, kdy Leo Kanner
Vv odborném casopise Nervous Child vydal vysledky svého dlouhodobého pozorovani
autistickych déti. Ty ve svém c¢lanku blize popsal jako déti, které jsou ,,extréemne osameélé
a uzavrené ve svem vilastnim svete, spise nez o lidi se zajimaji o véci. Nereaguji na volani
jménem a nerusené pokracuji ve své cinnosti. Pokud osoba chce na sebe upoutat
pozornost, musi zasldpnout, nebo sebrat objekt, se kterym si dité hraje. Objevi se Vztek,

ale ne na osobu, ktera to udélala, nybrz na konkrétni chodidlo nebo ruku.* (Kanner, in

Thorova, 20086, str. 56)

Dal$im vyznamnym odbornikem, ktery se zajimal o problematiku PAS, byl vidensky
pediatr Hans Asperger. Ten bez znalosti problematiky svého kolegy, Lea Kannera, popsal
stejné vysledky svého pozorovani u déti trpicich PAS. U déti, které béhem svého vyzkum
pozoroval, popsal potize v socialnim chovani, obtize v motorické oblasti, ¢i zvlastnosti
vV komunikaci. Tyto projevy pfisuzoval poruchdm osobnosti u déti. Hans Asperger se
vénoval ptfedevSim détem, jejichz symptomy bychom dnes mohly oznalit za
vysokofunkéni PAS, na rozdil od L. Kannera, ktery pfi svém pozorovani pracoval s détmi
tézce autistickymi. Dnes tedy pouzivame pojem Aspergeritv syndrom, ktery spada do
diagnostickych skal PAS. Poprvé tohoto pojmu uzila britskd 1ékarka Lorna Wingova,
ktera se vyznamné zaslouzila o piiblizeni PAS. Vénovala se tvorbé jak odbornych
publikaci, tak piiru¢ek pro rodi¢e a vychovatele déti a dospivajicich s PAS. (Thorova,
2006)

1.3 Pfitiny

Pticiny, které vedou k propuknuti PAS u déti, jsou pfedmétem zkoumani v celosvétovém
méfitku, bohuZzel vSak piesné pfi¢iny dosud nejsou znamy. Gillberg (2008), ve své knize
poukazuje na zjisténi, Ze PAS je neurologickou poruchou, ktera se projevuje v chovani.

Poukazuje vSak i na to, Ze PAS zpravidla neni ojedinéle stojici diagndézou. S PAS se ve
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vétsi mife poji také dalSi poruchy a zdravotni komplikace. Mezi ty nejcastéjsi patii

epilepsie a mentalni retardace.

Béhem poslednich let se ale dockala oblast PAS velké pozornosti. Dle Strunecké (2016)
se diagnostika a jeji nastroje pro uréovani této diagnozy zdokonalila. A popisuje také, ze
stale vice odbornikii se snazi o problematiku PAS zajimat. V Ceské republice byly
vytvofeny pozice krajskych koordindtort, ktefi zaznamenavaji pocet hlasenych osob

s PAS. Zlepsili se také poradenské sluzby pro rodiny déti s PAS, aj.

Bazalova (2017) ve své publikaci uvadi vyskyt autismu v celosvétovém méiitku 1: 100
narozenych déti. V soucasné dob¢ také vime, ze PAS postihuje Castéji chlapce, nez divky,
a to v pomérném zastoupeni 4:1. Nejcastéji je poukazovano na genetické zatizeni rodiny

a tedy i ditéte, dale se zvazuji faktory environmentalnil, metabolické? nebo virové.

Strunecka (2016) ve své knize odkazuje na vyzkumné studie, které poukazuji na
vzajemnou interakci mezi genetickou nachylnosti a faktory prosttedi, ve kterém dit¢,
potazmo jeho rodiCe Zziji. Stejné jako Bazalova uvadi také mozny vliv poruch
metabolickych funkei. V neposledni fadé odkazuje na vyzkum islandské firmy Decode

Genetics, ktera urCuje za rizikovy faktor také zvysujici se vek otcu.

1.4 Typologie poruch

Pti podezieni na PAS u ditéte sméfuji rodice do ambulanci détskych psychiatr,
Klinickych psychologt, kterych jak uvadi Strunecka (2016) je vSak u nas i ve svété
nedostatek. Pro stanoveni diagnozy se v Ceské republice pouziva klasifikace nemoci dle

svétové zdravotnické organizace (dale jen WHO).

,, Podle této klasifikace povazuje autismus za spektrum mnohocetnych kognitivnich

a behavioradlnich poruch pod zastreSujicim ndzvem pervazivni vyvojové poruchy.

(Strunecka, 2016, str. 43 - 44)

Castgji se vSak setkime s pojmem autismus, ktery se jak popisuje Strunecka (2016)

pouziva i ve vyznamu celého diagnostického spektra, tedy PAS.

Ve vyctu PAS v mé praci uvadim a popisuji pouze ty nejcastéjsi diagnozy ze spektra PAS

a to z divodu, abych mohla byt pii jejich popisu vice konkrétni. Dalsim divodem je to,

! Environmentalni — tykajici se Zivotniho prostiedi.
2 Metabolické — souvisi s latkovou pfeménou v organismu.
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ze S ostatnimi diagnoézami se pracovnici RIC spiSe nesetkavaji, a tedy ani netvoii ¢ast

mého vyzkumného vzorku.

1.4.1 Détsky autismus

Détsky autismus byva podle autorti Hrdlicky a Komarka (2014) v populaci osob s PAS
nejvice zastoupen. K tomu, aby mohla byt stanovena tato diagnéza, musi mit dité
problémy ve vSech oblastech diagnostické triady, tedy v oblasti komunikace,
predstavivosti a socidlni interakce. Zavaznost postizeni pak Uzce souvisi s mirou
symptomt, kdy na jedné strané¢ muze stat dit¢ s mirnou formou a méné zavaznymi
symptomy. S touto diagndézou se pak dale mohou pojit dalsi poruchy, které vSak

nevylucuji diagnézu détského autismu.

Gillberg (2008) ve své knize pouziva pro manifestaci symptomt rovnéz diagnosticka
kritéria pouzivana dle WHO. Mezi zédkladni symptomy pak patii napiiklad absence, nebo
nedostatecna schopnost navazovani o¢niho kontaktu, neochota vyhledavani a sdileni
emocnich okamzikl s blizkymi osobami, zpozdéni vyvoje feci, nebo jeji uplnd absence
a silné zaujeti pro stereotypni a rutinni z4jmy nebo motorické projevy. Tyto projevy se

musi u ditéte projevit do 3 let veku.

Autori Hrdlicka a Komarek (2014) popisuji, Ze détsky autismus lze i pfes svilj nazev
diagnostikovat v kterémkoli obdobi lidského Zivota, nejedna se tedy pouze o poruchu
spojenou s détstvim, ale jde o stav celozivotni. Osoby s diagnézou détsky autismus
nedokazi pfiméfené hodnotit emotivni naboj spolecenskych situaci, je narusena oblast
fantazijni hry, hra je spiSe nefunk¢ni s vyuzitim predmétii k jinym tceltim, nez jsou bézné.
Stejné€ jako Gillberg, popisuji symptomy autismu, kdy se objevuji negativni reakce na

zmény ¢innosti, omezené schopnosti verbalni komunikace, nebo jeji absence, aj.

Jak uvadi Thorova (2006), Casto se setkavame s pridruzenim mentalni retardace, ktera je
rovnéz kvalitativné odstupiiovana. V souvislosti se stanovenim miry zavaznosti a dal§imi
pfidruZzenymi poruchami pak souvisi mira schopnosti samostatného Zivota lidi s PAS.
V¢Etsi procento osob s PAS je odkézéno na kazdodenni pomoc druhé osoby, a tedy neni
mozné samostatné¢ bydleni. Na progndézu ma vliv vrozena dispozice jedince, v€asna
a komplexni spolupréce se sluzbami jako je napt. rand péce, a dale zatazeni do vhodného

vzdélavaciho procesu, aj.
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1.4.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus je dal$i z typli poruch spadajicich pod diagnostickou skalu PAS.
Od détského autismus se vSak kvalitativné lisi tim, Ze nemusi byt naplnéna vSechna
diagnosticka kritéria, jako je tomu u détského autismu. Symptomy, které se vsak u této
poruchy objevuji, se viceméné shoduji s pfedchozi popisovanou diagnoézou détského
autismu. Deficity v§ak nemusi byt ve vSech tiech oblastech diagnostické triady. Atypicky
autismus neni stale jeS$té zcela vyhranén a komplexné diagnosticky definovan.
(Thorova, 2006)

Dle Mahoney (in Thorova, 2006) toto predstavuje diivod, pro¢ maji klinicti psychologové

Casto problém od sebe tyto dvé diagnozy odlisit.

Thorova (2006) uvadi, Ze stanoveni diagndzy atypicky autismus je tak vétSinou odrazem
subjektivniho minéni diagnostického pracovnika. Casto se s diagnézou atypického
autismu setkavame u déti, které byly diagnostikovany po tfetim roce Zivota, dale mizeme
toto diagnostické oznaceni nalézt u déti S tézkou, az hlubokou mentalni retardaci.
Zpravidla v§ak byvaji déti s atypickym autismem v socialni oblasti vice diferenciované;si,
neZ déti s détskym autismem. Z hlediska naro¢nosti péce o dité s PAS se vSak tyto dvé

diagnézy od sebe nelisi.

1.4.3 Aspergeriv syndrom

Aspergertiv syndrom je rovné€Z diagnézou spadajici do spektra PAS. Syndrom byl
pojmenovan po psychiatrovi Hanzu Aspergerovi, ktery toto chovani popsal u svych
pacientl v poloving 20. stoleti. Aspergeriv syndrom je ¢lenén dle symptomatiky, a to od
mirnych projevti, kdy mizeme hovofit o tzv. vysokofunkéni formé, po symptomatiku
tézkou, jinak také oznaCovanou nizkofunkéni Aspergeriiv syndrom. Mira funkénosti
odrazi potebu ditéte, potazmo dospélého v oblasti pomoci a podpory v bézném zivoté.
Kazdy ¢lovek je originalnim jedincem a stejné tak to plati 1 u lidi s Aspergerovym
syndromem, nicméné mizeme si vS§imnout ur¢itych specifickych znak, které se mohou
u téchto jedincti objevovat. Casto se jedna o specifické a vyhranéné zajmy, které mohou
pusobit az bizarng. Deficity vSak miiZeme spatfovat v oblasti emocni a predevS§im

socialni. (Thorova, 2006)

Strunecka (2016) pak popisuje Aspergeritv syndrom jako syndrom odlisny od détského

autismu. Uvadi, ze v piipadé Aspergerova syndromu by vyvoj ditéte nemél byt opozdeény
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vV komunikacni oblasti, jak je tomu pravé u détského autismu. Dal§im podstatnym
rozdilem, kterym se Aspergeriv syndrom oproti jinym porucham spadajicim do PAS
vyznacuje, je, Ze by nemélo byt pfitomno ani mentéalni postizeni jedince. Sama Strunecka
popisuje déti a osoby s timto syndromem jako primérné, nékdy az nadprimérné
inteligentni se silnym zaujetim pro danou specifickou oblast. V' oblastech svého zajmu
jsou pak jedinci s Aspergerovym syndromem schopni dosahnout az vysoce

nadprimérnych znalosti.

Pesek (2013) uvadi, ze lidé s Aspergerovym syndromem maji nejvetsi obtize
v porozuméni socidlnich situaci. Casto se stavé, Ze situaci nespravné vyhodnoti a tak
i jejich reakce mize zpusobit pfinejmensim udiv. Nedorozuméni v§ak muiize vyustit az
Vv konflikt. Pfi¢inou miiZe byt nizka frustra¢ni tolerance lidi s Aspergerovym syndromem,
tedy vétsi citlivost na stres a nasledné vyvrcholeni stresové situace afektovym chovanim.
Vlivem deficitu v oblasti pochopeni a vyhodnoceni socialnich situaci je vhodné
s ¢lovékem s Aspergerovym syndromem mluvit a jednat slusné, ale narovinu. Nebot’
taktni naznacovani a apel na pozadované zmény chovani ¢asto neptichdzi, jelikoz ¢lovek
s touto poruchou neni (v mnoha pfipadech) schopen tento naznak rozkli¢ovat. Lidé
s Aspergerovym syndromem maji potiZe zorientovat se ve vécech, které ndm mohou pfijit
naprosto pfirozené a bézné. Pti¢inou toho je pak neporozuméni na jedné i na druhé stran¢.

Obtizné je pro tyto 0soby porozuméni emocim, at’ jiz vlastnich, nebo emoci jinych lidi.

Vlivem nedostatetné kompetence v této oblasti pak mohou plsobit bezohledné,
neomalené az necitlivé. Kviili odliSnému vnimani, prozivani a chovani se pak déti, nebo
lidé s PAS mohou stat ter¢em posméchu, ktera muze vést k Sikané ve skole, nebo i na
pracovisti. Déti s Aspergerovym syndromem jsou vice, nez déti s jinymi typy PAS jsou
oznacovani za rozmazlené a nevychované, jejich rodice jsou pak spolecnosti a blizkym
okolim obviniovani za nedostate¢nou vychovu a selhani v rodi¢ovskych kompetencich.

(Pesek, 2013)
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2 Rana péce jako pomoc rodinam

S ohledem na zaméteni mé bakalarské prace povazuji za dilezité vymezeni rodiny a jeji
funkce, nebot’ v bakalatské praci se vénuji tématu provazeni rodin s détmi s PAS sluzbou

rana péce (dale také RP).

Ptichod ditéte s PAS méni fungovani rodiny od systému, ve kterém rodina fungovala
dosud. Jelikoz se v ramci vyzkumu zabyvam pohledem rodic¢d na sluzbu RP, je dilezité
si tuto sluzbu a jeji moznosti, kompetence ve prospéch rodiny vymezit a vénovat se jim.
V kapitole se tak zabyvam provazenim rodiny procesem RP a charakteristikou rodin
s détmi s PAS. V praci se vénuji procesu piijeti diagnézy PAS a adaptaci rodi¢l na tuto
situaci ve spolupréci se sluzbou. RP je zde také vymezena od historickych poc¢atkt az do

podoby dnesnich dni.

2.1 Vymezeni pojmu rodina

Tento pojem se objevuje napiiklad v obanském zakoniku a je spojovan s institutem
manzelstvi, jehoz hlavnim uc¢elem ma byt zaloZeni rodiny. (zék. ¢. 89/2012 Sb., Ob¢ansky

zakonik)

V dnes$ni dobé¢ jsou jiz definice rodiny, které odkazuji pouze na institut manZzelstvi
nedostacujici. Autofi Matousek a Palzarova (2014) mluvi spiSe nez o roding, o rodinném
souZziti. Partnefi Castéji ziistdvaji nesezdani, objevuji se také matky samozivitelky, nebo
homosexualni pary, které pecuji o déti. Rodina a jeji fungovani neovliviiuji pouze své
Cleny, ale je mozn¢ fici, Ze to, jak rodina funguje, ovlivituje celou spolecnost. Jak také
uvadi zminéni autofi, rodinu mizeme oznacit jako zaklad spolecnosti a mizeme ji také

oznacit za hlavniho ¢initele socializace.

Zmeénila se také struktura rodiny. Dfive bylo naprosto bézné vicegeneracni souziti, avSak
dnes mizeme hovofit spiSe o vyjimkach. Rodina je tak vice kiehka a Castéji zavisla na

péci statu a jeho zdrojich. (Matousek, 2013)

Michalik (2011) uvadi, ze hlavni funkci rodiny je poskytovani pocitu bezpeci a jistoty
svym ¢lenim. Rodina pak podle n¢j plni funkei biologickou, ekonomickou, socialni

a psychologickou.
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MatouSek (2003) pak jako hlavni funkce rodiny oznacuje pfedevSim vychovu déti

a emocionalni podporu mezi jednotlivymi ¢leny rodiny.
2.2 Rodina ditéte s autismem

Ve své bakalarské praci se vSak vénuji rodindm, které pecuji o déti s PAS. Narozeni
takového ditéte je velmi naro¢nou zivotni situaci. Rodina zpravidla spojuje zplozeni ditéte
s ocekavanim radostnych okamzikli a novych zivotnich roli. Pfichod ditéte s postizenim
pak pfinasi nejen ztratu z o¢ekavani, ze se narodi zdravé dité, ale pfinasi s sebou i fadu
dalsich tézkosti. Ty pak ptedstavuji komplikace ve vSech oblastech rodinného i osobniho

Zivota. (Sobotkova in Spatenkova, 2004)

V nésledujicich podkapitoldch se budu vénovat oblastem rodicovskych kompetenci,
partnerskych a sourozeneckych vztahl, nebot’ pravé tyto oblasti tvoii dil¢i oblasti

potiebné ke zkoumani hlavniho cile bakalafské prace.

2.2.1 Zasah do rodic¢ovskych kompetenci

Zasah do rodi¢ovskych kompetenci ve spojitosti S narozenim ditéte s PAS se poji

k dil¢imu cili €. 2 praktické ¢asti této bakalaiské prace.

Byt dobrym rodi¢em je touhou kazdého, koho se tato zivotni role tyk4. Rodicovstvi, jak
uvadi Vanickova (2009) s sebou piinasi fadu radostnych okamzikd, ale také spoustu
stresovych a zatézovych situaci. Rodicovské kompetence mizeme oznacit za souhrn
schopnosti a dovednosti, které rodi¢ pii péc¢i o své dité uplatiiuje se snahou o ovlivnéni
jeho vyvoje.

vvvvv

zvoli. Jak uvadi ve své knize autorka Boyd (2016), pro vykon profesni role v zivoté
absolvuje pracovnik fadu Skoleni a vzdélavani. Od rodiCovstvi se vSak ocekava, Ze
rodicem clovék byt umi. Rodicovské kompetence vétSinou piejimame od naSich
puvodnich rodin, od osob, které nas vychovavaly a tento zptisob se vétSinou i osvédcuje.

