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Anotace

Bakalaiska prace Vyznam rané péce pro rodiny s détmi s PAS (poruchami
autistického spektra) pojednava o rodinach, které¢ vychovavaji dit€ s autismem
a vyuzivaji sluzeb rané péce. Autismus je velmi specifickd porucha, kterd
vyzaduje specialni pfistup. Sluzba rana péce, je poskytovana détem a jejich
rodinam do sedmi let véku ditéte nebo do nastupu Skolni dochazky. O
dialezitosti rané péce vypovida tato prace. V bakalafské praci jsou uvedeny
charakteristiky jednotlivych PAS, popis projevll autismu v béZném zivote,
vysvétleni, jak obtizné je pro rodice zvladnout fakt, Ze se jim narodilo dité s
PAS. Dale je zde definovana rana péce a jsou zde popsana specifika rané péce
pro tuto cilovou skupinu. Praktickou c¢ast obsahu tvofi zpracované a
komentované rozhovory s rodi€i, ktefi spolu se svymi détmi vyuZzivaji sluzeb
rané péce Asociace pomahajici lidem s autismem APLA Praha. V zavéru prace

je shrnuti pfinosu rané péce podle toho, jak ho hodnoti sami rodice.
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Summary

Bachelor work Importance of Early Intervention for Families with Children
with ASD (autistic spectrum disorder) deals with the families who raise
children with autism and use early intervention services. Autism is a specific
disorder that requires special approach. Early intervention service is provided
to children and their families till the child reaches seven years of age or till he
or she enters the school. The importance of early intervention is reflected in
this work. This Bachelor thesis lists characteristics of autism, description of the
symptoms of autism in everyday life and explanation how difficult it is for
parents to handle the fact that they gave birth to a child with ASD. The early
care is defined here as well as the peculiarities of early intervention connected
with this target group. The practical part of the bachelor thesis consists of
processed and annotated interviews with parents, who together with their
children use the services of the Association of Early Intervention to help people
with autism APLA Praha. The conclusion itself is a summary of the benefits of

early intervention as assessed by the parents themselves.

Keywords

Autism, Autism spektrum disorders, Pervasive developmental disorders,

Family, Children, Support, Early intervention



Podékovani

Dékuji Mgr. Marii Ortové za cenné pripominky k praci.



Obsah

L0 PP 7
1.  Poruchy autistického spektra (PAS) ..........cccccciiiiiiiiiiini e 9
1.1. CharaKteristika PAS ... 9

1.2. Typy poruch autistického spektra .........cccccocvviiiiiiiiiiiiiie e 11

1.3. Projevy autisSmu V b&ZNém ZIVOLE .........ccccererereeieerierienie e 17

1.3.1. Vychova dit€te s PAS ......ccoiiiii e 19

1.3.2. VE SKOICE...coiiiiiiiiie et 22

1.3.3. Autismus @ OKOI .....ooviiiiiiiciiiee e 24

2. Prijeti ditéte s PAS. ... 25
2.1. Pribeh diagnostiKy.......cccooieiiiiiiiiienieeee e 26

2.2. FAZe adaptace ........cccveiiiiiiiiiiicic et 27

2.3. Strategie zvIadani — COPING ......covririeierieie et 28

2.4, SATIENT .. 29

3. RANAPECE ..o 29
3.1. C0 je t0 1and PECET ...ocviiiiiiiiiiiii e 30

3.2. Specifika rané péce pro rodiny déti s aULISMEM .....cvevvviiiviieiiennnn, 31

3.3. Rand péle APLA ..o 32

4. Prakticka CASt.........coccoiiiiiiiiie s 35
A1 VO s 35

4.2. Metoda ziskdni informaci..........cccocoeriiiiiiiniii e 35

4.3. RESPONAENTI....c.veiuiiieiciiiee st 37

4.4. Zpracovan€ rOZNOVOTY .......ccciiiiiiiiiiiiieeii s 38
4.4.1. KazuistiKy rodin.........ccccoveiiiiiie e 38

4.4.2. ZvIastni projevy ChOVANT ........cccoovoiiiiiniii e 39

4.4.3. ZjiSten1 dia@NOZY......ccviiviiiiiiiiiciec 41

4.4.4. Predstavy 0 Tan€ PECI ......cvvrrieirieiiieiee e 44

4.4.5. POmMOC Tan€ PECE ......ovivviiiiiiiiiitie s 45

4.4.6. Zhodnoceni prinosu ran€ PECE .........covvvrmrrrerrieenieerineereesreeneens 50

447, SAIMUL. ..ottt 51

ZLAVEY ... 54
SEZNAM HEEFALUNY ....cveiiiciece et 56
ReJSFTK POJIMT ..o 58
PFIIORY ..o 60



Uvod

Polozite-li rodi¢im, ktefi maji dit¢ s autismem, otazku: ,.kdybyste védéli, ze
vaSe dité bude mit postizeni a mohli si vybrat, které postizeni by to bylo?*,
vétsina rodict odpovi: ,,Cokoliv, jen ne autismus.” Tuhle vétu jsem poprvé
zaslechla na Skoleni osobnich asistentti pro lidi s autismem. Zprvu jsem toto
prohlaSeni povazovala za prehnané, ale v prubéhu své praxe v Asociaci
pomahajici lidem s autismem, jsem se mnohokrat presvédcila, Ze tento nézor je
mezi rodi¢i rozsifeny.

Péce o dite¢ sautismem je psychicky velmi narocnd hlavné proto, ze
autistické dité neposkytuje svym rodi¢lim citovou zpétnou vazbu. Piedstavte si,
ze vase dité pfijede z tabora a nevitd vas. T¢Site se na néj a ono kolem véas bez
zajmu projde. Misto objimani sebere ze zemé vicko od PET lahve a za¢ne ho
fascinované zkoumat. Na vase volani nereaguje. To je typicky projev autismu.

Pro déti s autismem jsou socidlni vztahy a spolecenska pravidla casto
nepochopitelnd, a proto byvaji z naseho svéta zmatené. Jejich vnimani okoli je
jiné, nemaji potebu navazovat socialni vztahy, ziji ve svém svéte.

Pro svou bakaléafskou praci jsem zvolila téma Vyznam rané péce pro
rodiny s détmi s poruchami autistického spektra (PAS) a to z toho divodu, zZe
rodice pecujici o déti s autismem obdivuji. Je to totiz velkd dfina.