Pokud vsak rodi¢ vychovava dité s PAS, je vSechno jinak.

Matousek (2014) poukazuje na problematiku narozeni ditéte s postizenim v souvislosti
s traumatizaci matky. Matka bere vzdy dité, jako soucast sebe a je tedy ohrozena
traumatizaci z narozeni ditéte s postiZenim vice, nez otec ditéte. PakliZze se matce narodi

dité s postizenim, dava toto zpravidla za vinu sob¢€ a svym nedostatkiim.
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Vagnerova (2009) popisuje, Ze tuto svou domnélou vinu se matka snazi od¢init zvySenou
mirou péce o dité, které mize vést k odcizeni mezi partnery a Uplnému vyhoteni matky.
Vagnerova také uvadi, ze otec ditéte se mlze stejn¢ jako matka setkat se zklamanim ve
své rodicovskeé roli, avSak reakce otcli byva zpravidla takova, ze své zklamani presméruji
V moznosti jiné seberealizace. Toto chovani je ovSem stejné rizikové, jako u matky, nebot’

S sebou pfinasi moznost odcizeni se od rodiny.

Sobotkova (in Spatenkova, 2004) popisuje, co pro rodi¢e znamena pocit ztraty kontroly
nad situaci, kterou s sebou piinasi narozeni ditéte s postizenim. Tento pocit vede rodice
k neucelnému jednani, kterym mutize byt bud’ hyperaktivni chovani, které vede od niceho
k ni¢emu, nebo naopak zamrznuti a absence schopnosti konat cokoliv. Narozeni ditéte
S postizenim se tak vzdy projevi zdsahem do sebepojeti rodi€l a vnimdni jejich

rodi¢ovskych kompetenci. Rodice zpravidla ztraci jistotu a divéru v sebe sama.

., Bez nadsazky tak miizeme Fict, Ze dochdzi k devastaci sebevédomi a ke krizi jak osobni,

tak rodicovské identity. (Sobotkova in Spatenkova, 2004, str. 79)

vvvvvv

ovlivituje chovani déti s PAS, neni na pohled rozpoznatelna, jako je tomu napt. u déti
S télesnym, nebo smyslovym postizenim. Chovani téchto déti miize pro vefejnost ¢asto
pusobit drze a nevychované. Rodice ditéte s PAS, jsou pak vefejnosti nespravedlivé
naiceni, Ze jejich vychovné postupy jsou nedostacujici a zanedbané. Dlsledkem tohoto

tlaku okoli Casto piijimaji roli ,,neschopného rodice a stavaji se neddvefivi vaci svym

rodi¢ovskym kompetencim.

Dle Matouska (2014) s sebou ale krize z narozeni ditéte s postizenim, pfinasi i pozitivni
zmény, a to moZnost zmény hodnotového systému rodiny. To, co bylo dfive pro rodiny
velmi dalezité, se nyni stava nepodstatné a naopak. Rodiny méni svlij pohled na svét,

a raduji se 1 z malickosti, které by pro né diive byly neperspektivni.

2.2.2 Zasah do partnerskych vztahi

Téma partnerskych vztaha ve spojitosti s narozenim ditéte s PAS se poji k dil¢imu cili

¢. 3 praktické Casti této bakalaiské prace.
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Dle Sobotkové (in Spatenkova, 2004), ma reakce rodiny na postizeni ditéte sviij typicky
pribéh, ktery mizeme prirovnat k zdvaznému onemocnéni nebo smrti nékterého ¢lena

rodiny.

Pro partnery se tak postizeni ditéte stava zatézkavaci zkouskou, kterd ov§em nekonci po
sd€leni diagnozy, ale projevi se spisSe pozdéji, v disledku dlouhodobé a naro¢né péce
o dit¢ s PAS. O vztahy mezi Cleny, potazmo partnery je nutné peCovat a posilovat je. To
je vSak zna¢né komplikované pro vycerpanost, kterou rodina pii péci o dité s postizenim
zaziva. S ptitomnosti ditéte s PAS v rodin€ se pak miizeme zpravidla setkat s obdobnym
pribé¢hem situace, kdy matka vystupuje jako primdrni pecovatel a otec se stara
o ekonomické zajisténi rodiny. Tento model s sebou piinasi rizikové faktory, kterymi jsou
izolace matky, ktera zlstava peCovat v domacim prostiedi, a odcizeni otce, ktery je
zpravidla jedinym ekonomicky aktivnim ¢lenem domacnosti. Tato situace, jak na matku,
tak otce ditéte klade neimérny stres v podobé obavy vypadnuti jednoho, nebo druhého
rodi¢e. V ptipadé matky se objevuji obavy v péci o dité, pokud by napt. matka
onemocnéla, v piipadé otce jsou to pak obavy o finanéni stabilitu rodiny. (Sance détem,

2019, [online])

Michalik (2011) v souvislosti s tim poukazuje i na moznou deprivaci primarniho
pecovatele v souvislosti se ztratou role v pracovni oblasti a vytvofenim zévislosti na

ptijmu partnera. I tyto oblasti mohou vést k nartstajicim konfliktim mezi partnery.

Nasledkem narozeni ditéte s postizenim, jak uvadi Matousek a Pazlarova (2014) bohuzel
neziidka kdy byva rozpad rodiny. Ten zpravidla byva vyvrcholenim krizové situace

a muze byt zapfi¢inén situaci, kdy se pecCujici osoba natolik upne k péci o dité

S postizenim, Ze ji na ostatni ¢leny rodiny nezbyva dostatek energie, ani ¢asu.

Dulezité je proto mezi rodi¢i komunikace a dohoda rozvrzeni intervence pii péci o dite.
Dité s PAS potiebuje vétsi pozornost, vétsi nasazeni a vice péce, nez jeho sourozenci.
Castym jevem v rodinach s ditétem s PAS je také ztrata kontaktii a piatelstvi, které rodiny
péstovaly pied narozenim ditéte, resp. pred stanovenim diagnozy ditéte s PAS. Rodiny si

Cast&ji vyhledavaji nova pratelstvi s rodinami se stejnym osudem. (Bazalova, 2017)

Vagnerova (2009) v souvislosti s tim poukazuje na to, ze dopad na rodiny s ditétem s PAS
neni pouze Vv partnerské roving, ale projevi se také v rovin¢€ osobni a spoleCenské. Déti
s PAS maji niz8i frustraéni toleranci a tak se daleko castéji projevuji afektivnim

a agresivnim chovanim. To pak mize vést k tomu, ze rodina nema na koho se obratit
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Vv ptipad€ svého vycCerpani. Sirsi rodina je k pomoci s hlidanim ditéte s PAS odmitava.
Obava se chovani, které je pro né nezndmé a nové a neumi s nim pracovat. Chovani ditéte

s PAS na vefejnosti vzbuzuje stres, a tak se radéji rodic¢e s détmi s PAS strani a izoluji.

Bazalova (2017) k tomu uvadi, ze to, jakym zpisobem bude rodina nadale pii péci o dité
s PAS fungovat, zcela ovliviiuje také symptomatika postizeni. Nékteré rodiny se zvladnou
na postizeni ditéte adaptovat, piijmout dité takové, jaké je, a dale fungovat jako
harmonicka rodina. Jiné rodiny se rozpadnou. Castéji pak rodinu s ditétem s PAS opousti
otec ditéte. PécCe, ale také dalsi funkce, které méa zabezpecovat rodina ziistava zcela na

matce, piipadné na sourozencich ditéte.

2.2.3 Sourozenecké vztahy

Téma sourozeneckych vztahii v roding s ditétem s PAS se poji k dil¢imu cili €. 3 praktické

¢asti této bakalarské prace.

Sourozenci déti s PAS nemaji v roding ani ve spolecnosti jednoduché postaveni. Stejné
jako jeho rodice jsou vystaveni dlouhodobé stresujici zatéZi a to jak doma, tak také v jeho

okoli. (Matousek, 2014)

Pro ucely tohoto textu budu déle hovofit o zdravém sourozenci, coz je pojem, se kterym

se muzeme setkat také v odborné literatuie.

Jak uvadi Bazalova (2017) zdravy sourozenec ditéte s PAS mulze mit v rodin¢ dvoji
pozici. Jeho pozice mize byt ovlivnéna nedostatkem ¢asu a kapacity jeho rodict. Dité je
tak ponechano bez potiebné pozornosti a odkazano samo na sebe. Na sourozence je
zpravidla velmi tézké najit Cas a energii, nebot’ rodice natolik vyCerpava a zaneprazdiuje
péce o dité¢ s PAS. Zdravy sourozenec pak miiZe na tuto absenci pozornosti reagovat
problémovym chovanim, jehoZ jedinym a hlavnim cilem je zpétné upoutdni pozornosti
rodi¢l. Na druhé stran¢ miize byt na zdravého sourozence kumulovéana zvySena pozornost
rodi¢h z diivodu uspokojeni svych piedstav alespoii u jednoho z déti. Casto jsou tak na
dité¢ kladeny vysoké naroky v oblasti vzdélavani, nebo volnocasovych aktivit. Vhodna

vSak pro dité neni ani jedna pozice.

Sourozenci déti s PAS ¢asto bojuji s pocity studu, viny a nizkym sebehodnocenim. Jako
vhodna se tak jevi také intervence mezi rodici a sourozenci déti s PAS. Pro sourozence

déti s PAS existuji rizné programy, které jim pomahaji vypotradat se s emocemi

rrrrr
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dalsi déti kromé ditéte s PAS, by se také méli zaméfit na Cas, ktery vénuji ostatnim détem.
Vhodné je travit ¢as s ditétem, ktery bude vymezen jen pro n¢j, bez sourozence s PAS
a bez vSudypfitomného tématu autismu. Setkat se mizeme také s programy, které
napomahaji pratelstvi déti, které maji sourozence s autismem. Cilem programu je sdileni

zkusenosti a vypotfadani se s naro¢nou zivotni situaci rodiny. (Bazalova, 2017)

Matousek a Pazlarova (2014) k tomu dale uvadi, ze sourozenci ditéte s postizenim mohou
byt rodici pietézovani. Ackoliv mize byt dité s PAS v rodin€ nejstarsi, poté, co ho jeho
sourozenci vékoveé dorostou, stavaji se v ofich rodict jeho opatrovniky. Odnasi si tak do
zivota odpovédnost do budoucna, tedy v ptipad€, az se rodice v souvislosti s vékem

nebudou moci o osobu s PAS postarat.

824

Dalsi pohled na to, jak ovliviiuje déti sourozenec s postizenim, pfindsi nazor Blazka
a Olmrové (in Matousek, 2003), ktefi zmifluji, ze sourozenci déti s postizenim jsou

v

citlivéjsi, zralej$i a ochotnéj$i pomdhat, nez jejich vrstevnici. OvSem jejich vztah

Mrwe

k sourozenci s postiZzenim byva konfliktn&jsi. Podle jmenovanych autorti je to zapii¢inéno
nemoznosti vybijet své negativni pocity v souvislosti s rodinnou zatézi na sourozence
S postizenim. Stdva se proto, ze svij hnév Castéji obraci proti dalSimu sourozenci bez

postiZeni, nebo prave proti zminénym vrstevnikim.

Dalloz (2002) pak popisuje, Ze v rodin€ se bézné setkavame s rivalitou a zarlivosti mezi
sourozenci. Tyto emoce a pocity se mohou jevit zfeteln€, nékdy se naopak rodiny a déti
snazi tyto emoce skryvat a potlacovat. Dalloz, kterd plisobi jako psycholozka a terapeutka
tak uvadi, ze rivalita mezi sourozenci je pfirozenym jevem, ktery se vzdy, v urcité fazi
vyvoje ditéte projevi. Pokud s ni vSak rodiCe pracuji pouze jako s ukazatelem
spravedlnosti, vede to rodiny vétSinou do slepé ulicky. Jedinym moZnym procesem, jak
s témito pocity déti pracovat, je mluvit o nich a pfijimat je, jako pfirozeny jev. Piekonani
této zkousky u déti, je dilezité a urcujici pro cely Zivot, nebot jak uvadi autorka,

nezdolani této etapy v détstvi pak s sebou piinasi potykani se se zarlivosti 1 v dospé€losti.

Ukolem rané péée je poskytnout pomoc a podporu celé roding, tedy i sourozenciim ditéte
s PAS, na které je bran ohled od uplného zacatku poskytovani sluzby, a sourozenecka
témata jsou nedilnou soucasti vétSiny konzultaci. RodiCe si uvédomuji jejich zatéz
a odpovédnost, ktera je na né kladena. Casto pak rodi¢e vyuZivaji tato témata

k prodiskutovani s poradkyni rané péce. (Hradilkova, 2017)
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2.3 Rana péce

Po obdobi stanoveni diagnozy nastava Cas adaptovat se na novou socialni roli a pozici
rodiny. Rodiny zpravidla hledaji pomoc, moznosti podpory jak pro dité, tak samy pro
sebe, nebot’ diagndza PAS pro rodinu znamena dlouhodobou zatéz. Méni své predstavy
o ditéti a jeho budoucnosti, potiebuji se zorientovat v systému nabizené pomoci,
a pravé v této chvili se rodina zpravidla obraci na socidlni sluzbu rana péce. (Bazalova,

2017)

2.3.1 Od historie po soucasnost

V minulych letech byla rodinam s détmi nabizena pomoc pouze v ramci ustavi socialni
péce, ptipadné¢ pecCovatelské sluzby, jak uvadi Hradilkova (2018). Vychova déti
S postizenim byla tak Casto pfenechavdna na ustavni pomoc, kterou zabezpecoval stat.
Rovnéz 1 vzdélavani déti s postizenim bylo zabezpecovano oddélené od déti bez postizeni.
Rozvoj rané péce byl zpocatku zabezpecovan formou dobrovolnictvi a svépomoci.
Profesionalizaci sluzby rané péfe muZeme spatfovat az s nastupem zacatku
demokratického rezimu. Od roku 1990 pak sluzba rana péce prochazela fadou inovaci
a vyznamného rozvoje. Organizace poskytujici tuto sluzbu se zasadily o mezinarodni

vyménu informaci a upravy sluzby, coz vedlo az k zakotveni této sluzby v zakoné.

Socialni sluzba rana péce je zdkonem o socidlnich sluzbach definovéana jako sluzba
primarné terénni, a tedy poskytovand v pfirozeném prostiedi klienta. Terénni charakter
sluzby mtze byt také doplnén o ambulantni setkdvani pracovnika S rodinami. Socialni
sluzba rana péce je poskytovana rodinam s détmi, které jsou zdravotné postizené, nebo
ohroZené v oblasti pfirozeného vyvoje z divodu neptiznivého zdravotniho stavu. Sluzba
poskytuje podporu rodinam téchto déti s ohledem na jejich specialni potieby. (Zak.
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

Socialni sluzba rana péce je financovana z vefejnych zdroji prostfednictvim statnich
dotaci, dotaci z jednotlivych kraji, nebo obci. Sluzby jsou zabezpeceny
tzv. vicezdrojovym financovanim, jehoz cilem je zajistit nezdvislost organizace na
poskytovani finan¢nich zdroji pouze od jednoho donatora. (Stejskal, Kuvikova,

Matatkova, 2012)

Hradilkova (2018) udava, Ze socialni sluzbu RP poskytuje ve 14 krajich Ceské republiky

49 poskytovatelid na 56 pracovistich. Jednotlivi poskytovatelé pak mohou sluzbu rané
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péce vymezit i danou cilovou skupinou. V praxi se tak miizeme setkat se sluzbami, které
se specializuji pouze na urcity druh postizeni. Napi. Rodinné Integracni Centrum
specializuje svou péci a podporu pouze na rodiny s détmi s PAS. Vyhodou sluzby je prave

jeji terénni charakter, nebot’ sluzba se dostane za svymi klienty tam, kde je potieba.

2.3.2 Priibéh provazeni rodin

Pojem provazeni muzeme dle Vavrové (2012) chapat jako permanentni pfitomnost lidi
v naSem zivoté, ktefi nds ovliviiyji, aniz by byl tento jejich vliv vzdy zietelny. Tato
skuteCnost je také spjata s primarni potiebou ¢lovéka, zit ve spolecenstvi. Provazeni je

tak spojovano s pusobenim ¢lovéka na druhého v jeho blizkosti.

Provéazeni mizeme v zékladni kategorii rozd¢€lit na provazeni profesiondlni a laické.
Zpravidla se provazeni poji s naro¢nou situaci v zivoté ¢lovéka, na kterou se profesionalni
provazeni orientuje. Profesiondlni a laické poradenstvi se vSak €asto v bézném Zivoté
setkava. Profesiondlni provéazeni tak muze byt znacné ovlivnéno laickym, a naopak.

Objektem provazeni mize byt jedinec, rodina ¢i skupina osob. (Vavrova, 2012)

V kontextu mé bakalaiské prace se budu dale zabyvat pouze profesiondlnim provazenim

v kontextu socialni prace s rodinou.

2.3.3 Socialni prace s rodinami s détmi s autismem

Sociélni prace je dle Matouska (2008, str. 200) ,,Spolecenskovédni disciplina i oblast
praktické cinnosti, jejichz cilem je odhalovani, vysvétlovani, zmiriiovani a Feseni

«

socialnich problémui.

Autofi Navratil a Musil (in Janebova, 2014, str. 16) pak popisuji socidlni praci takto.
,,Socialni prdce je profesionadlni aktivita zamérena na zlepseni nebo obnoveni socialniho

fungovani klienta a na tvorbu spolecenskych podminek priznivych pro tento cil.