Jsem si jista, ze ¢im diive se za¢ne s ditétem odborné pracovat, tim diive
ptijdou vysledky. Myslim, Ze je nezbytné poskytnout pecujicim rodi¢im co
nejvetsi podporu a specializovanou pomoc ihned po stanoveni diagnozy. Touto
pomoci se u predskolnich déti rozumi rané péce. Ve své praci jsem se zaméftila
na to, co pro rodiny znamena mit dit¢ s PAS — jak popisuji zvlastni projevy
chovani, kterych si v§imly u svych déti, jak reagovaly na zjiSténi diagnozy,
jaké byly jejich pfedstavy o rané péci, které sluzby rané péce vyuzily, jak jim

rana péce pomohla a nakonec, jak sami hodnotily pfinos rané péce.



Aby bylo Ctenafi vSe srozumitelné, povazovala jsem za nezbytné vysvétlit
ve své praci nejen pojmy autismus a rand péce, ale takeé, jaké to je vyrovnat se s
tim, zZe se vam narodilo dité s autismem a popsat naro¢nost kazdodenni péce.

Cilem mé prace proto je popsat, co pro rodinu znamena zjisténi diagndzy
PAS u ditéte, popsat co dana diagn6za obnasi a vysvétlit ptinos rané péce pro
tyto rodiny.

Jesté bych zde chtéla uvést poznamku, Ze pokud v této praci budu pouzivat

slovo PAS, nebo slovo autismus, budu mit na mysli totéz.



1. Poruchy autistického spektra (PAS)

V prvni kapitole bych chtéla objasnit, co to vlastné poruchy autistického

spektra jsou, a struén¢ je charakterizovat.

1.1. Charakteristika PAS

Poruchy autistického spektra (dale jen PAS) patii do skupiny pervazivnich
vyvojovych poruch. ,,Slovo pervazivni znamena vSepronikajici a vyjadiuje
fakt, Ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha smérech. <

Pervazivni vyvojové poruchy se, podle psychologického slovniku,?
projevuji zhorSenou spolecenskou komunikaci prostupujici vSemi situacemi a
stereotypné se opakujicim souborem zdjmu a aktivit.

Thorova® uvadi tzv. triddu problémovych oblasti spoletnou pro poruchy
autistického spektra. Tyto problémové oblasti jsou:

1. Socidlni interakce a socialni chovani

2. Komunikace

3. Predstavivost, zajmy, hra

V CR se pro diagnostiku autismu pouziva mezinarodni klasifikace nemoci
MKN 10. Ve svété je rozSifeny Diagnosticky a staticky manuéal duSevnich

poruch Americké psychiatrické asociace (DSM-1V, 1994).4

! Thorova, 2006, str. 58

2 Hartl, 2010, str.428

® Thorova, 2006, str. 61-115
4 Richman, 2006, str. 7



Pro autismus existuji spole¢né znaky, dle kterych lze stanovit diagnozu. I
pfesto se ale deti se stejnou diagndézou mohou vyrazné liSit. U nékoho se
autistické chovani projevuje jen mirnymi odchylkami, u jiného mize byt
extrémné nebezpecné.

Dftive ptetrvaval nazor, Ze pfi¢inou autismu je nespravna vychova, dnes jiz
vime, Ze porucha vznika na neurobiologickém podkladé.

Protoze poruch autistického spektra je vicero druhti, pro lepsi pochopeni
bych v nasledujicich podkapitolach rada popsala specifika jednotlivych typta
téchto poruch, pocinaje détskym autismem a konce vyctem dalSich postizeni,
ktera mohou autismus doprovazet.

Pro ptfedstavu predkladam 1 tabulku, kterd orientacné ukazuje, kolik lidi
s poruchami autistického spektra zije v CR, a které typy PAS jsou u nas

v

nejrozsifené;si.

Hruby odhad vyskytu pervazivnich vyvojovych poruch v Ceské republice’®

Diagnéza podle MKN 10 Pocet osob Pocet narozenych
Zijicich v CR déti roéné

Détsky autismus (F 84.0) 15 000 135

Atypicky autismus, pervazivni vyvojova 30 000 270

porucha nespecifikovana

Rettiiv syndrom (F 84.2) 1000 9

Jina dezintegraé¢ni porucha v détstvi (F 84.3) 100 0,9

Aspergeriiv syndrom (F 84.5) 15 000 135

PAS (poruchy autistického spektra) — celkem 60 000 540

® Thorova, 2006, str.226
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1.2. Typy poruch autistického spektra

Détsky autismus

Détsky autismus, ktery také mizeme nazyvat Kanneriv syndrom ¢i klasicky
autismus, definoval jako prvni Leo Kanner v r. 1943. Kanner si v§iml, ze se
autismus lidi od détské schizofrenie a popsal jej jako samostatny syndrom.®

Lidé sautismem byvaji samotaisti (slovo ,autos* znamend sam),
nezajimaji se o jiné lidi, nemaji potfebu tvofit socidlni vazby. Vnimaji svét
jinak neZ ostatni. Jejich chovani se vyznaGuje charakteristickymi rysy. Casto
Ipi na urcitych vécech a nemaji rddi zmény. Typické jsou pro né stile se
opakujici ritualy, které jim davaji pocit jistoty — denni program, ¢innosti jdouci
po sobé ve stejném potadi, jeden urcity talif, Sampdén na vlasy ve stejném
obalu, prohlizeni stejné knizky stale dokola — to je pro n¢ uklidiiujici. Potfebu;ji
rad ve svéteé, ktery je pro né zmateny. Pokud néco nefunguje tak, jak by melo,
mohou byt agresivni vici sobé i vici ostatnim, protoze nedokdzou svou
nespokojenost vyjadrit jinak. Néktefi autisté viibec nemluvi, jini pouzivaji jen
nckterd slova stale dokola. Ti, kteti mluvi, Casto neznaji vyznam slov, kterd
tikaji, nebo tato slova nechapou v $ir§im kontextu.

Autisté nerozuméji pravidlim spolecenského chovani, maji problém se
ovladat (nutkavé pohyby, zachvaty vzteku a agrese), nedokdzou se vcitit do
druhych a dél4 jim problém o¢ni kontakt.

Miuze nam ptipadat zvlastni, ze né&kteti autisté se dokdZou vénovat své
oblibené monotonni aktivité celé hodiny. Naptiklad sedét na jednom misté a
kyvat se, houpat se né€kolik hodin na houpacce, ptfesypavat hlinu z jedné
nadoby do druhé, poustét vodu z kohoutku. Tyto, pro nds beziucelné aktivity, je

¢ini spokojenymi. ProZzivaji situaci jinak, nez lidé bez autismu.

® Richman, 2006, str. 11
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Pro konkrétnéjsi predstavu jsem se rozhodla zde uvést tabulku s kritérii,

ktera se u nas pouzivaji k diagnostice détského autismu.