V prvni fazi prace s rodinou musi poradce sluzby vétSinou zohlednit to, Ze se setkava
s rodinou prochazejici krizi, kterd vazné oslabuje jeji schopnost pfizplisobit se urcité
situaci obvyklym zpiisobem a v obvyklém c¢ase. Za optimalni tak Matousek (2014)

povazuje krizovou intervenci.
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Cilem intervence je, jak popisuje Sobotkova (2004), stabilizace rodiny a pomoc s pfijetim
situace tak, aby byla rodina do budoucna schopna a ochotna vyuzivat a rozvijet své

moznosti smérem k ditéti s postizenim.

Ve vétsing stiedisek rané péce na nasem uzemi pak poradci prosli vycvikem v krizové
intervenci, a ta je tedy prostfednictvim socialni sluzby rodin¢ poskytovana od prvniho

okamziku. (Hradilkova, 2018)

Michalik (2011) poukazuje na to, ze v prvni fazi prace s rodinou s ditétem s postizenim

je dulezité vnimat, piijmout a respektovat intenzivni reakce rodi¢ii a umét na né reagovat.

Sobotkova (in Spatenkové, 2004, str. 80) uvadi, ze fazemi, které musi rodina béhem
vyrovnani se s touto situaci projit je 5. Mezi tyto faze patfi:

Sok.

Popreni.

Smutek.

Rovnovaha.

o~ DN

Reorganizace.

Uvadi ale, Ze néktefi autofi popisuji pouze 3 faze. Sama Sobotkova (in Spatenkova 2004)

k tomu pak uvadi, ze kazda rodina je vyjimeéna a jedine¢na svym prozivanim.

Autorka Kerrova (in Spatenkova 2004) popisuje, Ze rodi¢e jsou v pribshu vyrovnavani
se s postizenim ditéte zoufali, plni smutku a obav z toho, jak se zvladnou postarat o své
dité. Pochybuji o svych schopnostech a jsou strnuli, naplnéni hnévem a uzkosti. Kazdy
Z rodicu se vyrovnava s touto situaci individualné, ale pod velkym stresem a tihou, které

s sebou v prvotnich fazich postizeni ditéte piinasi, si nedokazi byt vzajemné oporou.

Sobotkova (in Spatenkova 2004) popisuje, Ze mezi zékladni a obecné cile krizové
intervence patfi jednak minimalizace psychologického dopadu postizeni ditéte na jeho
vyvoj a chod celé rodiny, dale pak snaha o nastoleni rovnovahy mezi zvladanim disledki

postiZeni ditéte a kvalitou Zivota rodiny.

Pro pfijeti této naro¢né situace a stabilizaci rodiny a jeji soudrznosti je dilezité, aby
pomoc byla rodin¢ poskytnuta co nejdiive. Prace s rodinou musi byt systematicka
a koordinovand, nemélo by se tak rodindm stavat, Ze od odbornikti budou mit protichtidné
informace, které by je v jejich po¢inani mohly druhotné znejistovat. Stejné tak je nékdy

dulezité roding s ditétem s postizenim pomoci s navazanim vztahti k ditéti. Rodi¢e musi
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mit pii péci o dit¢ s postizenim dostatek odbornych i praktickych informaci a kontakt,
které mohou vyuzit k dalsi pomoci a podpote vyvoje ditéte. Krizovy intervent, potazmo
pracovnik mtize byt rodindm napomocny také v souvislosti se sdé¢lovanim diagnézy
sourozencim ditéte, nebo ostatnim Cleniim rodiny. Zasadnim cilem je pak aktivizovat
rodinu a podporovat ji pii samostatném zvladani situace. Rodice tak mohou zazit uspéch,
ktery se projevi ve vnimani jejich rodi¢ovskych kompetenci. (Sobotkova in Spatenkova
2004)

Dulezitym cilem socialni prace s rodinou s ditétem s postizenim je dle Matouska (2014)
podpora jeji soudrznosti a rozlozeni péée mezi ostatni pecujici cleny domécnosti, nebo
k tomu ur¢ené organizace. Cilem rozlozeni pée je prevence pred pietizenim hlavni
pecujici osoby, zpravidla matky a jeji ochrana pted vyhotenim z diivodu naro¢né péce
o dit¢ s PAS. Tyto snahy podporuji nejen soudrznost rodiny a rodinného fungovani, ale
snazi se také o zabezpec€eni péce o dité v domacim prostiedi. Vypomoc rodindm s détmi

s PAS nabizi také socialni sluzby k tomu urcené.

Matousek (2008) k tomu viak uvadi, ze v Ceské republice socialnim pracovniki pii praci
s rodinou nejsou zabezpeceny zakladni podminky. Za tyto podminky autor povazuje
specialni terapeuticky vycvik pro praci s rodinou a minimalizovani poctu rodin, kterym

socialni pracovnik svou péci poskytuje.

Zavérem této kapitoly bych rada citovala text J. Sturmy, ktery tento tryvek pouzil
k ptedmluvé v knize L. Nielsenové. Toto sdéleni vypovida o tom, jak mohou byt
pracovnici sluzby rané pé€e rodindm s détmi s PAS napomocni. ,, Rodice, jejichz energie
je blokovana bolesti a pocitem bezmoci, mohou ucelnou cinnosti ve prospéch ditéte tuto
energii uvolnit, pretavit bolest v silu pozitivni a tvorivou. K tomu ovsem potiebuji

asistenci pracovnikii pomdhajicich profesi. (Sturma in Spatenkova, 2004, str. 82)
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3 Organizace Rodinné Integracni Centrum

Rodinné Integracni Centrum (dale jen RIC) je nestitni neziskovd organizace
s dlouhodobou historii a dynamicky se rozvijejicim systémem integracnich a socidlnich
sluzeb, které poskytuje rodindm s détmi se specidlnimi potiebami, zdravotnim

postizenim, ¢i socialnim znevyhodnénim. (Poslani a historie RIC, 2017, [online])

V nasledujici kapitole povazuji za dileZité predstavit organizaci a jeji kulturu s ohledem
na to, ze vyzkumnym vzorkem jsou pravé klienti daného zafizeni a jejich zkuSenosti
a nazory se sluzbou se poji pravé k této konkrétni organizaci. V posledni kapitole
teoretické Casti tedy sezndmim Ctenare s historii organizace a jejim rozvojem. Dale se pak
budu vénovat vymezeni a charakteristice socidlnich sluzeb, které organizace poskytuje
svym klientim. V rdmci této kapitoly se pak budu vénovat nastrojim, které pracovnik pfi

své praci s rodinami s détmi s PAS vyuziva.

3.1 Historie organizace

Organizace RIC vznikla roku 2005, tehdy jako soucast jiz diive fungujici organizace
Stfediska rané péce v Pardubicich, avSak o rok pozdé€ji jiz organizace pisobila
samostatng, jako obCanské sdruzeni. Ve svych zacatcich se organizace vénovala spiSe
rodinam s détmi v ramci volnocasovych a integracnich aktivit. Snahou tak bylo rodiny
S détmi preventivné chranit pfed socidlnim vylou¢enim, ¢i izolaci z diitvodu dlouhodobé
péce o dité s mentalnim, nebo zdravotnim postizenim. V ramci pravidelného setkdvani
pracovnikl centra a rodin s détmi se specidlnimi potfebami vznikla myslenka odborné
a specializované péce pro rodiny s détmi s PAS. Tato myslenka byla realizovana v roce
2012, kdy RIC registrovalo svou prvni socialni sluzbu pro rodiny s détmi s PAS, a to
socialn¢ aktivizacni sluzby (déle také SAS). Sluzba SAS byla tehdy ohrani¢ena v€kem
od 1 roku do 18 let ditéte. Jiz tehdy byla sluzba provozovana nejen na Uizemi mésta
Pardubice, ale pracovnici zabezpecovali lokalitu celého Pardubického kraje. Sluzba SAS,
ktera se specializovala na poskytovani odborného poradenstvi a pomoci rodinam s détmi
s PAS se tak dostala do povédomi Siroké vefejnosti a narGst zajemct
o sluzbu nepostacoval stavajicim podminkdm organizace, nebot v organizaci byla
socidlni prace s rodinami zabezpecovana dvéma socidlnimi pracovniky na zkracené

pracovni Gvazky.
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Rok 2015 byl pro organizaci RIC ptelomovy. Organizace prosla komplexni pfeménou
pracovniki i vedeni. Byla registrovana nova socialni sluzba, sluzba rana péce pro rodiny
s détmi s PAS. RIC tedy od roku 2015 zacalo poskytovat dvé registrované socialni sluzby,
které bylo nutné vékoveé oddé¢lit. Sluzba RP byla poskytovédna jako vcasna a komplexni
pomoc a podpora rodinam s détmi ve véku od 1 do 7 let véku. Sluzba SAS pak
poskytovala moznost nasledné péce, a to pro rodiny s détmi s PAS od 8 do 18 let véku.

(Vyroc¢ni zprava RIC, 2015, [online])

V roce 2016 doslo také k upravé cilové skupiny sluzby RP, kterd byla rozsitfena z ptivodni
sluzby pro rodiny s détmi s PAS na rodiny s détmi s PAS, poruchami komunikace
a socialni interakce. Zménou a rozsifenim cilové skupiny reagovala organizace na
potiebnost stdvajicich i budoucich potencidlnich klientd, potiebujicich v€asnou podporu.
Toho roku také vlivem zmény legislativy RIC zmeénilo pravni formu
a v soucasné dob¢ je zapsanym spolkem. Od roku 2017 pak organizace poskytuje svou
tieti registrovanou socialni sluzbu, tentokrat sluzbu socialni rehabilitace pro osoby s PAS

ve véku od 16 do 64 let. (Vyro¢ni zprava RIC, 2017, [online])

3.2 Socialni sluzby organizace

Socialni sluzby jsou poskytovany za tcelem zvySeni kvality zivota opravnénych osob,
tedy uzivatelii sluzby, nebo k ochrané zajmua spolecnosti. Jsou definovany zakonem
¢. 108/ 2006 Sb. o socialnich sluzbéch, a jsou rozdéleny na socidlni poradenstvi, sluzby
socialni péce a sluzby socidlni prevence. Socidlni sluzby mohou byt registrované
u krajského ttadu a musi spliiovat podminky vymezené zakonem. Registrované socialni
sluzby také musi deklarovat urcitou kvalitu poskytovani svych sluzeb v ramci standardt
kvality socidlnich sluzeb. Standardy ptedstavuji soubor staitem vymezenych kritérii, které
musi mit organizace zpracovany a dodrzovany. Jejich kontrolu je povétfena inspekce

poskytovani socialnich sluzeb. (Matousek, 2008)

Rodinné Integracni Centrum disponuje tfemi registrovanymi socialnimi sluzbami, které

konkrétné popisuji v nasledujicich podkapitolach.
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3.2.1 Rana péce

Poslani socidlni sluzby je pfedevSim v€asna a komplexni podpora rodindm
prostiednictvim odborného poradenstvi v oblasti vychovy, vzdélavani a rozvoje déti
s PAS. Pomoci poskytovaného poradenstvi a praktickych nacvika s rodinou i ditétem jsou
posilovany kompetence rodicu, coz vede k lepsSimu pfijeti ditéte v rodin€ i zkvalitnéni
zivota dané rodiny. Snahou sluzby RP je provéazet rodiny s détmi s PAS a vést je
k samostatnému zvladani naro¢nych situaci. RP pracuje s celym rodinnym systémem,
snazi se o zaclenéni ditéte do vrstevnické skupiny ¢i piedskolniho zafizeni a to i1 za
spoluprace ostatnich odbornych instituci jako jsou specidln¢ pedagogicka centra, nebo
pedagogicko-psychologické poradny. Sluzba RP je také poskytovana jako nastroj socialni
prevence pied vyclenénim rodiny a jeji ptipadnou socidlni izolaci. (Vyro¢ni zprava RIC,

2017, [online])

Prace s rodinou v systému socialni sluzby rané péce je orientovana na komplexni
poskytovani pomoci rodiné jako celku. Do sluzby se pak promitaji znalosti pracovnikil

Z oblasti pedagogické, socidlni a zdravotni roviny. (Matousek, Koldckova, Kodymova,

2005)

3.2.2  Socialné aktivizacni sluzby

Poslanim SAS je zajiSténi komplexni pomoci a podpory rodindm s détmi s PAS ve véku
od 8 do 18 let v€ku ditéte. Prostfednictvim odborného poradenstvi v oblasti piistupu
k ditéti s PAS je rodina aktivizovana a edukovana k zvladani naro¢nych a problémovych
oblasti v Zivoté s ditétem s PAS. Snahou SAS je pak to, aby rodina dokézala tyto obtizné
situace feSit samostatné a nebyla zavisla na pomoci socidlnich sluzeb. Stejné€ jako sluzba
RP pracuje SAS s celou rodinou a je nastrojem prevence pied izolaci a socialnim
vylou€enim rodiny. Do jisté miry se jednd o sluzbu podobnou sluzbé RP, avSak s tim
rozdilem, Ze sluzba SAS reaguje a pracuje vice se Skolami a Skolnim klimatem,
problémovym chovanim, Sikanou, aj. V rdmci SAS je také s ohledem na vyssi veék déti
vice feSena oblast socialnich a komunikaénich dovednosti, se kterymi maji déti s PAS
Vv ramci dané poruchy potize. V RIC jsou pro déti s PAS potfaddany individualni
1 skupinové nacviky socialnich a komunikacnich dovednosti. Tato sluzba je pro klienty

SAS bezplatna. (Vyroéni zprava RIC, 2017, [online])
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RP a SAS spolu tzce souvisi také v moznostech poskytovani sluzeb klientim, kdy
Vv ptipad¢, Ze nepfizniva socidlni situace, pro kterou rodina vyuzivala sluzbu RP stéle trva
a pieje-li si klient 1 nadale se sluzbami v RIC spolupracovat, miize tzv. ptejit ze sluzby
RP do sluzby SAS. Sluzba SAS tak mlze navazat tam, kde pracovnici RP a rodina

skonc¢ila. (Borovcova, 2018, osobni rozhovor)

3.2.3 Socialni rehabilitace

Poslanim posledni registrované sluzby RIC, tedy socialni rehabilitace je pomoc
a podpora osobam s PAS od 16 do 64 let v dosazeni co nejvétsi miry samostatnosti
a sobéstacnosti v ukonech péce o vlastni osobu, pfi péci o domécnost, v oblasti pfipravy
na zaméstnani, Nebo v zamé&stnani. Pomoci sluzeb socialni rehabilitace dochazi k rozvoji
pozitivnich a spoleCensky zadoucich navykt, které vedou k vétsi mife uplatnéni
V bézném, ptirozeném prostiedi. Sluzba je stejné jako piedeslé dve sluzby poskytovana

klientim Zijicim na uzemi Pardubického kraje bezplatné. (Vyroc¢ni zprava RIC, 2017,

[online])

Na rozdil od sluzby SAS sluzba socialni rehabilitace s ranou pé¢i spolupracuje jen
V minimalni mife. Divodem je velky vékovy rozptyl, ktery mezi sebou déli jednotlivé

klienty sluzeb. (Borovcova, 2018, osobni rozhovor)

3.3 Nastroje vyuzZivané pro praci s rodinou

Jak jiz bylo zminéno v ivodu mé bakalaiské prace, socialni prace a specialni pedagogika
spolu v oblasti rané péce velmi souvisi. Nastroje, které pracovnici pii praci s rodinami
a détmi vyuZivaji, tedy obsahuji do jisté miry i1 oblast specidln¢ pedagogické Cinnosti.
Vycet nastroji, které v ramci bakalarské prace uvadim, ma za cil nastinit moznosti, které

pracovnik pro podporu rodiny mize vyuZit.

3.3.1 Rozhovor s rodinou

Jak je uvedeno ve vnitinich standardech kvality socidlnich sluzeb, které ma RIC
zpracované, Systematicky rozhovor s rodinou je veden pii kazdé konzultaci. Pracovnik
mapuje aktudlni déni v rodiné, doptdva se na pribeéh plnéni individudlniho planu

a zjist'uje, jaké dalsi potieby rodina ma. (RIC, 2015)
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Hradilkova (2018) popisuje, ze se rodi¢ na konzultaci snazi pracovnikovi piiblizit
aktualni potize, se kterymi se potyka, nebo naopak tGspéchy, které se roding, nebo ditéti
podafily v Case, pii kterém pracovnik s rodinou nebyl. Pracovnik pfi rozhovoru vyuziva
metody aktivniho naslouchani, zrcadleni, shrnuti, aj. Béhem konzultace je rodiné
poskytovano poradenstvi v oblasti PAS a poskytovani dalSich potfebnych informaci.

Pracovnik se snazi, o co nelepsi porozuméni rodiny informacim, které jim sd€luje.

Béhem konzultaci vyuziva pracovnik také metodu pozorovani a nasledné analyzovani
chovani ditéte s rodicem. Pracovnik také vyuziva poskytovani cilené zpétné vazby pfi

nahledu prace rodice s ditétem. (RIC, 2015)
3.3.2 Praktické nacviky

Castym nastrojem pracovnika sluzby rané péée v RIC je prakticky nacvik dovednosti
s rodi¢em, nebo ditétem. Pfi nacviku dovednosti s rodi¢em je rodi¢ v pozici ditéte
a pracovnik v pozici rodice. Pracovnik tak snéze na praktickém ptikladu ukaze rodici, jak
muze konkrétni ¢innost s ditétem nacvicit. Role se mohou nasledné¢ prohodit, a rodi¢ tak
S pracovnikem muze nacviéit, jak konkrétné bude Cinnost ditéti ukazovat. Dal$im
nastrojem je prakticky nacvik interakce pracovnika a ditéte. Rodi¢ je v pozici
pozorovatele, nasledné se pak pomoci napodoby snazi o aktivitu s ditétem sam. Metody
praktického nacviku a individudlniho nacviku s ditétem se mohou prolinat a navazovat

na sebe.

Individualni nacviky s ditétem - nacviky jsou provadény individualné a mohou se
odehravat v domacim prostredi ditéte, nebo ambulantné v prostordch RIC. Mohou byt
provadeény za piitomnosti rodice, nebo bez rodice, pouze s ditétem. Individualni nacviky

jsou zpravidla rozsitenim spoluprace ditéte s jinymi osobami. (RIC, 2015)

Déti s PAS maji obtize v oblasti generalizace, coz v disledku znamenad, Ze ¢innost, kterou
se nauci s urcitou véci, osobou, metodou, nebo na urcitém miste, mohou pii zmeéné této

konstanty znamenat, jako by se ¢innost musely ucit znovu. (De Clerq, 2011)

Casto pak pracovnik s ditétem individualné pracuje na dovednostech tykajicich se rozvoje
komunikace, jemné a hrubé motoriky, tikont sebeobsluhy, hry, aj. Individualni nacviky
muze volit pracovnik také v pfipad¢, kdy je s ditétem s PAS potieba navazani kontaktu,

v piipad¢ kdy je u ditéte potieba vzbudit zajem o interakci a spolupraci s pracovnikem.
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Skupinové nacviky s détmi — nacviky v RIC se zaméfuji na rozvoj komunikacnich
a socidlnich dovednosti. V ramci sluzby RP pracovnik porada tyto nacviky pro dvojice,
nebo max. trojici déti. Nejcastéji je pomoci nacvikil rozvijena oblast hry a komunikace
s vrstevniky. Skupinové nacviky jsou nepravidelnou aktivitou, ktera probiha nékolikrat
do roka v pripad¢, ze je o tyto nacviky ze strany rodi¢t zajem, a je-li mozné shromazdit
k sob& déti podobného véku, s podobnymi deficity v dané oblasti. Nacviky jsou bez
pritomnosti rodi¢li, vedeny socialnim pracovnikem, ktery je zpravidla i klicovym
pracovnikem alespoi jednoho z déti. Pfedem je zmapovana zakazka rodicii a pracovnikt
konkrétni rodiny a jsou vysledovany oblasti, které maji byt v ramci nacvikl
procvi¢ovany, nebo upeviiovany. Nacviky jsou omezeny napi. na 10 setkéani a jednotliva
setkani jsou nahravéna a revidovana, rodice jsou pribézn€ informovéani o pribéhu
nacvik. Po skonceni nécvikii pracovnik v rodindch zajisti vyhodnoceni nacviki

a domluvi se s rodinou na pfipadném pokracovani. (RIC, 2015)

3.3.3 Psychologicka a psychoterapeuticka ¢innost

Pro podporu soudrznosti rodiny vyuziva RIC také psychologické a psychoterapeutické
aktivity vedené externim odbornikem z oblasti psychologie. Tyto aktivity jsou rodinam
nabizeny prostiednictvim klicového socialniho pracovnika, nebo o né¢ sam rodi¢ muze
v pribéhu konzultace projevit zajem. Aktivity spadaji do zakladni nabidky socialni sluzby
v RIC. Pro své potieby tak rodice mohou vyuZzit individudlni nebo skupinové
psychologické poradenstvi. Skupinové psychologické poradenstvi je primarné zaméfeno
na vedeni podpurnych sourozeneckych, rodicovskych nebo muzskych skupin. (RIC,

2015)
Shrnuti teoretické Casti prdace

V prvni kapitole teoretické ¢asti prace jsem se vénovala vymezeni zakladnich pojmu,
které se s PAS poji. Problematika PAS a jeji pfi¢iny nebyly dosud zcela objasnény.
Nejcastéji je vSak uvadéno genetické hledisko vzniku autismu. Pro splnéni
diagnostickych kritérii a tedy stanoveni diagndézy PAS, musi byt naplnéna tzv. triada
postizeni. Triada obsahuje poruchy v oblasti komunikace, piedstavivosti a socialni
interakce. Jednotlivé oblasti triady v této Casti prace popisuji a priblizuji, jaké oblasti
mohou byt u ditéte s PAS deficitni. Prvni kapitola se rovnéZ vénuje historickému pohledu

na vyvoj autismu. Tento pohled je diilezity pro pochopeni situace, kterou rodiny déti
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s PAS diive prozivaly. Zpocatku byly za pfi¢inu PAS u déti nai¢eni jejich rodice.
Priblizeny jsou také typy jednotlivych PAS v souvislosti s typy autismu, které se vyskytuji
nejcastéji. Typy PAS, které jsou v této kapitole popsany, byly diagnostikovany u déti,
jejichz rodiny byly zahrnuty do vyzkumného Setfeni. Prvni kapitola bakalatské prace
nastinila vSechny dileZzité pojmy z oblasti PAS. Toto vymezeni vnimam jako dulezité,
nebot’ oblast PAS je i Uzce propojena s tématem vyzkumu a hlavnim i vedlej$imi cili
prace. Vnimam tedy jako potfebné se s oblasti PAS teoreticky sezndmit diive, nez na tuto

oblast budu pohlizet z praktického hlediska.

Druha kapitola bakalaiské prace se vénovala pomoci rodinam s ditétem s PAS v systému
socialni sluzby RP. V praci jsem se vénovala vymezeni pojmu rodina a jeji funkce. Dale
jsem se zabyvala dopadem zjisténi PAS na rodinu. Dopad, ktery rodina v souvislosti
s PAS, mize zazivat, jsem popsala v oblasti partnerskych a sourozeneckych vztaht.
Rovnéz jsem popsala, jaky vliv mé vychova ditéte s PAS na rodicovské kompetence.
V posledni ¢asti druhé kapitoly jsem se zabyvala pribéhem provazeni sluzbou rana péce.
Vyse zminénd témata jsou odrazem dil¢ich cilu této bakalaiské prace a informace, které
jsem v ramci této kapitoly obsahla, budu porovnavat s informacemi, které budou

vystupem mého praktického vyzkumu.

V posledni teoretické ¢asti prace se zabyvam popisem organizace RIC. RIC se vénuje
rodindm s détmi a dospélym osobam s PAS v ramci tfech registrovanych socidlnich
sluzeb. Posledni kapitola byla vénovana piiblizeni prace v ramci této konkrétni
organizace. Uvedla jsem kratky pohled na historii vzniku organizace a jeji vyvoj do
podoby dnesnich dni. Progres socialnich sluzeb a potazmo celé organizace jen poukazuje
na rozsifeni problematiky PAS. V praci jsem definovala poskytované socialni sluzby
a blize jsem se vénovala predevsim socialni sluzbé RP, ve které jsem popsala rovnéz
nastroje socialniho pracovnika, pomoci kterych muize pracovat s rodinou s ditétem s PAS.
Posledni teoretickd kapitola je neméné dilleZita i pro samotné zpracovani praktické ¢asti
prace, nebot’ vyzkumny soubor, vystupujici v mé praktické ¢asti prace, tvoii pravé rodiny
s détmi s PAS, které vyuzivaji sluzby tohoto konkrétniho zatizeni. Domnivam se tedy, ze

nastinéni pfedstavy o tom, jak probih4d pomoc a podpora rodindm v RIC, je kli¢ové.
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PRAKTICKA CAST

4 Metodické ukotveni vyzkumnych aktivit

V praktické casti této bakalaiské prace se budu vénovat vyzkumnému Setfeni,
zam¢efenému na rodiny s détmi s PAS. Prakticka ¢ast prace je zaméiena na vybér
a charakteristiku zvolené vyzkumné metody, kterou je metoda kvalitativni. Kapitola
vénovana vyzkumné metod¢ uvadi jeji popis, véetné¢ vymezeni jejich piednosti a rizik

spojenych s vedenim vyzkumu.

V kapitolach praktické ¢asti prace se také vénuji charakteristice souboru informanti, ktefi
se ucastnili vyzkumného Setteni. Hlavni a dil¢i cile jsou zde pfevedeny do transformacni
tabulky. V praktické Casti prace popisuji prubéh vyzkumu a jeho rizika, ktera v praci
popisuji a reflektuji. Zaméfuji se také na etické hledisko vyzkumu, které je v praci rovnéz

Zpracovano.

4.1 Kbvalitativni vyzkumna metoda

Pro vypracovani praktické Casti prace muze vyzkumnik vybirat ze dvou mozZnosti
vyzkumnych strategii. Jak uvadi Hendl (2005), jedna se o metody kvalitativniho, nebo
kvantitativniho charakteru. DalSim zptsobem je pak kombinace obou metod, kterd je

popisovana jako metoda smiSena.

Zjednoduseny rozdil mezi kvalitativni a kvantitativni vyzkumnou metodou popisuje také
Svatigek a Sed’ova (2007). Nazor autort rovnéZ podporuje tvrzeni Hendla, kdy popisuje,
Ze nastrojem kvalitativniho vyzkumu je hloubkovy rozhovor, ktery miZze reagovat na
aktualni situaci s cilem detailnich a souhrnnych informaci o zkoumaném jevu. Oproti
tomu kvantitativni metoda vyzkumu pouzivd pii sbéru dat strukturovanych

a standardizovanych, neménnych otazek. Ob& metody vSak maji své vyhody i nevyhody.

Pro praktickou ¢ast prace a vyzkumné Setieni s rodinami s détmi s PAS jsem si vybrala
metodu kvalitativni, nebot” jde o metodu, ktera umoziuje vyzkumnikovi nahlédnout pod

povrch zkoumaného jevu. (Svaiicek a Sed’ova, 2007)

Pro sbér dat z vyzkumného Setteni jsem zvolila techniku polostrukturovanych rozhovorti.

Rozhovor, je dle Svaticka (2007) tou nejéastéji pouzivanou volbou vyzkumnika pii sbéru
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dat v kvalitativnim Setfeni. V literatufe se muzeme setkat s oznacenim hloubkovy
rozhovor, ktery je veden za pomoci nastandardizovaného dotazovani pomoci otevienych
otazek. Na zaklad¢ otevienych otdzek pak muze vyzkumnik snaze porozumét pohledu
ucastniki vyzkumu na danou problematiku. Hlavnimi dvéma typy rozhovoru, které
muzeme rozlisit, je rozhovor polostrukturovany a nestrukturovany. Polostrukturovany
rozhovor, ktery jsem si pro své vyzkumné Setfeni vybrala, vychézi z ptedem ptipravené¢ho

seznamu otazek.

Hendl (2005) poukazuje na urcité vyhody této techniky, které jsem v pribéhu vyzkumu
vyuzila. Jednd se o to, Ze vyzkumnik ma pfedem nachystana témata a soubor otdzek,
jejichz potradi miize ménit, nebo dopliiovat v pritbéhu samotného rozhovoru. To dava

vyzkumnikovi urcitou flexibilitu pti zkoumani daného jevu, nebo situace.

Tato moznost se mi osvéd¢ila v pribchu pilotniho vyzkumu s prvnim ucastnikem
rozhovoru. Diky nestandardizovanému dotazovani jsem mohla ménit potadi otazek podle
prib&hu vypovédi rodice. Otazky jsem mohla ménit také podle rozpoloZzeni, v kterém se
ucastnik vyzkumu nachazel. Sttidala jsem tedy otazky citlivéjsi s otazkami neutralnimi,

nebo jsem vyuzila moznosti doplnéni otazek otdzkami dalSimi.

Autor rovnéz popisuje jako vhodné zaznamenavani si poznamek k jednotlivym
vypovédim informantd. Do téch mize vyzkumnik zaznamenavat i neverbalni sdéleni

a signaly informantt. (Hendl, 2005)

Uvédomuji si, Ze tato technika vyzaduje dobré komunikacni schopnosti a schopnost
moderovani, ¢i praci s tichem, kdy je prostor dan ptedev§im pro vypravéni informantd.
Reflektuji, Ze pfedevsim prace s tichem je pro mé& pii rozhovoru s klientem velmi naro¢na,

nebot’ jen zté¢Zka odhaduji miru potfebného prostoru.

4.2 Formulace vyzkumného cile

Hlavnim cilem bakalaiské prace je zjistit, jak vnimaji rodice déti s PAS vyznam
socialni sluzby RP. Hlavni cil bude dosazen za pomoci tii dil¢ich cild, které jsou dale
rozpracovany na dil¢i tazatelské otazky rozhovoru. Ty jednotlivé dil¢i cile vice
konkretizuji. Tazatelské otazky byly pokladany rodicim déti s PAS, ktefi aktualné
vyuzivaji sluzbu RP.

DC 1: Jak vnimaji uzivatelé proces provazeni sluzby rana péce?
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DC 2: Jak rodice déti s PAS pohlizi na vliv sluzby RP na rodi¢ovské kompetence?

DC 3: Jak rodice déti s PAS pohlizi na vliv sluzby na partnerské a sourozenecké vztahy

uzivatele?

Tabulka 1 Transformacni tabulka

RP?

Hlavni vyzkumna otézka:

Jak vnimaji rodice déti s PAS vyznam socidlni sluzby

Dil¢i vyzkumné
otazky:

Tazatelské otazky:

DVO 1: Jak vnimaji
uzivatelé pribéh
provazeni sluzby rana

péce?

TO 1: Jaky dopad na Vés a Vasi rodinu mélo sdéleni, ze
Vasemu ditéti byly diagnostikovany PAS?

TO 2: Kdy a proc€ jste zacal/ a vyuzivat sluzbu RP?

TO 3: Co pro Vés znamena sluzba RP?

TO 4: Jak byste popsala odbornost poradkyné, ktera k Vam
pravidelné dojizdi?

TO 5: Jak byste popsala osobnost poradkyné RP, ktera

k Vam pravidelné dojizdi?

DVO 2: Jak rodice déti
s PAS pohlizi na vliv
sluzby RP na
rodicovské

kompetence?

TO 6: Jaké oblasti vychovy nejcastéji s poradkyni RP
konzultujete?

TO 7: Jaky vliv ma sluZzba RP na vztah mezi Vami a Vasim
ditétem/ détmi?

TO 8: Jak se zménilo Vase vnimani sebe sama jako rodic¢e?

TO 9: V ¢em konkrétné Vam sluzba RP pomohla nejvice?

DVO 3: Jak rodice déti
s PAS pohlizi na vliv
sluzby na partnerské a
sourozenecké  vztahy
uZivatele?

TO 10: Jak na konzultacich s poradkyni RP pracujete
S tématy partnerstvi?

TO 11: Jak na konzultacich s poradkyni RP pracujete
S tématy sourozeneckych vztahit ¢i sourozenecké rivality?
TO 12: Jak na konzultacich s poradkyni RP pracujete
s tématy rozd€leni pozornosti mezi dit¢ s PAS a jeho
sourozence?

TO 13: Co pro Vas znamena moznost sdileni vztahovych

témat mezi ¢leny Vasi rodiny s poradkyni RP?

Zdroj: vlastni
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4.3 Charakteristika souboru informantu

Jak uvadi autofi Svafi¢ek a Sedova (2007) vybér vzorku, ktery bude zatazen do
vyzkumného Setfeni, neni ndhodny. Autor vyzkumu jej vybira zamérné, s ohledem na
zkoumany jev nebo problém. Vybér je tedy odvozen od toho, jak autor definuje zdmér

zkoumani.

Pro svij vyzkum jsem si zvolila rozhovory s rodi¢i, ktefi peCuji v domacim prostiedi
o dité s PAS a vyuzivaji socidlni sluzbu RP v zatizeni RIC a tuto sluzbu vyuzivaji alespoil
jeden rok. Toto kritérium jsem zvolila z divodu vyssi miry stabilizace rodiny a saturovani
potieb rodiny sluzbou RP. Rovnéz jsem vychazela z toho, Ze rodiny vyuzivajici sluzeb
RP krat$i dobu, nemusely s poradkyni projit oblastmi, kterymi se v rdmci svého vyzkumu
zabyvam. Dal§im podstatnym kritériem pro vybér vhodnych informantii je podminka
souziti v partnerském vztahu a pfitomnost sourozenct v konkrétni rodin€. Tyto aspekty
jsou dulezité, nebot’ primarné souvisi s dil¢imi cili vyzkumu. Ve vyzkumném Setfeni jsem
zamérné zvolila ty rodiny, jejichZ partnerstvi, ¢1 manZzelstvi stale trva a to z toho diivodu,
ze je pro mé dilezité zjistovat, zda mize rand péce pomoci v oblasti partnerstvi, nebot’
jak bylo popsdno v teoretické Casti, narozeni ditéte s PAS a jeho vychova je velmi

naroc¢nou zivotni situaci, kterou ne vSechny rodiny zvladnou.

Kritériem, které jsem si sama nezvolila, ale vychazi z vymezeni cilové skupiny
definované zafizenim je pobyt rodiny na izemi Pardubického kraje a veék déti s PAS do

7 let véku.

Tabulka 2 Charakteristika informanti

Oznaceni Vék Vék Diagnéza Vék
Informanta ditéte sourozence
s PAS
Informant¢. 1 | 35 3roky | Détsky autismus + mentalni 1, 5 roku
retardace
Informant¢.2 | 34 3,5 Détsky autismus + mentalni 5 let
roku retardace
Informant ¢.3 | 32 | 4,5roku | Atypicky autismus 1, 5 roku
Informant ¢. 4 | 34 5let | Détsky autismus 3 roky
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Informant¢. 5 | 35 4 roky | Détsky autismus + mentalni 1, 5 roku
retardace

Informant ¢. 6 | 42 7 let | Détsky autismus + mentalni 8 let, 15 let
retardace

Informant ¢. 7 | 38 7 let | Détsky autismus + mentalni 12 let
retardace

Informant ¢. 8 | 43 5let | Aspergertv syndrom 15 let

Zdroj: vlastni
4.4 Rizika vyzkumu

Dle Hendla (2005) je kvalitativni vyzkumnd metoda primarné pouzita v ptirozeném
prostfedi informantii. Volba mista, kde se tedy rozhovor uskute¢ni, byla ponechéna na
uvazeni informantt. Ti si pro konani rozhovoru, az na jednoho informanta, vybrali
moznost ztstat v domacim prostiedi. Jeden informant zvolil moznost konéani v prostorach
organizace RIC. Rizikem, které jsem na strané domaciho prostfedi vnimala, bylo
napiiklad vyruseni béhem rozhovoru détmi informanti. Toto riziko jsem se snazila snizit
tim, Ze jsme se S ucastniky vyzkumu dohodli na hlidani déti béhem trvani rozhovoru.
Oproti tomu vnimam, ze prostory organizace mohou v rodinach vyvolavat moznou obavu
z toho, Ze jejich vypovédi muze slySet 1 nékdo dalsi. Snazila jsem se zabezpecit prostor
tak, abychom v pribéhu rozhovoru nebyli vyruSeni a pozadala jsem pracovniky, aby se

nezdrzovali v blizkosti konzulta¢ni mistnosti.