Diagnosticka kritéria pro détsky autismus (F 84.0) podle MKN-10’

1 | Autismus se projevuje pi‘ed ti‘etim rokem véku ditéte

2 | Kvalitativni naruSeni

socialni interakce

Neptimétené hodnoceni spoleéenskych
emocnich situaci

Nedostatecnd dopoveéd’ na emoce jinych lidi
Nedostatecné prizptisobeni socidlnimu kontextu
Omezené pouzivani socidlnich signala

Chybi socialné-emocni vzajemnost

Slaba integrita socialniho, komunika¢niho a

emo¢niho chovani

3 | Kvalitativni naruSeni

komunikace

Nedostatecné socidlni uzivani fe¢i bez ohledu na
uroven jazykovych schopnosti

Narusena fantazijni a socialné napodobiva hra
Nedostatecna synchronizace a reciprocita

v konverza¢nim rozhovoru

Snizena prizpusobivost V jazykovém vyjadfovani
Relativni nedostatek tvofivosti a piedstavivosti
vV mysleni

Chybi emocni reakce na pratelské pfiblizeni
jinych lidi (verbalni i neverbalni)

Narusena kadence komunikace a spravného
uzivani durazu v feci, které moduluje
komunikaci

Nedostate¢na gestikulace uzivani ke zvyraznéni

komunikace

4 | Omezené, opakujici se

Rigidita a rutinni chovani v Siroké Skale aspektl

" Thorova, 2006, str. 178
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stereotypni zptisoby

chovani, zajmy a aktivity

kazdodenniho zivota (vSedni zvyky, hry)
Specificka ptichylnost k pfedmétim, které jsou
pro dany vek netypické (jiné nez naptiklad
plySové hracky)

Lpéni na rutin€, vykondvani specialnich ritudlt
Stereotypni z4jmy — naptiklad data, jizdni fady
Pohybové stereotypie

Zajem o nefunkéni prvky pfedméta (naptiklad
omak, viin¢)

Odpor ke zménam v bézném pribehu Cinnosti
nebo v detailech osobniho prosttedi (naptiklad
presunuti dekoraci nebo nabytku v rodinném

dom¢)

Nespecifické rysy

Strach (fobie)

Poruchy spanku a pfijmu potravy

Zachvaty vzteku, agrese a sebezranovani (zv1asté
pokud je pfitomna t€zka mentalni retardace)
VétsSinou chybi spontaneita, iniciativa a tvofivost
pfi organizovani volného ¢asu

Potize s vytvofenim myslenkové osnovy
(koncepce) pti rozhodovani v praci i ptesto, ze

schopnosti na tkoly staci

Podle funk¢nosti autismus délime na vysoce funkéni, stfedné funkéni a

nizko funk¢ni. Vysoce funkénimi autisty jsou nazyvany déti, které komunikuji,

a neni u nich pfitomna mentalni retardace. Tyto déti maji IQ minimaln¢ 70.

Stiedn€ funk¢ni autismus maji déti s lehkou nebo stiedné tézkou mentalni

retardaci. Détem s t€Zzkou az hlubokou mentalni retardaci je pfipisovan

nizkofunkéni autismus.®

8 Thorova, 2006, str. 188
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Zjisténi 1Q vSak u autismu neni jednoduché. Zvlasté u déti, které nemluvi.

Atypicky autismus
Diagnéza atypicky autismus je ditéti pridé€lena, pokud spliuje kritéria pro
détsky autismus jen casteéné. Tzn., ze bud ,,...nejsou naplnény vSechny tfi

okruhy diagnostickych kritérii, nebo je opozdény nastup po 3. roce Zivota.*®

Aspergeriv syndrom

Svij nazev dostal podle Hanse Aspergera, ktery jej poprvé popsal v roce
1949.%° Aspergeriv syndrom (dale AS) se podoba autismu. M4 vsak vlastni
diagnosticka kritéria a je rozsifenéjsi. Od autismu se 1iSi hlavné tim, Ze intelekt
u lidi s AS zistava v normé, nékdy je dokonce nadprimérny. Néktefi maji
vyjimecnou pamét nebo nadani napiiklad na matematiku, hrani Sachu c¢i
pocitacové dovednosti.

Stejné jako pro autismus je pro Aspergeriv syndrom typické stereotypni
chovani, opakujici se ritudly, maly nebo zaddny zajem o navazovani vztahd,
Spatné prizpusobovani nové vzniklym situacim, neprakti¢nost.

Pro lidi s AS jsou charakteristické vyhrazené zajmy a ulpivani na urcitych
tématech. Témito tématy mulze byt naptiiklad vesmir, pocasi, dopravni
prostiedky, pocitacové hry, mapy, dopravni znacky, jizdni fady ¢i veédni
oblasti. ,,...V postaté¢ vSe, v ¢em lze vystopovat urcity fad ¢i alesponl prvky
opakovéni.“ll Casto miizeme tyto specifické zajmy vidét na obrazcich, které
lidé s timto syndromem kresli. Pokud jde o dité, které se nadmérné zajima o
dopravni prosttedky, na papir nakresli zpravidla bud’ auto, tramvaj, vlak,
letadlo, lod’ nebo jiny dopravni prostiedek. Jiné véci nema potitebu kreslit,

protoze momentalné nejsou v okruhu jeho zajma.

° Hrdlicka, 2004 str.48
10 Attwood, 2005, str. 17
" Thorova, 2006, str. 188
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Velkym problémem je pro né¢ navazovani a udrzovani vztahd. Tézko
rozeznaji, co se hodi, nehodi, co je vhodné, nevhodné. Maji problém pochopit,
co je dulezit¢é a co nikoliv. Nékdy pusobi sebestfedné. Zpravidla mivaji
problém s vybérem, pokud si mohou zvolit z vice variant. Tézko porozumi
zertu, ironii, metafofe nebo nadsazce. Chapou totiz vse doslova. Attwood uvadi
ptiklad o mladikovi, kterého otec pozadal, aby mu uvatil poradny hrnec caje.
Po né&jaké dob¢ se otec mladika zeptal, kde je ten ¢aj. Mladik odpovédél, ze Caj
je piece v hrnci.* Lidem s Aspergerovym syndromem unika smysl vyroki jako
,rana z ¢istého nebe®, ,,bez prace nejsou kolace™ ¢i ,,netahej me za nos*.

Nekteti lidé s Aspergerovym syndromem jsou schopni vést normalni zivot.
Tzn. samostatné bydlet, chodit do prace, popiipad¢ zalozit rodinu. Déti s timto
syndromem se vétSinou s pomoci asistenta dobfe integruji v b&zné ZS. Zalezi
hlavné na tom, zdali je pfitomno problémové chovani'*. ™

Aspergertiv syndrom se stejn¢ jako autismus déli na nizkofunkéni a vysoce

funkéni.