DalS8im rizikem, které jsem vnimala, byla pomérné velka ¢asova narocnost na realizaci
vyzkumu a jeho piipravy. Casova naro¢nost byla v mém piipadé jesté znasobena
Pardubického kraje, nebot’ takova je i plisobnost sluzby RP. Z diivodu zvySené Casové
dotace jsem zpocatku zvazovala také metodou focus group, avSak z duvodu citlivych
informaci a témat jsem od této mysSlenky radéji ustoupila. Obavala jsem se neochoty
sdileni citlivych témat mezi jednotlivymi informanty a uptfednostnila jsem pocit bezpeci
a soukromi pied ¢asovym harmonogramem. Pro konkrétni vyzkumné Setfeni se mi jevi

individudlni vedeni rozhovort s informanty vhodné;jsi.

Hendl (2005) v souvislosti s kvalitativnim vyzkumnym Setfenim uvadi vétsi riziko

ovlivnéni pribéhu vyzkumu a jeho zavérl, nez u metody kvantitativni. V ramci
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kvalitativniho vyzkumu nepracuje vyzkumnik s ¢isly, ale s informacemi, které béhem
rozhovorti s informanty sesbira. Tyto informace je pak t€zZké zobecnit a vyhodnotit tak,

aby nebyly tyto vysledky ovlivnény postoji vyzkumnika.

V souvislosti s uvedenym vyrokem dle Hendla jsem vnimala riziko ovlivnéni zavéru
vyzkumu. Pfi samotné realizaci vyzkumu jsem se snazila byt nestrannd, zajimat se
a doptavat se podrobnéji na informace. Pfi rozhovoru jsem vyuzivala shrnuti sdélenych
informaci, abych si neustidle ovéfovala to, jak informant zamyslel odpovédét.
Vyhodnoceni vyzkumu probihalo tak, Ze jsem hledala podobnosti a souvislosti

v uvedenych textech, které jsem analyzovala spolecné po jednotlivych otdzkach.

Rizikem, kterym mize byt dale ovlivnén pribéh vyzkumného Setfeni, je to, Ze
se rozhovorti zic¢astnily pouze zeny. Neslo v§ak o podminku stanovenou vyzkumnikem.
V zatizeni RIC bylo v dobé vyzkumu 60 klienti vyuzivajicich sluzby RP, z toho pouze
ve 3 ptipadech byla smlouva se socidlni sluzbou uzaviena muzem, tedy otcem ditéte. Tito
respondenti vSak nespliiovali podminky stanovené pro vyzkumné Setieni. V jednom
ptipad¢ se jednalo o otce samozivitele, ve dvou piipadech se rodina skladala z otce
i matky, av$ak nebyl v této rodiné ptitomen sourozenec ditéte s PAS. Dité s PAS tak bylo

jedinym ditétem v roding.

4.5 Pribéh vyzkumu a jeho etické aspekty

Vyzkum probihal v obdobi od prosince 2018 s piesahem do biezna roku 2019.
Rozhovory s informanty se uskute¢nily Vv jejich pfirozeném prostiedi, nebo v prostorach
organizace RIC, v konzulta¢ni mistnosti. Rozhovory byly vedeny s matkami ditéte s PAS,
které jsou ve vSech uvedenych vyzkumnych rodinach primarnim pecovatelem. V prib¢hu
vyzkumu mluvim o rodinach déti, ackoliv byl veden rozhovor pouze s matkami.
Vychazim tak z vnimani ¢lent rodiny jako celku, které je pro sluzbu RP charakteristické.
Bylo provedeno 8 kvalitativnich rozhovorti s informanty vyuzivajicimi sluzby RP

konkrétniho zafizeni.

Nejprve jsem oslovila vedeni a jednotlivé pracovniky RIC s Zadosti o Sifeni mého
vyzkumného zdméru mezi rodiny. Pozadala jsem pracovniky o zmapovani rodin, které
by souhlasily s ucasti ve vyzkumném Setieni. Posléze jsem osobné oslovila informanty
s zadosti o ucast ve vyzkumném Setteni se sdélenim, ¢eho se bude vyzkum tykat. VSechny

oslovené rodiny s Uc€asti ve vyzkumu souhlasily. Pfedem jsem tedy naplanovala
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harmonogram jednotlivych schilizek, s orientacni dobou trvani rozhovort primérné 60

minut.

Informanttim jsem se na pocatku rozhovoru piedstavila, vymezila pfiblizny cas trvani
a sdélila jim, ze vSechny informace, které mi sdéli, budou slouzit jen a vyhradné pro
zpracovani mého vyzkumu, a nebudou tedy vyuZity pro jiné t&ely. Ugastniky vyzkumu
jsem dale informovala o zachovéani anonymity ve vyzkumu. V praci nejsou uvadéna
jména informantt, ani jejich déti, nebot’ by tak bylo mozné rodiny snaze identifikovat.
Jména déti oznacCuji pouze prvnim pismenem jména, které je rovnéz vymyslené pro
znemoznéni identifikace rodiny. Pfed zapocetim rozhovoru jsem se informanti dotdzala

také na moznost zaznamenani rozhovoru na diktafon.

MW

Homan (in Svati¢ek a Sed'ova, 2007) k této problematice odkazuje k tzv. poudenému
souhlasu. Pfed zapocetim vyzkumu by mél byt informant sezndmen se zdmérem vyzkumu
a m¢l by byt poucen o tom, jakym zplsobem bude s jim poskytnutymi informacemi

naloZeno.

Jak uvadi Hendl (in Svaficek, Sedova, 2007, s. 207) ,prFi kvalitativni analyze jde
o systematické, nenumerické organizovani dat s cilem odhalit témata, pravidelnosti,

kvality a vztahy.

Kompletni piepis jednotlivych rozhovorti je dle autorti Svaiitka a Sedové (2007)
nezbytny k naslednému vyhodnoceni vysledkl vyzkumu. Idedlnim je pak stav, kdy jsou

rozhovory piepisovany bezprosttedné po ukonceni uskuteénéného rozhovoru.

Tento postup jsem se snazila dodrzet a jednotlivé rozhovory jsem piepisovala v cO
nejkrat§Sim Case po uskutecnéném rozhovoru. Material, ktery jsem timto doslovnym
prepisem z rozhovort ziskala, jsem strukturovala podle jednotlivych otazek
a vyhodnocovala jsem tak vzdy odpovédi vSech informantt k jedné konkrétni otdzce.
Béhem této analyzy jsem tak zpracovala vSechny tazatelské otdzky a vypovédi

jednotlivych informanti.

Po kompletnim ukonceni vyzkumného Setfeni, kdy jsem jiz se vSemi informanty
uskutecnila rozhovor, jsem poprosila jednoho konkrétniho ucastnika o souhlas

s uvedenim doslovného piepisu rozhovoru, jako ptilohy do této bakalarské prace.
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5 Interpretace zjiSténych informaci

V této kapitole se vénuji analyze informaci, zjisténych z provedené¢ho vyzkumu. Hlavni
vyzkumna otazka je zjiStovana za pomoci tii dil¢ich vyzkumnych cilt, ty jsou v praci
dale samostatné¢ zpracovany do jednotlivych podkapitol. Interpretace zjiSténych

informaci jsou uvadény jednotlivé a vztahuji se ke konkrétnim tazatelskym otazkam.

5.1 Jak vnimaji uzivatelé pribéh provazeni sluzby rana péce

K zjisténi prvni vyzkumné otazky jsem vyuzila 5 tazatelskych otazek, které mapuji

prabéh provazeni sluzbou a pozici pracovnika RP.

TO ¢&. 1: Jaky dopad na Vas a Vasi rodinu mélo sdéleni, Ze VaSemu ditéti byly

diagnostikovany PAS?

Vsichni osloveni informanti se shoduji na tom, ze podezieni na PAS méli jesté pred
stanovenim diagndzy. Rodice uvadi, ze si jiz sami zacali v§imat jinakosti a odliSnosti
déti, pticemz ale davali za vinu tuto jinakost spiSe svému rodi¢ovskému plisobeni na dit¢.
Informant €. 7 se k tomu vyjadtil nasledovné: ,,Uz jsme dopredu trochu tusili, ze vlastné
X. neni uplné v pohodeé, zZe na nas moc nereagoval, Ze si délal svoje véci, Ze neslySel, kdyz

Jjsme na néj volali. Bylo znat, Ze se néco deje, ale my jsme nevedeéli co “.

Témér vSichni respondenti uvedli, ze ze svého podezieni na PAS byli zrazovani rodinou,
ale 1 odborniky z fad pediatra a spiSe nez podpory v tom, ze by mohlo byt s ditétem néco
v nepotadku, odkazovali ostatni na nedostate¢nou diislednost ve vychovnych postupech
rodi¢t. Zeny, se kterymi byl vyzkum provadén, sdélovaly, Ze obtizn&ji se se situaci
srovnavali muzi, tedy otcové déti. Ti si nepfipoustéli, Ze by s détmi mohlo byt néco
v neporadku, a od navstévy odbornikli své partnerky spiSe zrazovali, coz pieriistalo
Vv konflikty mezi rodi€i. Po stanoveni diagndzy se ale vétSina partnerii piiklonila ke zméné
vychovnych postupli a cely proces piijimani diagnézy uvedené rodice spiSe semkl.
Obtizné se ovSem S diagndzou déti vyrovnavali prarodice. Nekteti respondenti sdéluji, ze
jejich 8irsi rodina diagnézu dosud vubec neptijala. Néktefi informanti uvedli, ze vlivem
sdéleni diagndzy o €ast rodiny, nebo ptatele pfisli. Informant €. 2 se vyjadril takto: ,, Tak
Moji rodice se s tim nesmirili do dneska, absolutné, ty k nemu neuméj viibec pristupovat,

ty to proste neberou.
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Dopady, které s sebou diagnostika PAS piinasi, vSak nemusi byt pro rodiny vzdy jen
negativni, jak vyznélo z vypovédi samotnych informantd. VétSina zen uvadéla, ze prave
diagnostika ditéte pomohla rodi¢tm v uvédoméni si toho, Ze vinou neni jejich rodi¢ovské
pochybeni, ale odliSnost ditéte, kvili které bézné vychovné postupy selhavaly. Dusledky
sd€leni diagnézy ditéte pro rodiny mél tak spiSe podporujici charakter. Informant ¢. 8
zminil: ,, Diagnostika pro nas byla spise cestou, jak dale s ditétem pracovat, a pro meé
jako rodice mozna takovym vysvobozenim z toho zacarovaného kruhu, ze jsem neschopny

rodic .
TO €. 2: Kdy a proc jste zacala vyuzivat sluzbu RP

Sluzbu RP zacala vétSina informanti vyuzivat jesté pred nastupem ditéte do Skolky,
kolem druhého roku véku ditéte s ohledem na to, Ze vnimali, ze se dit¢ nevyvijelo
standardn¢ oproti jejich vrstevnikim. Rodice ¢asto béhem vyzkumu popisovali, ze citili
obrovskou nejistotu pii vyvoji ditéte. Kolem druhého roku véku ditéte si pak rodiny
zacaly vice v§imat toho, Ze reakce ditéte jsou kvalitativné odli$né, nez u ostatnich déti.
Motivaci k vyuzivani sluzby RP byla pomoc ditéti a snaha porozumét tomu, co dité
potiebuje a jak k nému pristupovat. Informant ¢. 7 uvedl: No my jsme moc nevédeéli co
s X., protoze on opravdu uz v tech 2 letech se choval hodné uzkostne, hodné kricel,

¢

nereagoval na nds. ‘

Rodiny se shoduji na tom, ze nevédély, jak maji s ditétem s PAS pracovat a z toho diivodu
hledaly pomoc a podporu pravé ve sluzbé RP. Ocekavaly, Ze prave rana péce jim piinese
odpovédi na otazky, jak maji k ditéti pfistupovat, ucit ho a rozvijet. Viz informant
¢. 6 ,,\W. byl uveznen ve svym sveéte, nemél absolutné rad zmeny, byl schopen tady vsechno

¢

pohaczet, stolici tady rozmazal, takze zkratka byl nestastnej a potieboval taky pomoc.
TO €. 3: Co pro Vas znamena sluzba RP?

Rana péce je dle vypoveédi informantd velmi diilezitd nejen pro déti s PAS, ale také pro
samotné rodice. Na otazku co pro rodi¢e znamend sluzba RP odpovidali viceméné
totozné. Nejcastéji se objevovaly slova spojena s porozuménim a pochopenim rodiny.
Rana péce tedy vystupuje jako pomoc nejen pro déti, které se snazi co nejvice podpofit
ve zdravém vyvoji, ale je dulezitd také pro rodiny, kterym pomahd zvladat naro¢nou
zivotni situaci spojenou s vychovou ditéte s PAS. Informant ¢. 3 se k otazce vyjadril

takto: ,, No tak urcité v prvni radé psychicka uleva, Ze V tom nejsem sama. “ Obdobné se
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pak vyjadfuje také informant €. 1: ,,Tak urcité, porozuméni, pochopeni, Ze nejsem blazen
(smich). “ Dalsi informanti pak ocenovali na sluzb¢ to, ze maji v RP spojence, ktery jim
pomaha ve spravném vyvoji a rozvoji jejich déti. To uvadi napt. informant €. 8: Je pro
mé velmi duleZity moci konzultovat nékteré vychovné postupy, ziskat nahled osoby, ktera
S nami nezije ve spolecné domdcnosti. Rodiny Kvituji tento nahled, ktery jim sluzba,
potazmo pracovnik sluzby, dava na casto velmi obtizné rodinné situace a problémové
chovani jejich déti. Tento néhled rodindm c¢asto pomaha v uvédomeéni si problémovych
oblasti, které u déti, nebo ¢lenti rodiny mohou zptisobovat nepochopeni nebo problémové
chovani. U této otazky se také pomérné Casto objevovalo ocenéni terénni formy préace,

ktera je pro rodiny piirozenéjsi a vyhovujici.

TO €. 4 a 5: Jak byste popsala odbornost poradkyné, ktera k Vam pravidelné

dojizdi? Jak byste popsala osobnost poradkyné, ktera k Vam pravidelné dojizdi?

Vyzkumna otazka ¢. 4 a 5 je koncipovana tak, aby dotvofila pohled na to, jak rodiny,
které vyuzivaji sluzbu RP vnimaji svého klicového pracovnika. Z divodu, Ze respondenti
tyto dvé€ otazky Casto spojovali, vyhodnocuji i ja otazky spoleéné. VSechny rodiny, které
se vyzkumného Setfeni zacastnily, vyhodnotily osobnost i odbornost poradce kladné.
Z odpovédi informanti byl znat respekt a diivéra k poradcim a rovnéz také divérny vztah
mezi obéma subjekty. Informant €. 1 na otazky odpovédél takto: ,, Urcite v ty oblasti vi
dost, je dobre zaskolena a myslim si, Ze ma dost svych osobnich zkuSenosti s tim. Ddva
dobré typy na to, jak s tim ditétem pracovat. Informanti se shodovali na tom, Ze pracovnici
maji Siroké znalosti nejen z oblasti asutismu. Odbornost poradcti vSichni zG¢astnéni
oznacovali jako dostacujici. Osobnost poradce, na kterou jsem se respondentil V rdmci
otazky ptala, popsaly vSechny Zeny kladné. Chovani pracovnikli bylo popisovano jako
vstiicné a pratelské. Rodice zminiovali, Ze jsou pracovnici ochotni a respektujici, a to ke
vSem ¢leniim rodiny. Podobné informace pak poskytl informant €. 5: ,, Tak urcité na mé
pusobi jako clovek, kterej ma zkusenosti, jak s téma détma jednat. A déti si myslim, ze
k nému maji dobrej vztah. *“ Z vypovédi informantt pak byl znat blizky vztah, ktery rodiny
k poradci maji. To je patrné i z nazoru, ktery poskytl informant €. 6. ,,Ja si myslim, Ze je
to velice vyzralej clovek, kterej zna hodnoty nejen svoje, ale i ostatnich a je tam obrovska
srdecnost, to srdce ma na svém miste, je OleViend, vnimava a dokaze poradit.*

Z vypovedi rodict bylo patrné, Ze se spolupraci s poradcem jsou rodice spokojeni. Vztah
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mezi poradcem a rodinou je dle vypovédi rodin ptatelsky a spolupracujici, ale rovnéz

profesiondlni.
Shrnuti

Dil¢im cilem €. 1 bylo zjistit, jak rodi¢e vnimaji proces provazeni sluzbou rana péce. Na
zéklad¢ vypoveédi informantl jsem zjistila, Ze nejvice pomohla rodindm sluzba rana péce
prave na zacatku ,,Zivota s autismem*, tedy okolo druhého roku véku ditéte, kdy si rodiny
zaCinaly vice a vice uvédomovat, ze se vyvoj jejich ditéte vyrazné 1isi od ostatnich
vrstevnikii. V dobé, kdy jiz rodiny vnimaly, ze vSe neni v poradku, ale situace jesté
nemé¢la své pojmenovani. Rodiny v tomto obdobi byly zranitelné, s naruSenymi
rodinnymi vazbami a nejistotou v samy sebe. V mnoha piipadech i vypovédich rodic¢u
maji velké obtize s pfijetim diagnézy spiSe prarodice ditéte s PAS. Tuto diagnézu
nechdpou a spiSe nez autismu pfipisuji tuto poruchu vychovnym postupim
a nedostatecnym kompetencim rodict. To jen prohlubuje nejistotu u rodict ditéte s PAS
a mezi jednotlivymi ¢leny rodiny mohou v disledku toho naristat konflikty. Dasledky,
které informanti pfipisovali stanovené diagnoze, vsak byl spiSe pozitivni. Rodiny se
shodovaly na tom, Ze stanoveni diagn6zy pro n¢ bylo spisSe takovym odrazovym muistkem
K feseni situace a uvédomeni si, Ze obtize, které dité ma, nespocivaji v jejich rodi¢ovském
pusobeni. Tizivé dusledky spojené s izolaci rodiny vnimaji informanti spiSe v projevech
a chovani ditéte PAS. To, co rodiny odcizuje a izoluje, jsou tedy projevy autismu, nikoli
samotna diagndza. Z vypovédi rodin bylo také ziejmé, Ze jsou za socidlni sluzbu rana
péce vdécni, nebot’ jim tato sluzba prostfednictvim poradce pomaha pii rozvoji déti, ale
také pti stabilizaci rodiny jako takové. O odbornosti poradce zadna z rodin

nepochybovala a z vypovédi byl patrny i pozitivni vztah mezi poradcem a rodinou.

5.2 Jak rodice déti s PAS pohlizi na vliv sluzby na rodicovské kompetence

Dil¢i vyzkumna otdzka €. 2 je zacilena na rodi€ovské kompetence rodin s détmi s PAS.
Cilem je tedy zjistit, jestli ma socialni sluzba RP vliv na vnimani rodi¢t na jejich

kompetence. Pro zjisténi dil¢iho vyzkumného cile €. 2 jsem vyuzila 4 tazatelské otazky.
TO ¢&. 6: Jaké oblasti vychovy nejcastéji s poradkyni RP konzultujete?

V této otdzce byla u vSech dotdzanych informantl jednotnd shoda. VSichni informanti

uvedli, Ze se nevice vénovali oblasti komunikace a porozuméni, které¢ pro né bylo
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primarni. Jak je zminéno jiz v teoretické Casti této prace, Casto je pravé absence
a neschopnost komunikace prvnim signalem, ktery rodiny pfimé&je vyhledat pomoc. Bylo
tedy vice nez pravdépodobné, ze vétSina respondenti vyhodnoti tuto oblast vychovy jako
vyvoje ditéte, ktery piipisuji spolupraci s RP. ,, Tak my jsme nejvic resili to, Zze B. nemluvil.
Coz za ten 1,5 roku uz docela mluvi, uz rika i véty. Jak uvadi napft. respondent €. 7, oblast
komunikace a porozuméni neni dulezita pouze pro samotné dité, ale ovlivni i fungovani
celé rodiny: ,,Ukazovala ndm, jak pres obrazky miizeme s X. vilastne mluvit, jak mu
muzeme ukdzat, co po nem chceme, abychom mohli lip Zit, a jemu taky aby se zjednodusil
trosku ten Zivot.“ Pro rodiny je dulezité, aby se S détmi dokazaly domluvit. Ve vSech
rodinach, které v rdmci vyzkumu poskytovaly informace, se podatilo nastavit n¢jaky
komunika¢ni kanal. N&které rodiny vyuzivaji komunikaéni Karty, nebo gesta, u jinych
déti se podatilo rozvinout verbalni komunikaci. Ve vSech rodinach ale vnimaji potiebu
nastaveni komunikace s ditétem. A v souvislosti s komunikaci poukazuji na zasadni
zménu fungovani rodiny s ditétem s PAS. Rodiny uvadély, ze na zéklad¢ nastavené
komunikace doslo také ke kvalitativni zmén¢ fungovani rodiny. Diky tomu, Ze se rodi¢
s ditétem dokazal lépe dorozumét, dit¢ se neprojevovalo problémovym chovanim
a nebylo frustrované z neschopnosti komunikace. Nasledkem toho se rodiny vice

zaclenuji do bézného spolecenského Zivota.

TO ¢&. 7: Jaky vliv ma sluzba RP na vztah mezi Vami a Vasim ditétem nebo détmi?

Otazka ¢. 7 méla zmapovat, zda je moZné, ze ma sluzba rana péce kompetence ménit
vztah mezi rodi¢em a jeho détmi s PAS. Otazka nebyla koncipovana tak, Ze by rodi¢ bez
sluzby ranéd péce mél dité¢ méné rad, ale spiSe jsem se zajimala o to, zda pomohla rana
péce v tom, aby rodi¢ pochopil a Iépe ptijal dité¢te s PAS. To ostatné¢ dokazuji
1 vypovédi rodic¢i. Ti se shodovali na tom, Ze RP pomohla ve vztahu mezi ditétem
a rodi¢em v lep$im porozumeéni si a pochopeni diagnozy a predev§im chovani ditéte. To
uvadi napf. informant ¢. 7: Jako urcité u obou dvou deti. Kdyz jSme nahodili néjakou tu
komunikaci a néjaky vztah ditvéry tak se z néj i stalo takovy mily dité, ktery z téch afektii,
ktery mél kazdej den nekolik hodin, tak je to minimalni. Myslim si, Ze ten vztah je uplné

Jjinej, nez byl driv.
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TO ¢. 8: Jak se zménilo VaSe vnimani sebe sama jako rodice?

V této otazce se opét vétSina informanth shodla na tom, Ze se jejich vniméani, jako rodice
zménilo. Popisuji, ze diky sluzbé RP jsou jistéjsi. Informant ¢. 3 se k tématu vyjadiil
takto: ,, No tak jsem si urcité jako jistejsi. Ja vlastné nez jsem vyhledala RIC, tak jsem byla
permanentné vydésenda k smrti, ze vlastné absolutné nic nezvladam, ze ty deti vlastné
zanedbavam, ve findle, kdyz to nezvladam.* To, Ze jsou si rodiCe v péci o déti s PAS
Jisté&j$i, pfipisuji tomu, Ze maji dostatek informaci a védi, jak k ditéti s PAS pfistupovat.
Uvadi, ze diky sluzbé RP nejsou na vychovu sami, maji moznost konzultovat své obavy
a nejistotu. Informant ¢. 4 uvedl: Pred tou péci jsem si pripadala na vsechno sama, ze to
dité vlastné vnimam jedina jinak, Ze jsem prehnané perfekcionistickd. Takovy jako
selhdavani, jako mdma.” Poradce posiluje rodicovské kompetence tak, ze rodinu
podporuje a posiluje jeji silné stranky. Zménu vétSina informanti vnima také ve své
osobni rovingé. Popisuji zménu toho, jak nyni ziji a zménu hodnot. Zaroven s tim ale
popisuji, ze nedokazi zhodnotit, do jaké miry jim k tomu napomohla sluzba a do jaké
miry se zménila osobnost rodi¢e s ohledem na pfehodnoceni Zivotnich priorit, kvili

narozeni a vychov¢ ditéte s postizenim.

TO €. 9: V ¢em konkrétné Vam sluzba RP pomohla nejvice?

V otazce €. 9 se téméf vSichni informanti shodli na tom, Ze nejvice jim sluzba RP pomohla
v porozuméni ditéti a jeho potiebach. Jak uvadéli informanti, vychova ditéte s PAS je
odli$na od vychovy zdravého ditéte, proto si rodice Casto nevi rady s tim, jak k ditéti
pfistupovat, jak ho ucit a rozvijet. VétSina snah o zabaveni ditéte, nebo jeho vzdélavani
kon¢i vy€erpanim rodice a neochotou ditéte spolupracovat. Mezi rodi¢i a ditétem tak
vznika stres a napéti. RP pak pomahé rodindm s détmi uz jen tim, ze dité ptijima a chape
jeho specifika. U¢i rodi¢e vnimat tyto jeho odliSnosti a poukazuje na né&, ne jako na
rozmazlenost, nebo neschopnost rodicli, ale vétSinou jako smyslové pietizeni, obtize,
které dit¢ ma, pouze je nedokazZe vyjadrit jinak, nez problémovym chovanim. To uvadi
respondent ¢. 2: ,,Nejkonkrétnéji asi v tom porozumeéni. Je pro mé fajn, Ze veskery
specifika hnedka mély svoje pojmenovani. Kdyz se tady valel po schodech, tak tieba rekli.

Jo, to miize byt, protoze neciti télo, pojdte ho zkusit masirovat.

Obdobn¢ pak svou zkusenost s RP popisuje 1 informant €. 7: ,, V tom nam pomohla nejvic,

Ze vlastné my vime, co po nds chce, a zZe mu ty potieby miizeme splnit.
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Rodiny se tedy shoduji na tom, ze jim sluzba RP nejvice pomohla v pochopeni chovani
ditéte a posileni jejich kompetenci pfi samostatném feseni a zvladani ndrocnych situaci.
Toto pochopeni pak vede nejen k pfijeti a rozvoji ditéte, ale ovlivituje stabilizaci celé
rodiny. Toto tvrzeni mohu demonstrovat citaci z rozhovoru s informantem ¢. 6: Nejvic?

Pomohla nam se zvednout z toho dna, jakoby zpatky a Zit kvalitni a plnohodnotny Zivot.

Shrnuti

Shrnutim dil¢iho cile €. 2 jsem zjistila, Ze sluzba RP ma dle pohledu rodici vliv na jejich
rodi¢ovské kompetence. Rodiny déti s PAS vypovédely, ze tyto kompetence jsou
prostfednictvim poradce RP a poskytovani odbornych informaci posilovany a rozvijeny.
Pted vyuzitim sluzby RP rodie Casto nerozuméli tomu, pro¢ se jejich dit¢ chova
odlisnym zplsobem, nevédeli, jak k ditéti mohou a maji pfistupovat. Diky sluzbé RP
a jeji nabidce jsou si rodice ve své roli jistéjsi. Uvadi, ze maji informace, které jim davaji
odpovédi na specifické chovani jejich déti a diky témto informacim a zkuSenostem tak
doslo mezi nimi a détmi k porozuméni. Zasadni je podle rodin také pftijeti rodice

a posilovani jeho silnych stranek poradcem.

5.3 Jak rodice déti s PAS pohlizi na vliv sluzby na partnerské a sourozenecké

vztahy uZivatele

Poslednim tématem a dil¢im vyzkumnym cilem bylo zjistit, jak rodiny pohlizi na vliv
sluzby na partnerské a sourozenecké vztahy. Toto téma bylo nejcitlivejsi, protoze se zde
ptam i na otazky partnerstvi. Nikdo z respondentl v§ak s tématem nemél takovy problém,

Vv oW

aby mi nechtél odpovidat. Pro dil¢i vyzkumny cil jsem zvolila rovnéZz ¢tyfi otazky.
TO 10: Jak na konzultacich s poradkyni RP pracujete s tématy partnerstvi?

S ohledem na otazku partnerskych témat se vypovédi informanti riznily. Cast informanti
sdelila, Zze témata partnerstvi s pracovnikem netesi, nebo je fesi pouze okrajové. Cituji
informanta ¢. 1: ,,Jenom tak jako okrajove, jako ze viastne manzel to moc nebral, co se
tyce Q. Mensi ¢ast informantt sdélila, Ze nema potiebu se socialni pracovnikem sdilet
informace tykajici se partnerskych vztahl. Vétsi ¢ast informantii sdélovala, Ze je pro né
pfirozené a potfebné tyto informace sdilet s poradcem. Tématem jsou pievazné obtize
v souvislosti s konflikty mezi partnery, které souvisi s vychovou déti a zapojeni muzt do

péce o n¢. Informanti popisuji to, ze vnimaji jako potiebné sde€lit pracovnikovi, ze se mezi
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partnery odehravaji konflikty, nebot’ si uvédomuji, Ze dochdzi k pfenosu negativni
atmosféry na dité. Po pracovnikovi ovsem nechtéji poradenstvi, jak situaci fesit, nicméné
rodindm pomaha sdileni a vyslechnuti jejich vztahovych obtizi. Informant ¢. 3 se
k nasledujici otazce vyjadtil takto: ,,No tak, jak Fikam ona o nds vi prosté prakticky
vSechno. Nevi jakoby uplny detaily. No obcas teda vi i detaily (smich), ale prosté vsechno,
co by mohlo, nebo ma vliv na Z.* Respondent ¢. 6 pak uvedl, ze mu pracovnik poskytl
nahled na to, jak situaci ohledné ditéte miize citit jeji manzel, coZz jim pomohlo
k pochopeni a pifekonani krize spojené s prijetim diagnézy ditéte a partnerskym
neshodam. Cituji: ,,Bylo mi receno, dobre ted’ nechame toho W. trochu stranou a budeme
se venovat Vam, protoze to je to diilezity, aby ta rodina fungovala. A tim padlo to

uvedomeni. Tak ty jsi ted’ nékde, ale musis i tomu manzelovi néjak pomoc.

TO ¢ 11 a 12 : Jak na konzultacich s poradkyni RP pracujete s tématy
sourozeneckych vztahu ¢i sourozenecké rivality? Jak na konzultacich s poradkyni

RP pracujete s tématy rozdéleni pozornosti mezi dité s PAS a jeho sourozence?

Ukazalo se, ze téma sourozeneckych vztahi mezi détmi je rovnéz velkou soucasti
poskytovani sluzby RP. Jelikoz se vSak byla otazka sourozeneckych vztahti a déleni
pozornosti mezi informanty ¢asto spojovana, reaguji na to a ob¢& otazky vyhodnocuji
spolecné. VétSina respondentil pecuje o starsi dité¢ s PAS a jeho sourozenec je mladSim
ditétem v roding. | zZ toho dlivodu se ¢asto objevovalo popisovani separace déti od sebe
navzajem. Pro rodiny byva tézké sladit spole¢né straveny ¢as s détmi. Objevuje se slozité
szivani ditéte s PAS a jeho sourozenct, které je opét dano spiSe nepochopenim
specifického chovani ditéte s PAS. Cituji informanta ¢. 6: ,,Kdyz vezmu ten zacatek, tak
to pro né bylo hrozné stresujici. Kdyz W. tady volal o pomoc tim svym krikem, tak utikali

nahoru. Oni si nemohli hrdt, protoze W. jim to vSechno rozboril.

Zpravidla se z vypovédi informantl objevuji situace, kdy mladsimu ditéti neni mozné
vysvétlit, jak se k sourozenci s PAS chovat a sourozenec s PAS vétsinou nechape chovani
malého ditéte, nezajima se o néj a veSkeré snahy o kontakt, jsou ditétem s PAS brany jako
ohrozujici. Rodiny uvedly, ze rad¢ji voli situaci, kdy si déti rozdéli tak, ze dit€¢ s PAS
zUstava s rodici, respektive s matkou. Vice ¢asu pak travi zdravi sourozenci u babicek,
nebo $irsi rodiny, coz muze byt zapti¢inéno i tim, Ze §irSi rodina nema zkusenost pti péci
o dité¢ s PAS, a tak radé&ji hlidaji jeho sourozence. Informant €. 7 pak popisuje tuto situaci

takto: ,,My jsme to nékdy resili tak, ze jsme je oddélovali, ze L. jsme davali vic do klidu
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k prarodicum, a oni s jezdili s ni na vylety. Bylo to hrozné tézky, ji vysvétlit, proc¢ nemiize
bejt s nama, zZe se musime starat hlavné o toho malyho. Zacala nam délat naschvaly,
reagovala hodné negativne. Toto rozdélovani déti s Sebou mulze piinést dalsi
problémové chovani sourozence, které je popsano i ve vypoveédi informanta vySe. Snahou
RP je pak rodiny spiSe povzbuzovat v tom, aby s détmi travily spole¢ny ¢as. To mohu
dolozit napf. citaci informanta €. 3: Cokoliv se deje mezi déckama, Ze zrovna maji obdobi,
kdy se snesou Vv pohodeé, nebo maji obdobi, ze po ni jde, tak cokoliv s ni Fesim a ona mi
Fekne prosté nazor. Jestli by je drzela od sebe, nebo jestli by naopak podporovala to, Ze
Jjsou spolu, protoze poradce ma jakoby spis ndazor, abychom je jakoby nerozdélovali.

Abychom se snazili ty treci plochy snizovat tim, Ze spolu budou vic a vic. *

Téma sourozeneckych vztahi tedy na zékladé¢ vypoveédi informantl patii mezi
neodmyslitelnd témata, kterd jsou na konzultacich s poradkyni diskutovana. Rodice
V ramci rozhovort popisovali, Ze si jsou védomi toho, ze ditéti s PAS vénuji vétsi miru
pozornosti, nez détem ostatnim. To je podle rodi¢ii dano také tim, ze dité€ s PAS potiebuje
vétsi miru péce, at’ jiz v oblasti sebeobsluhy, hygieny, aj. Sourozenec ditéte s PAS je
stavén nejen do pozice samostatného ditéte, ale i do pozice dalsiho peCovatele. Téma
problémového chovani v souvislosti S vy$§i mirou pozornosti na dit¢ s PAS se
vyskytovalo ve vice rodinach. Obdobné popisuje i respondent ¢. 2: ,,To byla doba kdy U.
se asi evidentné citil odstrcenej. Asi takovy klasicky, kdyz videl na tom, zZe se nechal krmit,
nosil plinky, a co mu reknu, to neplati. Takze podle mé tim néjakym zpiisobem zacinal
trpéet. A taky na mé videl, ze ten pristup byl uplné jinaci. *

TO 13: Co pro Vas znamena moZnost sdileni vztahovych témat mezi ¢leny Vasi

rodiny s poradkyni RP?