Rettiiv syndrom

Syndrom poprvé popsal vroce 1965 Andreas Rett. Zvlastnosti tohoto
syndromu je, Ze se vyskytuje pouze u zen. Dnes jiz vime, Ze je zplsobeny
mutaci genu na distalnim dlouhém raménku X chromozomu.™ Dit& s Rettovym
syndromem se po narozeni vyviji normalng, ale v obdobi 5 — 48 mésicl za¢nou
nastavat zmeény. Rist hlavicky ditéte se zpomali, dit€¢ zacne ztracet jiz naucené
ucelové pohyby rukou, které nahradi stereotypnimi pohyby, ztraci také socidlni
dovednosti a objevi se problémy s koordinaci chlize a s nepravidelnym

dychanim. V obdobi zhruba od ti#i let do Skolnitho véku se dit€¢ zacne

12 Atwood, 2005, str. 75

® Tamtéz, str. 76

1 Viz rejstik pojmil — Problémové chovani
! Thorova, 2006, str. 193

'8 Hrdlika, 2004, str. 53-54
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stabilizovat a zajimat se o okoli. Mnoho divek s Rettovym syndromem trpi
epileptickymi zachvaty, které se v tomto obdobi zacnou projevovat. Zacne u
nich také vznikat skolioza patete. Poté¢ dochazi u nékterych divek ke zhorSeni
motorickych funkci. V obdobi dospélosti divky psychicky vyzravaji a zlepSuje
se o¢ni kontakt.!” Hrdlicka® viak uvadi Ze, .,...ackoli n&kolik let po zacatku
nemoci jesté¢ déti vykazuji nékteré socidlni zajmy a schopnosti, pravidelnym
vysledkem je t&zké mentdlni postiZeni“. Zeny s Rettovym syndromem se

obvykle doZivaji 40 — 50 let. *°

Détska dezintegracni porucha

Détska dezintegracni porucha zndma téZ pod ndzvem HellerGv syndrom,
dezintegrativni psychoza nebo jina dezintegracni porucha (pod timto ndzvem je
dnes vedena v MKN 10) byla poprvé popsana v r. 1908 Theodorem Hellerem.
Détska dezintegracni porucha se od autismu lisi svym pozd¢jSim nastupem. A
to mezi 2. — 10. rokem zivota. V tomto obdobi dochazi k regresu v jiz nabytych
schopnostech. Pro poruchu je typickd emocni labilita, zachvaty vzteku,
agresivita, uzkostnost a hyperaktivita. Lidé s détskou dezintegracni poruchou
mivaji potize se spankem.?’ Aby mohla byt stanovena diagnéza, ditd musi
ztratit dovednosti asponi ve dvou oblastech triady a dvé z téchto oblasti — fec,

hra, socialni dovednosti, motorické dovednosti, ovladani Vymééovéni.21

Autismus v kombinaci s jinymi postiZenimi
Autismus se miZe pojit sjinymi postizenimi a poruchami. Casto byva
kombinovany s mentalni retardaci rizného stupné. Faktem, je Ze ,,ptiblizné 75

procent déti s autismem ma rozumové schopnosti v pasmu mentalni retardace.

Y Thorova, 2006, str. 211-222

'8 Hrdlicka, 2004, str. 54

¥ Thorova, 2006, str. 214

0 Thorova, 2006, str. 193-204

2! Gillberg, Peeters, 2008, str. 43
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Nejcastéji se autismus poji se stiedné téZkou mentalni retardaci (IQ 35 - 50). U
7en byva obvykle mentalni retardace t&Z3iho stupng.“*

Béhem své praxe jsem se setkala s mnoha détmi, které kromé autismu
trpely epilepsii. Gillberg a Peeters uvadéji, Ze epilepsie se objevuje u jednoho
Z péti az Sesti déti s autismem uz v prvnich letech Zivota a u dalSich dvaceti
procent se objevi bud’ v puberté, nebo tésné pred ni. Vyskyt epilepsie u
Aspergerova syndromu neni sice tak vysoky jako u klasického autismu, ale je
¢etnéjsi nez u ostatni populace.23
Autismus byva kombinovan také se smyslovym postizenim. Naptiklad

jedna &tvrtina lidi s autismem trpi zavaznymi sluchovymi problémy.?*

1.3. Projevy autismu v béZném Zivoté

Jednou z nejdulezitéj$ich ¢asti této prace je podkapitola popisujici projevy
autismu v bézném zivoté. PredevSim bych chtéla poukédzat na narocnost
zvladani ditéte v domacim prostiedi, ve Skole a na vetejnosti. Malokdo si totiz
dokaze predstavit, jaké netypické situace mohou provazet kazdodenni vychovu
autistického ditéte a jaké problémy tudiz musi rodice fesit.

Jak jiz bylo feCeno v uvodu, lidé sautismem vnimaji déni jinak a
spolecenskd pravidla jsou pro né velkym problémem. Autistické dité pottebuje
mit ve svém Zivoté fad, podle n¢hoZ by se mohlo orientovat a ktery by mu
daval pocit jistoty. Jakmile nevi, co se bude dit nebo pokud nastane né&jaka
neptfedvidatelnd situace, je zmatené, nervozni a nejisté. Problémové chovani
pak muiZe nastat velmi rychle. Casto si dité tento fad tvoii samo. Nam muize

tieba pfipadat nesmyslny.

%2 Thorova, 2006, str. 286
2 Gillberg, Peeters, 2008, str. 51
** Tamtéz, str. 52
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Hilde de Clerq je autorkou knihy o mysleni déti s autismem. Ve své
publikaci rozviji myslenku, Ze lidé s autismem mysli v detailech a ukazuje to
na nékolika piikladech. Myslim, Zze de Clerq autistické mysleni v detailech
dobie vystihla. Je to jeden ze zptsobt, ktery ndm pomuze 1épe porozumeét
svétu takového ditéte s autismem. Abych to 1épe objasnila, uvedu zde nékolik
ptikladt zalozenych na svych zkuSenostech z praxe.

Napiiklad: dit¢ vi, Ze maminka si vzala Cerveny Satek, kdyz slo poprvé do
Skolky. Zafixuje si Cerveny Satek. Pokud si maminka druhy den Satek nevezme,
dité nepochopi, ze se jde do skolky a odmita odejit. Naopak, pokud si maminka
vezme Satek pfi jiné prilezitosti, dité si bude myslet, ze jde do skolky.
Vysvétleni: Déti s autismem si poji dohromady véci, kterych si jini 1idé tieba
ani nev§imnou, protoze jsou to pro né¢ zdanlivé nesouvisejici, nepodstatné
detaily. Proto je pro okoli tak tézké pftijit na to, pro¢ dité odmita jit do Skolky.
Koho by napadlo, ze je to proto, Ze maminka na sobé nema Cerveny Satek?
Nebo jiny ptiklad: dit€ se ve Skolce nauci pocitat do péti. Naucila ho to pani
asistentka. Doma ale dité pocitat odmitd, protoZe ma pocitani spojeno s urcitou
osobou, kterd tam neni. Nebo: dité neni schopno se podepsat, i kdyz mu to
diive Slo. Kde se stala chyba? Je zvyklé podepisovat se modrou tuzkou a tahle
je zelena.

De Clerq piSe: ,,Déti s autismem nemaji problémy, jestlize maji rozdélit
pfedméty na zaklade€ vizualni podobnosti, naptiklad ¢erné hiebeny z umélé
hmoty, pfedméty, které vypadaji stejn¢, mala Cervend auticka z plastu a hnéda
kovova auticka, rozloZené a slozené sklddanky, oteviené a zaviené zaviraci
Spendliky. Jakmile ale piestane zalezet na tom, co je vidét, a je tfeba zacit se

vvvvvv

pfifazovani piedmétl podle funkce, hieben a sponka, pfifazovani predméth
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s podobnou funkci, hieben a karta¢. Prosté vnimani u déti s autismem

v v e . ror 25
pfevazuje nad rozvojem chdpani vyznamu.*

1.3.1. Vychova ditéte s PAS

Pokud se zamétime na vychovu ditéte s PAS, mizeme zpozorovat zvlastnosti
ve hte, v poskytovani zpétné vazby, v sebeobsluze, v komunikaci nebo v jidle.
Dit¢ s autismem si nehraje s klasickymi hra¢kami. Vybere si svoje hracky,
které ho fascinuji mnohem vice nez naptiklad panenka nebo auto. Témito
hrackami muaze byt tieba: $ndra (tkaniCka od bot, telefonni kabel), Stétka na
¢isténi WC, obal nebo krabicka od ¢ehokoliv, lahev s mycim prostfedkem, (jar,
savo, avivaz, Sampon), vicko od ldhve. Mize ho zaujmout pracka nebo
elektricky mixér. Neni obvyklé, ze by se dité¢ s autismem zapojilo do hry
S ostatnimi détmi. VétSinou si hraje samo, ale ne tak jako ostatni déti.
Napriklad kdyz dostane auticko, misto aby s nim jezdilo, toci kolecky a boucha
S nim o zem.

Déti s autismem obvykle neumi hrat kolektivni hry. Thorova popisuje
chovani 8,5 leté Alzbétky pii hie. Uvadi, ze ackoli Alzbétka projevuje pozitivni
vztah K vrstevnikiim, nedokaze vztahy rozvijet a pii setkani se drzi stranou.
Alzbétka nechape slozitéjsi pravidla spolecenskych her. Naptiklad pii hie na
schovavanou vola ,tady jsem®, nebo pfi hfe na honénou b&ha stale dokola.
DalSim ptikladem muaze byt Prokop, ktery zdjem o vrstevniky vibec
neprojevuje. Pokud je Prokop nééim zaujaty a ptiblizi se k nému jiné dité, kiic¢i
,pry&* a odchazi do vedlejsi mistnosti.?®

Zni to zvlastné, ale vétSina déti s autismem si neumi spravné hrat. ,,Mnohé
déti s autismem ziistdvaji na velmi nizké vyvojové urovni hry a potiebuyji,

abychom pfizptlisobili hru této urovni. Potebuji vytvofit urcity ramec a takové

% De Clerq Hilde, 2007, str. 16
%8 Thorova, 2006, str. 93-94
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podminky, aby si byly schopny hrat a hra pro n¢ byla zajimava. To vyzaduje
vénovat pozornost urcitym pristupim, jako je vizualizace, napodobovani,
zrcadleni, stfidani poradi. Postup musi byt konkrétni a speciﬁcky.“27

Mezi oblibené aktivity déti s PAS mize patiit naptiklad skladani véci do
fad, hrani si s hlinou, s kaminky, valeni se v blat¢, pousténi vody z kohoutku,
vylévani tekutiny z nddob, strkéni pfedmétti do pusy, hazeni predméti, trhani
papird, toceni se dokola, houpani se na houpacce. Nekteré déti rady radi mazou
exkrementy na zed’, poptipad¢ je strkaji do ust. Sama ze své zkuSenosti vim, Ze
néktefi autisté se v hrani se svymi exkrementy pfimo vyzivaji. Jini zase
seberou ze zem¢ zvykacku a stréi si ji do pusy diive, nez stihnete zareagovat.
Mohla bych pokracovat ve vyctu dalSich neobvyklych zalib, ale o tom moje
prace neni. Chtéla jsem jen prostfednictvim ptedeslych piikladii poukéazat na
naroc¢nost vychovy ditéte s PAS.

Autistické dité neposkytuje svym rodi¢im takovou zpétnou vazbu jako dité
bez autismu. Vancura uvadi, ze ,rodiCe ve zpétné vazbé ditéte ziskavaji
potvrzeni v pocitu UspéSnosti a ve vzrlstavajici sebedliveéie ve své
kompetence.“?® Pokud se rodi¢e snazi naucit své dit& nové véci a ono zp&tnou
vazbu neposkytuje, mohou byt demotivovani. Piedstavte si, ze se své dité
snazite k né¢emu piimét. Snazite se dlouho a vysledky nepfichazeji. Rikate si,
ze asi délate néco Spatné, zkousite riizné zplsoby, ale dité nereaguje.

Dité¢ s PAS miiZe piisobit dojmem, Ze pro n¢ho rodice nejsou dileziti, coz
je velmi bolestné. Mnoho autistickych déti nema zajem o mazleni, pohlazeni,
nedava najevo radost, Ze maminka pfiSla domu. Zkratka nevraci to, co dostava.
Velké problémy maji autisté také s komunikaci. Mnoho déti se nedokéaze
slovné vyjadtit a nerozumi vyznamu slov. Pokud néco chté&ji, snazi se to ziskat

naptiklad kiienim, brecenim, dupanim. Pokud jim je nabidnuto néco, co

%’ Beyer, Gammeltoft, 2006, str. 33
%8 Vancura, 2007, str. 27
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nechtéji, vezmou si to a odhodi to pryc¢, nebo odstrkuji ruku clovéka, ktery jim
tu véc nabizi. Rodi¢e vétSinou zkousi vSechno mozné metodou pokus, omyl.
Casto se to nepodaii napoprvé, chce to zkouset znovu a znovu, i kdyz je zde
riziko neuspechu, ktery mize obnaset vztekani ditéte nebo zachvat.