Posledni otazkou mého vyzkumného Setfeni jsem se snazila o docileni odpovédi, jaky
efekt ma pro rodiny moznost sdileni vztahovych témat mezi ¢leny rodiny s poradkyni RP.
Z rozhovort s informanty vyplynulo, Ze prarodice, nebo §irsi rodina informantd casto
nema pro rodiny s détmi s PAS pochopeni. Napéti mezi Cleny SirS$i rodiny narlsta
a neziidka se také stava, ze pro neshody v oblasti vychovy déti rodice ditéte s PAS
odsoudi. Rodina tak pfichazi o své pfirozené kontakty a moznou rodinou podporu. To
popisuje napt. informant ¢. 6: ,,Jesté driv nez jsme zjistili tu diagnozu, tak nds babicka
opustila no, a ta druhd babicka co se tyka zdravotniho stavu, tak uz tolik nemiize, ta nas

jakoby respektuje, my respektujeme ji, a jsme za ni radi, ze mame alespon jednu tu
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babicku a dédecka.* Z vypovédi informantl ale bylo také patrno, Ze situace mize byt
nékdy obracena a rodina ditéte s PAS se uzavira pted SirSi rodinou z divodu, Ze se
obavaji, ze péci o dit€ s PAS nikdo jiny nezvladne. I v této oblasti pak mize RP znamenat
pomoc s obnovenim, nebo udrzenim kontaktii mezi rodinou a jejich okolim. Respondent
¢. 1 k tomu uvedl nasledujici: Takze ze zacatku, kdy jsem viitbec nevedéla, jestli nékdy
néjakej vztah bude tak jsem méla velikou potiebu to sdilet s RP a dostalo se mi uzasny
zpétny reakce. Rekli ano, oni to neznaji. Netlacte, jo, zkuste pomalicku tieba jen na
navstévu, zapojte je s tim M., jo, at’si to s nim taky zkusej.. Oni to treba sndz pochopéj a
treba potom taky budou mit vetsi zajem. Coz mé konkrétne u manzelovych rodicit moc

pomohlo.

Shrnuti

Pomoci ¢ty polozenych tazatelskych otazek se mi dostalo odpovédi na posledni diléi cil,
ktery byl zaméfen na zjisténi, jak rodiny vnimaji vliv RP na partnerské a sourozenecké
vztahy. Rodiny pfevdzné poukazovaly na to, Ze RP nemd vét§i vliv na partnerské
a sourozenecké vztahy. Zmény téchto vztahi jsou davany vyhradné do kompetenci rodin.
Ovsem vétSina rodin také zminovala, ze RP prostiednictvim svych sluzeb, nebo poradce
mize v oblasti partnerstvi a sourozeneckych vztahti rodinam vypomoci. Rodiny pomoc
RP spattuji predevsim v tom, ze maji komu se svéfit, sdilet své pocity a potize a dostdva
se jim nehodnotici zpétné vazby, nebo ndhledu na situaci. Pfesto vSak RP ptfenechdva
kompetence zmény na samotné rodin€ a jejich ¢lenech. RP v RIC nabizi pro své rodiny

1 sluzby psychologa, nebo psychoterapeuta, které nekteré z dotazovanych rodin vyuzily.
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Z.avér

Tématem bakalafské prace bylo provazeni rodin s diagndézou austismus V systému rané
péce v konkrétnim zafizeni, poskytujicim tento druh socidlni sluzby. Toto téma jsem si
zvolila z divodu své zkuSenosti na pozici poradce rané péce, ktery se s rodinami s détmi

s PAS kazdodenné€ setkaval.

Autismus je velmi zdvazna porucha, ktera se projevuje v pribéhu vyvoje ditéte. Prichod
ditéte s PAS do rodiny radikalné méni jeji fungovani. Rodiée jsou nejisti, jejich vychovné
postupy, které si s sebou piinasi z ptivodnich rodin, jsou neplatné a selhavaji. Déti s PAS
se Casto chovaji nepredvidatelné a na toto chovani pak reaguje vétSinou odmitavym
postojem blizké okoli rodiny. Nasledkem toho byva izolace rodiny a jeji ohrozeni
socialnim vyloucenim. Rodice si vétSinou sami v§imaji odliSnosti ve vyvoji jejich ditéte,
porovnavaji je s vrstevniky ¢i zdravymi sourozenci a hledaji pomoc, nebo vysvétleni,
proc se jejich dité chova odlisSnym zpiisobem, nez ostatni. Nékdy byvaji rodiny ve svém
konani a hledani pomoci zrazovani, a to nejen svym okolim, ale ¢asto i odborniky z tad
pediatrti. Byvaji tak pfinejmensim znejiStovani v pozici rodice. Vychovné postupy, které
na bézné déti plsobi, na déti s PAS nezabiraji, coz byva ¢asto rodicim vytykano. Rodice
jsou oznacovani za neschopné a nedusledné. Tato naiceni s sebou piinasi konflikty mezi
¢leny rodiny a jejim okolim, coz miize zptisobovat ohrozeni rodiny izolaci vlivem ztraty
ptirozenych kontakti. Neziidka byvaji konflikty a neporozuméni mezi rodi¢i disledkem

rozpadu rodiny.

P4

V teoretické Casti prace jsem zpracovala hlavni pojmy tykajici se vyzkumného cile.
Primérn€ jsem se v praci zabyvala problematikou PAS. Ty jsem charakterizovala
a vymezila deficity v oblasti komunikace, pfedstavivosti a socialni interakce, které se
S autismem poji. Vénovala jsem se také charakteristice rliznych typi PAS, kterymi trpi
déti rodici, s nimiz jsem provadéla vyzkumné rozhovory. Dalsi podstatnou kapitolu
teoretické casti prace predstavovala oblast socialni prace s rodinou a predevsim
pfestaveni sluzby rané péce. Konkrétni mozZnosti rané péce v zatizeni RIC jsem vymezila
Vv posledni kapitole teoretické Casti prace. Zde jsem se vénovala predstaveni organizace
a sluzeb, které jsou rodinam nabizeny. VSechny kapitoly teoretické cCasti uzce

koresponduji s praktickou ¢asti mé bakalarské prace a hlavnim i dil¢imi cili.

Hlavnim cilem vyzkumného Setieni bylo zjistit, jak rodiny s détmi s PAS vnimaji sluzbu

rana péce. Vyzkumnou metodou pouzitou pro praktickou ¢ast této bakalarské prace byla
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kvalitativni vyzkumna metoda. Za pomoci polostrukturovanych rozhovora s rodici déti
s PAS jsem zjistovala, jak rodiny vnimaji socidlni sluzbu rana péce. Hlavni cil byl

zjiStovan za pomoci tii dil¢ich cili, které dale konkretizovaly tazatelské otazky.

Z vypovédi rodin jsem ziskala informace o tom, jak rodiny vnimaji vyznam RP. Rodiny
se shodly na tom, Ze sluzba RP je pro né velmi dulezitd. Popisuji, ze diky sluzbé rana
péce doslo k pochopeni a pfijeti ditéte s PAS. Prostfednictvim sluzby ziskaly rodiny
potfebné informace a schopnosti, coz jim umoziluje samostatn¢ fesSit ndrocnou zivotni
situaci spojenou s vychovou ditéte s PAS. Rovnéz doslo k rozvoji dovednosti déti
a stabilizaci rodinného systému. Uvédomuji si vSak, Ze nasledkem vybéru vzorku pracuji
pouze s rodinami, které se dokazaly na situaci 1épe adaptovat, a nepracuji tedy s celym

spektrem rodin, které pecuji o déti s PAS.

Dil¢imi cili bylo zjisténo, ze nejvice podstatnou roli pro rodiny piedstavovala sluzba rana
péce v pocatcich zjisténi diagndzy a vyrovnavani se se situaci, ale dilezita pro n¢ ziistava
1 nadale. Rodiny vnimaji  sluzbu jako pomoc nejen pro  dité
a jeho rozvoj, ale i pro sebe. Za pomoci rané péce se rodiny ucily nachazet cestu k ditéti
a nauCily se vzajemnému porozuméni, které jim pomohlo se stabilizaci rodinného
systému a udrZeni rodiny pohromadg&. Rand péfe pomohla prostiednictvim poradct
rodinam s détmi v nastaveni vzajemné komunikace, ktera je velmi dualezitd pro
uspokojovani jejich potieb. Pomoci spoluprace se sluzbou doslo u rodi¢ta k posunu
vnimani svych kompetenci. Rodiny se staly jistéjsi pii vychové déti s PAS
i v kazdodennim Zzivoté. Kompetence rodici jsou védome posilovany a aktivovany tak,
aby byli rodice schopni samostatné fesit obtizné Zivotni situace spojené s vychovou ditéte
s PAS. Rana péce vnima rodiny s détmi s PAS komplexn¢, vnima tedy jednotlivé ¢leny
rodiny, stejné tak rodinu jako celek. Na zaklad¢ této skute¢nosti mtize poradce zasahovat
také do partnerskych a sourozeneckych vztaht. Ty sice dle vypovédi informantl primarné
neovliviiuje, ale za pomoci ndhledu na situaci pomahd rodindm a jejich c¢lenim
s odhalovanim pocitti a postoji druhych. To vede rodiny k aktivaci a samostatnému feseni
svych vztahi. Socidlni pracovnik pfi vykonu své prace podporuje soudrznost rodiny

a motivuje ji k udrzeni, nebo znovuziskani ptirozenych socialnich kontaktu.

Vystupy z mé bakalarské prace mohou byt vyuzity pro vedeni organizace RIC a sociélni
pracovniky ve smyslu poskytnuti zpétné vazby od rodict déti s PAS. Rovnéz by mohly

poslouzit pro zmapovani spokojenosti klientl pti vyuzivani sluzby a byt podkladem pro
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jeji zkvalithovani. Vystupy se vazi konkrétné k zafizeni Rodinného Integracniho Centra,
a z toho duvodu povazuji za zajimavé provedeni obdobného vyzkumu s rodinami déti
s PAS v jiném typu zafizeni. Rovnéz by mohlo byt zajimavé porovnani vypovédi rodin
V ramci jinych sluzeb zafizeni, a tedy porovnani, jak rodiny vnimaji provazeni sluzbou

socialné aktivizacni, nebo jak vnimaji uzivatelé sluzbu sociélni rehabilitace.
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Priloha A — Prepis rozhovoru s respondentem ¢. 7

Tazatel: Jaky dopad na Vis mélo zjisteni, ze Vasemu ditéti byly diagnostikovany PAS?

Informant: No bylo to hodné tezky, myslim si, i s tim, Ze uz jsme dopredu trochu tusili, Ze
viastné X. neni uplné v pohodeé, Ze na nas moc nereagoval, Ze si délal svoje véci, Ze
neslysel, kdyz jsme na néj volali a to, tak uz bylo znat, Ze se néco déeje, ale my jsme nevedeli
co. Tak mozna i ta diagnoza nam, jakoby dala, nam mozna i tu informaci, Ze si to asi
nevymyslime, ze X. neni to zlobivy dité, ale Ze prosté ma problém, a Ze viastné je moznost

S tim i néco udélat, a ze i ta diagnoza nam trosku pomohla.
Tazatel: Kdyz bych se jeste zeptala, jaky dopad to tedy mélo na Vas a Vasi rodinu?

Informant: Rekla bych, Ze o dost hii na tom byl manzel, jako psychicky, protoze do
posledni chvile véFil, Ze z toho malej vyroste, Ze to bude dobry. Jakoby, oni mu to rikali
hodné kolegové, Ze oni maji taky déti a taky kluky a chce to ¢as a on mé i trochu zrazoval
Z toho, abychom litali po doktorech a chtél, aby to bylo dobry. No kdyz pak prisla tam ta
diagnoza, tak ho to uplné sebralo. Tak bych rekla, Ze se s tim vyrovnava jeste ted. No
a rodice zrovna z jeho strany, tak ty taky viibec nepristoupili na to, ze ma X. problém. Ty
zase to prosté sValovali na to, Ze ho prosté nedokdzeme vychovat. Kdyz se zacne vztekat,
tak na néj jdou dost prisné, takze on se vzteka jesté vic. Takze tam to moc nefunguje, no.
A manzel je tak pod velkym tlakem tim padem a pak je to samoziejmé znat i v ty rodinée.
No a pak je tady jesté ségra, malyho, L. Ta se snazi délat, Ze o nic nejde, ze ma brachu
strasné rada, ale je na ni taky videt, zZe ten sourozenec vlastné nefunguje jako sourozenec,
Ze ten vztah je naruSenej. NemuZou si spolu poradné hrat, protoZe malej s ni moc
neintegruje, nejde do toho vztahu. Museli jsme ji taky hodné vysvétlit, proc to tak ten X.
ma. TakZe snazi se to pochopit. Snazime se ji podporit v tom, zZe ji ma X. rad. Tak treba ji
dava pusy a tak, snazime se, aby byl treba schopnej se s ni mazlit, coz on docela je, a to
ji tési. No a hleda si hodne kamarddy venku tak, aby si trosku nahradila toho brachu
jakoby v tom kolektivu. No, takze bych asi rekla, Ze nejhur to sndsi ten tdta, ten je z toho
hodné smutnej. Ja samoziejmé taky, ale ja jsem v té realité a vSechny véci co se dejou,
tak prosté musim resit, a tak se o to snazim, i kdyz je mi nekdy taky hodné uzko a rikam
si proc, jak se to mohlo stdt a co s tim dal. Desi mé i ta budoucnost, co bude dal, az prosté
bude veétsi, nebo az bude dospélej, ale to si snazim proste nepripoustét. Ted' je ted’, a ted’

Se snazim Zit tak, jak to je.



Tazatel: Vy vyuzivate sluzbu RP, kdy jste ji zacala vyuzivat a proc?

Informant: Tak RP jsme zacali vyuzivat po sdéleni té diagnozy a jesté vlastné ta diagnoza
ani nebyla. X. byl zatim v néjakym vysetreni, trvalo to dlouhou dobu a oni uz vlastné byli
schopni nas prijmout. Takze jsme asi poprvé byli, kdyz bylo X. 2,5 tak prijela pani,
V takovym tom prvokontaktu. Prijela k nam, nabidla nam pomoc a vlastne nam poskytla
spoustu informaci o tom, jak s X. miiZeme zacit pracovat a vlastné jsme zacali néjak vice

spolupracovat tim, Ze k nam zacala dojizdet.
Tazatel: 4 jeste, kdyz byste mi méla rict ditvod, proc jste zacala tu sluzbu vyuzivat?

Informant: No my jsme moc nevédeli co s X., protoze on opravdu uz v téch 2 letech se
choval hodné uzkostné, hodné kricel, nereagoval na nas, nebyl schopny chodit ven, nebo
kdyz jsme vysli ven, tak musel pordd stejnejma trasama. Nemohli jsme nikam uhnout,
nevedeli jsme proc. Kdyz jsme nékam uhli, tak byl okamZzité krik, valel se nam tam po
zemi, takZe se vSichni koukali. Viastné nemluvi, dotedka nemluvi, takze jsme vdzné
nevedéli o s nim. No a pak jsme dostali u psycholozky kontakt na RIC, takze ja jsem tam

pak volala, Ze mame dité takovyhle, s néjakym podezienim a jestli by nam mohli pomoc.
Tazatel: 4 jak dlouho vyuzivate sluzbu RP?
Informant: No tak ted jsou X. uz 4,5, takze ty dva roky. Asi dva roky.

Tazatel: Vy uz jste trosku povidala o tom, co délate s poradkyni, ale kdyz bych se Vis

zeptala, jake oblasti vychovy s poradkyni konzultujete nejvic?

Informant: No tak ze zacdtku to hodné bylo jak s X. vlastné komunikovat, protoze nam
nebyl schopny sdélit své potreby. Kdyz néco chtél tak zacal kricet a my jsme nevédéli co.
Takze to byl vidycky pokus a omyl. TakZe jsme potrebovali védeét, jak s nim mluvit, aby
nam trosku rozumél, aby to fungovalo. Urcité jsme taky pak potiebovali, kdy ja jsem po
tech 3 letech nemohla nastoupit do prace, tak nam hodné pomdhala i v tom jak si zajistit
nejaky prispévek abych s jim mohla ziistat doma a viastné nam pak pomdhala dal v tom,
V néjakych tech didaktickych postupech a pomiickach. Vozila nam domit hodné obrazku,
kdy nam ukazovala, jak pres obrazky miizeme s X. vliastné mluvit, jak mu muzZeme ukazat,
co po ném chceme, ne jen co on chce po nas. Aby venku nekricel, tim zZe jsme mu ukdzali
ten obrdzek, kam jde. Takze to nam jakoby hodné pomdhalo tak, aby ty afekty nebyly,
abychom mohli jakoby lip Zit a jemu taky aby se zjednodusil trosku ten Zivot. V cem nam

pak jesté pomohli, ze nam davali ty informace, kam s malym do skolky, kam ho



nasmerovat treba specialni Skolku, no a protoze X. vitbec nespi, a my byli strasné utahany,
tak jsme i ted posledni rok resili néjakou asistenci. Pani asistentka chodi k nam domii
nebo si X. bere na hriste, a tim nam vlastné dava moznost toho odpocinku. To nam taky

moc pomohlo.
Tazatel: A kdyz byste méla rict v em konkrétné Vam sluzba RP pomohla nejvic?