Naptiklad Pepic¢ek chce suSenku, ale neumi si o ni fict. Stoupne si proto
pod skiinku, ve které jsou uschované dobroty, a za¢ne bouchat do linky.
Maminka piemysli, co by Pepicek asi tak mohl chtit a poda mu jablko. Pepicek
se zacne vztekat a macha rukama. Maminka zkousi vSechno mozné, susenka ji
vSak nenapadne. Pepicek postupné piejde do afektu, zrudne, zacne plakat,
dupat a bouchd se do hlavy. Maminka podava Pepickovi jeho oblibenou
hracku, se kterou Pepicek nasledné mrsti o zed’. Zoufalé mamince se ho nedafi
uklidnit. Teprve po dvaceti minutach zachvat ustava.

Vychovavani ditéte s autismem doma casto znamend mit domacnost
,vzhiru nohama* a starat se o takové dit¢ znamena byt neustdle ve stiehu.
Pokud si naptiklad polozite t€lové mléko na nocni stolek, dité ho mize vzit a
rozpatlat po posteli nebo pokud zapomenete v piedsini kosik hub, dité je muze
zacit syrové jist.

Sebeobsluha je u déti s PAS dalSim velkym problémem, protoze se
nevnimaji v socialnich situacich tak, jako lidé bez autismu. Je jim jedno, co
maji na sobg, jak vypadaji, jestli jim visi nudle z nosu nebo jestli maji diru na
zadku. Nechdpou dileZitost hygieny. Obslouzi se v tom, co chtéji, napiiklad
zapnou DVD piehravac, ale to, co nepovazuji za dilezité, nefeSi. Proto maji
déti s autismem potize zejména ve zvladani téchto ¢innosti: svlékani, oblékani,
CiSténi zubi, stifhdni vlasti a nehtl, smrkani a vyméSovani. Maji nizkou
motivaci tyto Ukony provadét, proto je tieba je zaujmout. Nejsnazsi motivaci je
dobrota: ,,Kdyz si zvladnes§ sdm obout botu, dostane§ bonbdn.

Mnoho déti s autismem dlouho nosi pleny. Nacvik chozeni na no¢nik a

poté na zachod obvykle trva déle. U zachodu je v§ak vyhoda splachovani, které
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vétSinu déti s PAS vylozené fascinuje. Na to se da dit¢ naldkat — splachovani za
odménu. Nacviky sebeobsluhy u ditéte sautismem jsou mnohem
komplikovangj$i nez u ditéte bez autismu. Velmi dobie mohou ditéti poslouzit
obrazky, které ho navedou. Mnoho rodict si mysli, Ze obrazkové karticky
znamenaji krok zpatky, ale faktem je, ze dit¢ je samostatné tehdy, pokud se
orientuje s kompenzaéni pomiickou.

Mnoho déti s autismem miva diety (bezmléénou, bezlepkovou...), nebo
alergii na nékteré¢ potraviny (napf. na citrusy, ¢okoladu). Jinym détem muze
vadit urcita barva jidla (napf. neji nic ¢erveného) nebo vyzaduji oddéleni piiloh
od masa (knedliky a omacka musi byt na samostatném taliii) ¢i radi pojidaji
nejedlé predméty. PeCujici osoba se tak potykd s negativnimi reakcemi ditéte
na pokrm, ktery se mu nezamlouva. Extrémni pfipad mize byt, Ze dit¢ vezme

talif a mrsti jim o zed'.

1.3.2. Ve Skolce

Podkapitolu Ve Skolce jsem do své prace zatadila z n€kolika divodi. Za prvé
bych chtéla vysvétlit, co obnasi dostat autistické dit¢ do Skolky a jaké maji
rodi¢e moznosti vybéru. Za druhé bych chtéla popsat, pro¢ se chovani ditéte ve
Skolce muze lisit od chovani v domacim prostiedi a proc¢ je pro déti s PAS
Skolka dulezita. Za tieti bych chtéla podotknout, Ze s volbou Skolky obvykle
pomahaji rodicim poradci rané péce.

Idealni pribéh pro pfijeti ditéte do Skolky vypada tak, ze rodice kontaktuji
feditele vyhlédnuté Skolky a sd€li mu problematiku vychovavani svého ditcte.
Reditel by mél poté kontaktovat poradenského pracovnika a spole¢n& s nim
vytvofit plan pomoci. Poradensky pracovnik by mél sepsat pokyn k integraci,
aby Skolka mohla pozadat krajsky ifad o finance na asistenta. Ucitelé ve Skolce
by méli byt proskoleni v problematice autismu a do Skolky by mél dochéazet

poradensky pracovnik, ktery by vypracoval individualni vzdélavaci program,
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pomohl by ucitelim s jeho zavedenim a fesil by specifické problémy ditéte.
V praxi to ale Casto takto nefunguje. Nekteré Skolky déti s postizenim odmitaji
nebo se jim nedafi sehnat asistenta, popi. penize na asistenta, a tak se mize
stat, ze se dité nepodafi umistit. V jiném ptipad¢ dit¢ vystiida nékolik skolek.
Rodi¢ také muze své dité umistit do autistické tfidy nebo do Skolky, kterou
navitévuji déti s riznymi typy postizeni.® Pokud se rodi¢im nepodafi dité
umistit do Skolky, miize to vést k tomu, ze se snazi najit jakékoliv piedskolni
zafizeni, kam by mohlo jejich dité na ¢ast dne dochazet.

Stava se ale, ze nckteré déti se nepodaii umistit vibec, a tak jsou jejich
matky nuceny zustat s nimi doma, coz muze vést ke zhorSeni ekonomické
situace rodiny.*

Ve skolce miize byt chovani ditéte jiné nez doma. Dité Casto nepfenasi
vzorce chovani naucené ve skolce do doméciho prostiedi, coz je také dano tim,
ze dit¢ si zapamatuje detaily, které souviseji s uréitou ¢innosti ve Skolce, a
protoze doma tyto detaily nevidi, nechipe, co se po ném chce. Zejména
sebeobsluzné ¢innosti se déti nauci 1épe ve Skolce nez doma. Je to dano vice
divody. Za prvé ucitelka ve Skolce neni do vychovy ditéte tak citove
zainteresovana jako matka, a proto zustava v klidu a 1épe zvlada nékteré
metody, které by matce pusobily stres, jenz dité citi a pak hlie spolupracuje.
Za druh¢ dité vidi ostatni déti, jak ¢innost vykondvaji, a tak je pak pro néj
snazsi ¢innost pochopit. I kdyZ se ale ve Skolce zacne dité zlepSovat, trva delsi
dobu, nez dovednosti naucené ve Skolce zacne pouzivat i doma. Zucastnila
jsem se prednasky, kde pani ucitelka z matetské Skolky, kterd pracuje
Vv autistické tfidé, vypravéla o tom, jak ucila autistického chlapce pit z hrnicku.
Kdyz pfisel do Skolky, pil jen z détské flasticky s pitkem. Tyto flasticky se ve

Skolce nepouZivaji, chlapec byl tedy nucen naucit se pit z hrnicku. Trvalo to

? Thorové, 2006, str. 361-362
% Hrlicka, 2004, str. 183
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rok. Doma vsak stale vyzadoval flasticku s pitkem. Nez se naucil pit z hrnicku i
doma, ub¢hlo dalsiho ptl roku.

Je ziejmé, Ze pro kazdé dité je nastup Skolni dochazky snazsi, pokud diive
chodilo do skolky, nez pro dité, které Skolkou neproslo. Richman pise, ze ,,déti,
které jsou ve skupiné vrstevnikl aktivni, maji daleko vice pfilezitosti k uceni
nez déti, které jsou doma. Rodi¢e musi byt schopni zapojit dit¢ do
kazdodennich rodinnych c¢innosti tak, aby se staly soucasti dospélé
spole¢nosti.*! Skolka miZze pomahat rozvijet u déti s PAS dovednosti,

sebeobsluhu i socialni chovani.

1.3.3. Autismus a okoli

Rodic¢e déti s autismem se zpravidla vzdy potykaji s problémem negativni
reakce okoli na chovani jejich ditéte. Casto slychaji vyroky typu: ,,mate
nevychované dité“, ,,neumi ani podékovat™, ,ten chlapec do m¢ strc¢il a ani se
neomluvil®, ,,co je to za debila?“, ,,potieboval by nafackovat®. Autofi téchto
vyrokl si samoziejmé neuvédomuji, ze dité je autistické a Ze vzit ho ven, na
nakup, na navstévu, na hfisté nebo do prace se neobejde bez problémi. Je tézké
se proti témto vyrokiim obrnit a naucit se obhajovat své dité na Vefejnosti.32
JelikoZ casto cestuji s autistickymi détmi dopravnimi prostiedky jako osobni
asistentka, sama znam kritické pohledy spolucestujicich, které vyjadiuji
znechuceni, kdyz si dité naptiklad zac¢ne lehat v tramvaji na zem, kficet, sahat
na ostatni, vrhat se na svacinu né€koho jin¢ho, svl¢kat se a ukazovat ptirozeni.
Tito lidé vam pak davaji najevo, Ze jste asi opravdu neschopni, kdyz to dité

nedokazete pfimét, aby poslouchalo. Neni to nic ptijemného.

%! Richman, 2008, str. 103
%2 srov. Thorov4, 2006, str. 417-418
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2. Prijeti ditéte s PAS

Vsichni rodice, kteti ¢ekaji na narozeni miminka, premysleji, jaké jejich dité
jednou bude, co zn¢ho vyroste. Maji ur€itd ocekavani, plany a piani.
Predstavuji si, jak bude jejich dit€¢ rust, ucit se novym vécem, jak bude
prospivat ve skole, jaké bude mit zajmy, apod.

Pokud rodice po porodu, nebo v pribéhu prvnich let Zivota ditéte zjisti, ze
jejich dité je jiné nez ostatni déti a ze je to dano urCitym handicapem, jsou
zZ toho rozhot¢eni, smutni a zklamani. ,,Mat¢jcek a Dytrych (1997) uvadéji, ze
pro rodice neexistuje vétsi duSevni otfes nez poznani, Ze jejich dité¢ se nebude
vyvijet tak, jak by ocekavali.«*®

Vsichni rodice obcas prozivaji stres spojeny s vychovou ditéte. Obecné
plati, Ze n¢které rodiny se se stresovymi situacemi vyrovnavaji lépe a nékteré
hafe. Samoziejmé, Ze dit¢ s postizenim ma velky vliv na fungovani rodiny.
Plati to ale i obracené, protoze rodinné problémy mohou ovlivnit vyvoj tohoto
ditéte. Vyzkumy potvrzuji, ze rodi¢e déti s autismem zazivaji vice stresu nez
rodice déti s jinym postizenim. Zv1asté pak matky, které pocit'uji vétsi bolest a
unavu z vychovy ditste,* co je ale logické, vzhledem k tomu, Ze Zena je vice
vazana na své dit¢ a trdvi s nim celé dny, pfiCemz muz je vice vazan na svou
Zzenu a velkou Cast dne travi v praci. Matka tak zaZiva stres pramenici
z vychovy autistického ditéte, zatimco muZz zaziva vétsi stres z nefungujiciho
partnerského vztahu, ktery je poznamenan partneréinym stresem z vychovy
ditéte.

Schopler uvadi, ze matky déti s autismem charakterizuji samy sebe jako

sttedné depresivni, zatimco matky déti s mentalni retardaci se charakterizuji

3 Vancura, 2007, str. 26
34 Schopler, Mesibov, 2007, str. 182-183
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jako mirné depresivni a matky déti bez postizeni se za depresivni viibec

v :r 35
ncépovazuji.

2.1. Pribéh diagnostiky

Jelikoz diagnostika autismu neni jednoducha a obvykle trva delsi dobu, nez se
na autismus piijde, zaradila jsem do své prace i popis, co piedchdzi tomu, nez
je dité diagnostikovano, co to znamena pro rodice a co nasleduje.

Prvni pfiznaky se vétSinou za¢nou objevovat jiz nékolik meésict po
narozeni. (U dezintegra¢ni poruchy pozdéji.) Obvykle to probiha tak, ze rodice
si zaCinaji vSimat, Ze s ditétem je néco v nepotfaddku. Prvni podezielé projevy
jako je plac bez zjevné pficiny, Spatny oc¢ni kontakt nebo vyhybani se ocnimu
kontaktu, nezajem o mazleni a o spolecnost, nezéjem o détské socialni hiicky,
problémy s jidlem apod., mohou rodi¢e vypozorovat uz u batolete. Jsou
znepokojeni a zacnou zjiStovat, co konkrétné neni v potadku. Navstévuji
I¢kate, popt. dalsi odborniky. V idedlnim piipadé¢ by mél pediatr vyslovit
podezieni na PAS a poslat dité k vySetieni na specializované pracovisté. Stava
se ale, Ze rodice se svym ditétem obihaji nejrizné;si 1€kare a trva dlouho, nez
nékoho napadne, Ze se jedna o autismus. V momenté, kdy je dit€¢ odborné
vySetieno na specializovaném pracovisti a je mu stanovena kone¢nd diagnoza,
mohou rodi¢e zacit vyuzivat moznosti nasledné¢ péce. Pokud je jejich ditéti

méné nez 7 let, mély by byt rodi¢iim doporuceny naptiklad sluzby rané pé(:e.36

* Tamtéz
% srov. Thorov4, 2006, str. 259-265
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Na zavér této kapitoly bych chtéla uvést nékteré diileZité poznatky:

1. Dit¢ by melo podstoupit komplexni vySetfeni u specialisty zabyvajiciho se
PAS i v piipadé mirného podezieni na tuto poruchu.