Informant: Tak asi uplné nejvic v tom zacdtku, kdy jsme byli uplné bezradny. My jsme
fakt nevedeli, co po nas ten X. furt jako chce. On porad kricel. Maximalné si dosel sam
do lednice, protoze védeél, ze ty dobrutky tam ma. Néco jakoby zvladnul sam, ale kdyz byla
néjaka prekazka a nedokdzal nam to sam vysvetlit, tak jsme nevédeli a byli jsme z toho
fakt hodné zoufaly, protoze ty afekty byly fakt velky a hlavné to mélo i strasné blbej viiv
na tu ségru, protoze ona to brala hrozné tézce. Viastne kdyz Vam porad 24 hodin prosté
Vv byté krici dité, tak ta L. z toho byla hrozné zoufald. Nemohla tomu brachovi nijak pomoc
a pordd se nas ptala, pro¢ my mu nepomiiZeme, pro¢ mu néjak nezabezpecime, aby byl
v klidu, a aby byl spokojenej. Takze i ji to bylo strasné tezky vysvétlit, Zze ani my nevime,
COo S nim. TakzZe ta pani z té RP kdyz nam ukazala ty obrazky, na coz on dobre zabral,
zacal reagovat, ze se dobre pres ty obrdzky rozkomunikoval, tak v tom nam pomohla

nejvic, ze vlastné my vime, co po nds chce a Ze mu ty potieby miizeme splnit.

Tazatel: Takze by se dalo Fict, Ze ta pomoc byla hlavné o komunikaci a porozumeéni mezi

Vami a ditétem?

Informant: Urcite, protoze on si vlastné pres obrdzek rekl, Ze chce bandn, nebo, a pritom
ho nenasel v lednici, tak prosté kricel a my jsme nevédeli co. A pak stacila jen karticka
bandn, a my jsme najednou vedeli, co chce. Tak to bylo uplné, to byl zazrak pro nds,

protoze najednou jsme ho mohli uklidnit a i on v nds nasel diivéru, zZe uz mu rozumime.
Tazatel: Kdyz bych se Vis ted zeptala na to, jak hodnotite odbornost poradkyné RP?

Informant: No ja jsem za nasi pani velmi rada (smich). Ona je moc fajn (smich). Ale
hlavné jako nam strasné, jak uz jsem rikala uz v tom prvokontaktu, nam strasné pomohla
viastné klidem, ktery z ni vyzaroval. Ona viastné védeéla, kdyz jsem se ji na néco zeptala,
tak ona mi dokazala odpoveédet s jistotou, ja jsem ji verila, ze kdyz ona mi to takhle rekla
amy jsme to zkusili, tak to fakt fungovalo. Samozrejmé neslo vsechno hned, taky to trvalo,

treba ty karty se nepovedly na poprvé, napodruhé, ale z ni prosté vyzaroval obrovsky klid



a i to ujistovani, Ze prosté kdyz vydrzime, a budeme to zkouset tak to prosté jednou vyjde

a taky ze to vyslo. A za to ji prosté hrozné moc dekuju.
Tazatel: Ak té odbornosti?

Informant: No ona nds viastné naucila vsechno, co se tyka té komunikace, ja ted nevim,
jak se tomu ted’ Fika. VOKS myslim. VOKS systéem. Obrazkovy vyménny systém karet.
Potom jsme se bavili o strukturovaném uceni. To byla pro nas taky dobra informace,
protoze X. si neumi hrat, on vlastné neumi vzit hracku do ruky. On samozrejmé hracky
mél, ale neumél si s nimi néjakym zpiisobem pohrat, maximalné je mackal, nebo je
zahazoval a nebyl schopny Zadny cinnosti. Treba L. kdyZ byla mald, tak byla schopna
modelovat nebo malovat, ale ten X. to prosté nezviidnul, a doted’ to viastné nezvidda.
A zase pravé ta poradkyné nam v tom hrozné pomohla, protoze nam ukazala jak s nim
pracovat, a jak ho ucit ty novy véci pomoci tieba krabicovych ukolu, ktery nam vozila.
No a X. protoze to byly hodné jednoduchy ukoly, nemuselo se o tom moc mluvit, on uz
vedel, co s tim ma délat, tak na to viastné najel velmi rychle a da se rict, Ze i tim zpuisobem
nejen, ze se néco naucil, ale taky se i zabavil. Coz pro nds bylo hroznée duilezity, protoze
I my jsme tak méli trosku volnyho casu. Teda hlavné jda, na domdcnost a na ségru, nebo
na dceru, protoze i dcerka md néjakad prani a clovek by se ji hrozné rad vénoval, coz driv
nebylo mozny, protoze ten X. vlastné zabiral cely cas. Tim, jak nam ted' v prubéhu téch
dvou let viastné ta poradkyné porad ukazovala, co jak délat, tak se toho spoustu naucil

a vicemeéné je schopny se chvili vyhrat sam.

Tazatel: Vy jste ted trochu mluvila o sestie X. a ja se Vis zeptam na to, jak s poradkyni

RP konzultujete o tématu sourozeneckych vztahii?

Informant: No bylo obdobi, kdy L. z toho byla hodné spatna. Ono to bylo hlavné na tom
zacdtku, kdy brasku nechdpala moc, co se déje. My jsme byli taky z toho hodné nervozni,
takze ona to vnimala i z nds, takze my jsme to nékdy resili tak, Ze jsme je oddélovali. Ze
L. jsme davali vic do klidu k prarodi¢um, K mym rodiciim. Oni jezdili s ni na vylety, snazili
se ji zprostredkovat néjaky aktivity, ktery byly, protoze my jsme zrovna v dobu, kdy na
tom byl X. nejhiii, nebyli schopni jI to zajistit, a ty L. tohle dat. Takze jé za to miizu
rozhodné podekovat i tem rodiciim, ale bylo to hrozné tézky, ji vysvétlit, pro¢ nemiize bejt
S ndma, zZe se musime starat hlavné o toho malyho. Zacala nam délat naschvaly proste.
Reagovala hodné negativne, Ze viastné ta pozornost je jenom na toho brasku, tak ona

zacala tak jakoby ho V téch zachvatech povzbuzovat. Myslime si, Ze to bylo o tom, aby tu



pozornost méla vlastné taky. Tohle jsme hodné konzultovali s pani poradkyni, co s tim
a ona nam pak dobre poradila, Ze viastné je strasné diilezity, se vénovat tomu malymu,
ale musime rozdélit ten cas, aby, aby ta L. méla prosté nas jak mamu, tak tatu néjakou
delsi dobu. A prave jsme to pak jesté resili pres tu asistenci, ktera dochazi viastné k X.,
takze po tu dobu, kdy ma ten X. asistentku, ja mam ten cas se venovat a jit s ni treba do
kina, nebo s ni délat ukoly, nebo aktivity, ktery ji bavej. Ona i ta L. se tim hodné zklidnila,
protoze samoziejmé vidéla, ze ji mame radi, a Ze s ni prosté jsme, a Ze uz neni tak daviana

k tém rodiciim.

Tazatel: Vy jste mi zarovern odpovédéla na otazku, jak reSite téma déleni pozornosti mezi

deti. Chcete mi jeste néco Fict k této otdzce?

Informant: No, moznd Ze jsme si ze zacatku moc neuvédomovali to, ze ten X. ndm
zajistuje, nebo spotiebuje tolik ty pozornosti, protoze on ji opravdu potieboval. My byli
Vlastne 2/3 c¢asu s nim a L. si hrdla sama, nebo byla s kamaradama, nebo byla u nasich
a nevenovali jsme ji takovou pozornost, do té doby, nez ona zacala mit problémy. A zase
nam dala takovy jakoby apel K tomu, to néjak resit a myslim si, Zze nam ta pani poradkyné
trosku ukdzala jak na to0. Jak to udélat a hlavné nam pomohla ta asistencni sluzba RP,
kdy o malyho se neni nikdo moc schopen postarat. Kamardadi, Ze jo, viastné takovyhle dité
nikdo nezvldadne, ani mam pocit, Ze moc nechtéj (smich). Takze nam rodice z jedny strany
MOC nechapou to postizeni, z druhy strany jsou natolik starsi, Ze je to uz nad jejich
moznosti, aby se o malyho starali. Takze to bylo na nas, ata L. tim trpéla. TakzZe ta pani,

ktera k nemu chodi, tak chodi na dve hodiny a ja se tak miizu krasné vénovat dcerce.

Tazatel: Ja bych se Vis rdda zeptala na to, jestli vaimdte, zZe by se Vas vztah s Vasim

ditetem, nebo detmi vlivem té sluzby RP zmenil.

Informant: Jako urcité u obou dvou deéti. S X. to bylo ze zacatku takovy, jak uz jsem
Fikala, on nevédel, jak se s nama dorozumét, coz ho strasné frustrovala a myslim si, Ze to
bylo strasné blby obdobi v téch 2,5 - 3 letech. A pak kdyz jsme nahodili néjakou tu
komunikaci a néjaky vztah ditvéry, tak se z néj i stalo takovy mily dité, ktery, z téch afektu,
ktery mél kazdej den nékolik hodin, tak je to minimalni, a on se naucil mazlit, a prosté
pusinkovat a myslim si, Ze ten vztah je uplné jinej, nez byl driv. A myslim si, Ze to napéti,
ktery bylo v nds a v cely rodiné i u L., tak i ji to jakoby zménilo. Ona z toho byla hodne
zoufala a potom, kdyz ten X. to zvladnul a my jsme to zvladli s nim, tak i ji se obrovsky

ulevilo a daleko vic je s nama. Driv byla odtazita, nemluvila o svych problémech, ted’ si



myslim, Ze k nam ma taky duveru, ze prijde, kdyz se néco déje, mame prosté na sebe cas,

vvvvvv

Tazatel: Jesté bych se Vas chtéla zeptat na to, jestli sdilite vztahova témata s poradkyni

RP a co pro Vas tahle moznost znamena?

Informant: No, vite ona tahle porucha, nebo tohle onemocnéni hrozné moc narusi ty
vztahy, protoze viastné to dité, ktery je tak ndarocny, tak Vam zméni to jednan, tu realitu,
V ktery vlastné Zijeme. U nds se tu zuZilo na to, jestli néco sni, nebo jestli bude spat, nebo
nebude spat, nebo kdy zas bude néjaky zachvat, kdy bude kricet, kdy nebude kricet. A to
je o tom, zZe ve vsech clenech ty rodiny nariistaj néjaky konflitkty, ktery jsou zase potreba
ventilovat. Takze viastné ta harmonie V ty rodiné prosté neni. Tim pddem je to hodné

narocny.

Tazatel: Mate moznost s tou poradkyni sdilet ta vztahovd témata a potrebujete,

a potiebujete je s poradkyni resit?

Informant: My jsme ze zacdtku hodné resili to, jak udélat, jak se tireba s manzelem
vystiidat v tom spani, abychom nabyli utahany oba. Resili jsme spis takovou tu realitu.
Samoziejme uplné ty partnersky vztahy, oni tim samoziejmé naruseny jsou, ale my jsme
pak vyuzili jeste viastné psychologa, rodinnou, partnerskou terapii, kde nam hodné
pomohla pani psycholozka. Kontakt nam dala pani poradkyné z RICu, protoZe my jsme
tam jako pak zacali resit takovy hodné osobni veci. Manzelovi se nechtélo jednu dobu
chodit moc domu, chodil domii tFeba na 7, na pul 8 coz bylo obrovsky tlak na me, protoze
jsem musela zvladat obé dvé déti. To bylo jesté v tom obdobi, kdy byl X. hodné Spatnej
a prosté, takze to moc neklapalo. TakzZe jsem ji o tom Fikala a ona mi dala kontakt na tu
pani psycholozku, co jsme tam potom oba zacali chodit a zacali jsme Fesit ten vztah mezi

nama. Myslim si, Ze nam to hodné pomohlo, myslim si.

Tazatel: V té otdzce vztahovych témat je tam zahrnutd i, neni to jenom jako mysleno Vy
a Vas manzel ale treba i moznost sdileni téch témat kdy treba byste potrebovala resit
vztahy mezi Vama a prarodici, tfreba néjaké to nepochopeni, o které jste hovorila i na

zacatku.

Informant: No. Ono je fo taky jakoby tézky, proste lidi at uz je to blizka rodina, nebo
kamaradi. Moc nechdpou tu nemoc toho X. Moc nechdpou, proc se to dité najednou slozi

na zem, zacne hrozné jecet a prosté nikdo nevi, co se deje. A jak jsem Fikala, manzelovi



rodice to vzdycky brali jako vychovnej problém, Ze prosté to je, ja nerikam malej spratek,
ale ze prosté vzdycky, kdyz jsme nekam sli spolecné do restaurace, nebo nékam nakupniho
centra, chtéli stravit néjakej hezkej c¢as i oni s détma, tak vétsinou to X. néjak takhle zabil.
Vetsinou se X. zacal vztekat a museli jsme ho sebrat a jet domii. Takze viastné z toho
setkani s téma, S tou babickou a dédou nic nebylo a L. 7 toho taky nic neméla a oni to taky
brali jako téZko, jo. Ze prosté nevédi, jak na néj, nechtéji moc ho hlidat. To byl taky dalsi
duvod, proc jsme tohle treba resili pres asistentku, protozZe se bali ho kamkoliv vzit. Nasi
to zase méli jakoby v tomhle trpélivejsi, jakoby vic pochopili, Ze se néco déje, Ze ten X. je
nemocnej, Ze to pro nds neni jednoducha situace, takze se nam snazili co nejvic pomoc.
Ale byly schopni pohlidat treba jen na par desitek minut, maximalné na hodinu, ale to
zase se pak néco stalo, a my jsme museli hnedka dojet a 7esit ten problém. A ted uz je
videt, ze taky uz nemaji moc energie ho nekde hlidat. Takze, ale zase jako podporujou nds
V tom, zZe si vezmou L., Ze s ni jednou nékam na vylet. My tak mame trosku vic casu na
toho malyho, no. Nebo jedeme spolecne, to jsme ted zase taky, pani poradkyné nam
radila, Ze muzZeme vyjet spolecné s nasima, abychom jeli v§ichni na vylet, jako rodina a
oni si treba vezmou na chvili L, na néjakou aktivitu, kterou treba makej nezvladne. A my
Jjsme treba na houpackdach. A pak spolecné jedeme domii. Takze v tomhle nam dokdzou

pomoc a trosku teda sdilime s babickou a dédou, Ze to jde, a ze to funguje.
Tazatel: Zménilo se néjak vnimdani Vas jako rodice pred vyuzivanim sluzby RP a ted?

Informant: No, ono ze zacatku viastné zijete tak jakoby trosku jako ve velky iizkosti, co
bude, co se bude dit, protoze nemdte vitbec zkusenosti. Nevite, €O S tim ditétem. Coz bylo
hrozné tézky a chybéla Vam jistota, takova ta rodicovska, Ze vlastné to dité vychovavate
spravné, protoze na zacatku vSechno selhalo, co vsechno jsme zkouseli, tak proto. L. je
zdrava a da se Fict, ze se Vychovavala sama, protoze my, méli jsme tam jistotu, Ze vSechno
funguje. Ona na nds reagovala, co jsme chodili ven, na houpacku, tak to vSechno bylo
bez problému a tu jistotu toho rodice jsme meli vidycky. A pak u X. vsechno kolabovalo.
A najednou zjistite, Ze nevite, CO S tim ditétem mate prosté delat, maximalné kdyz krici,
vzit ho do naruce, ale on ani nechtél, takze se s Vami furt pral. To byla strasné sloZita
situace, protoze ani manzel, ani ja jsme nevédeli co s nim. No ale ted’ po téch dvou letech
mam prosté pocit, kdy jsme nastavili spoustu véci a ten X. fakt jakoby reaguje
a komunikuje, sice jenom pres obrazky, ale je schopen nam rict, co chee, Ze ho treba néco

boli. To driv viibec neexistovalo. Néco ho bolelo a on jen kricel. My jsme fakt byli zoufali.



Tak ted’ mam fakt takovou jistotu toho rodice, Ze i toho X. vedeme nejakym zpiisobem a

to nam hrozné moc pomohla ta RP.

Tazatel: Ja se uz zeptam na posledni otazku a to, jak byste popsala osobnost poradkyné
RP?

Informant: Tak jak jsem rikala, ta pani poradkyné pro nds byla uz od zacatku takovou
obrovskou jistotou, uz v tom prvokontaktu. Ja jsem z ni citila, Ze ac jsme byli uplné zoufaly
a vSechno pro nas byl problém, ona mluvila strasné klidné, s takovou jistotu, Ze fo bude
dobry, zZe nastavime tohle, tohle, co nam rikala, a Ze to bude fungovat. A prosté jsme ji
zacali hned veérit, a to si myslim, Ze bylo strasné fajn, protoze ten vztah se nastartoval
a nam se strasné ulevilo, a viastné i tim, Ze k nam jezdila pravidelné. Ze nds mohla dost
podporFit V tom, kdyz se néco nedarilo. Jezdila jednou za 14 dni, coz bylo super, protoze
Jjsme méli ¢as néco vyzkouset. Ona pak vidycky prijela a zhodnotili jsme to. Rekli jsme,
jestli to jde, nebo nejde a ona nam zase rikala, abychom byli trpélivy, protoze kolikrdt
jsme nebyli. Uz jsme to chtéli zabalit, ale ona ndm tu jistotu vidycky dala, Ze prosté
musime jeste chvilku vyckat, a Ze by se to vlastné povedlo. Fakt muizu rict, Ze ty informace
co nam davala, at' uz se to tykalo nejen vychovy X., ale i pomoc financni, kdy jsme zkouseli
Zddat i o néjaky dotace na asistenta a ty se podarily, vliastné pomohla nam s prispevkem
na péci, komunikovat se socialni pracovnici, coz za to strasné dik. Dokonce jsme ziskali
[ prispévek na auto, coz bylo super, protoze X. neni schopen jezdit emhadéckem. To by
bylo sileny, to by nezvladl. TakzZe i vtom nam pomohla, ziskat ty finance na to auto
a pomaha nam takhle dal. A co jesté obrovsky kvitujeme je ta odlehcovaci sluzba, coz
nam ta sluzba nabidla, a my to vyuzivame. Asistentku pro X. na ty volnocasovy aktivity.
Bez toho si myslim, Ze by se ta nase rodina uplné rozloZila, a Ze by to nefungovalo. Takze

ja si myslim, Ze nam jako rodiné obrovsky pomohla.