2. Pfedbézna diagndza je mozna jiz od 18. mésice véku ditéte.

3. Nejvhodnéjsi obdobi pro stanoveni konecné diagndzy je mezi Ctvrtym a
patym rokem véku ditéte a to z toho divodu, Ze projevy poruchy jsou v tomto
obdobi zjevné. V tomto obdobi lze jiz fici, zda se jednd o détsky autismus,

Aspergeriv syndrom, atypicky autismus apod.*’

2.2. Faze adaptace

Ptijeti ditéte s postizenim je emocionalné velmi naro¢ny proces. Doba, ktera je
potfebna k tomu, aby se rodi¢ vyrovnal s realitou, tzn., Ze jeho dité ma urcité
postizeni, ma urcité¢ faze. Rlzni autofi tyto faze popisuji. ,,Opakované byvaji
citovany faze akceptace neptiznivé situace skutecnosti podle Elizabeth Kiibler-
Rossové (1992) ,,popieni — vztek — smlouvani — deprese — smifeni®.®

Dale tyto faze popisuje naptiklad Thorova. Po sd€leni diagndzy ptichazeji
obranné mechanismy — popfeni, vytésnéni, vira v zazrak. Nasleduje depresivni
obdobi, kdy dochézi k CastéjSim konfliktim v rodiné¢ a hled4d se vinik. Po
odeznéni depresivniho obdobi nastava tzv. kompenzované obdobi. ZlepSuje se
piijeti situace a roste snaha aktivné se starat o dité. Rodina se postupné
vyrovnava s faktem, Ze jejich dit¢ ma postizeni Pfichazi obdobi Zivotni
rovnovahy a ptebudovani hodnot.*

Velmi také zaleZi na kvalité partnerského vztahu pted narozenim ditéte, to
znamena predevsim na soudrznosti partnerd a jejich schopnosti fesit problémy.

,»Z vysledkli mnoha vyzkumi plyne, ze kvalita manzelského vztahu je jednim

3" Thorova, 2006, str. 269-260
%8 Vancura, 2007, str. 28
% Thorova , 2006, str. 408 — 411
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z nejvyraznéjSich prediktli toho, jak se rodina bude s néaroky spojenymi
s postizenim ditéte vyrovnavat.«®

Nekteré rodiny zvladaji takovou situaci 1épe, nékteré hiife. Jinymi slovy —
jsou manzelstvi, na které ma narozeni ditéte s autismem destruktivni vliv a jsou
manzelstvi, kterd mize tato skute¢nost naopak posilit.

Stava se ale, ze jeden z partnerii zaujme postoj, ktery ztézuje adaptaci.
Timto postojem muze byt naptiklad odmitani ditéte. To mlize vést az k tomu,
ze rodi¢ dit¢ nepfijme a z rodiny odejde. Opacnym postojem je fixace na dite,
tzv. hyperprotektivita. Spociva v tom, ze vSechno se to¢i okolo ditéte, které je
rozmazlované a zbytek rodiny je v disledku toho zanedbavan. Dal§imi
problémovymi postoji mize byt zpochybiiovani diagnézy nebo dlouho

pretrvavajici vztek a pocity sebelitosti.*!

2.3. Strategie zvladani — coping

Coping dle psychologického slovniku znamena ,,zvladani, zejména narocnych
situaci: schopnost clovéka vyrovnat se odpovidajicim zptisobem s naroky, které
jsou na n¢j kladeny, pfip. zvladat nadlimitni zatéze: mize mit i podobu zmény
vnimani situace nebo zmény postoje.*

Copingové strategie jsou v podstaté terapeutické postupy, které zlepsuji
schopnost ¢lovéka zvladat naro¢né situace. Tyto strategie jsou zaméfené bud’
na problém, nebo na emoce. Copingové strategie zaméefené na problém usiluji

o zménu samotného zdroje stresu. Oproti tomu strategie zaméfené na emoce

usiluji o zvladnuti prozivanych emoci. Clovék vétSinou vyuZije strategie

40 Vancura, 2007, str. 40
I Thorova, 2006, str. 413
2 Hartl Pavel, 2010, str. 77
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zaméfené na problém, pokud situaci vyhodnoti jako ovlivnitelnou. Pokud
situace ovlivnitelna neni, zaméfi se na emoce.*®

Udalost se pro Cloveéka stava stresujici, pokud se musi vzdat nékterych
svych hodnot.** Pro rodie d&ti s autismem to mnohdy znamend pifebudovat
cely hodnotovy systém. U zdravych déti je samoziejmost, kdyZ se nauci chodit
na zachod, mluvit nebo spravné pouzivat uréité predméty. U ditéte s PAS jsou

tyto dovednosti brany jako velky tspéch.

2.4. Sdileni

Nektefi rodice maji potiebu vetejné se podélit o své zkuSenosti. Naptiklad
napsat knihu (tfeba Perchta-Kazi Patd napsala dvoudilnou knihu o vychové
svého syna s nazvem M¢ dit¢ ma autismus), zalozit organizaci ¢i svépomocnou
skupinu. Casto také kvili svému ditéti zadnou vefejné zastavat zajmy lidi

s handicapem nebo zalozi né¢jaké sdruzeni.

3. Rana péce

Vzhledem k tématu prace je nezbytné popsat ranou péci. Jako vychozi bod
jsem zvolila definici rané péce dle zdkona 108/2006 o socidlnich sluzbach.
Dale bych chtéla popsat specifika rané péce pro rodiny déti s autismem.

Jelikoz jsem do praktické ¢asti této prace pouzila rozhovory s rodici, ktefi

vyuzivali nebo stidle vyuzivaji ranou péci asociace pomadhajici lidem

3 Vancura, 2007, str.34-35
* Vanéura, 2007, str.33
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s autismem (dale APLA), rozhodla jsem se popsat fungovani rané péce v této

organizaci véetn¢ sluzeb, které nabizi.

/4

3.1. Co je to rana péce?

Rana péce je sluzba socidlni prevence. V § 54 zakona 108/2006 o socialnich

sluzbach je definovana takto:*

(1) Rana péce je terénni, popiipadé ambulantni sluzba poskytovana ditéti a
rodi¢lim ditéte ve v€ku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj
je ohrozen v disledku nepfiznivé socidlni situace. Sluzba je zaméfena na
podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti,

b) zprosttedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

¢) socialné terapeutické ¢innosti,

d) pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani

osobnich zalezitosti.

* Zakon 108/2006 o socidlnich sluzbéach, § 54
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3.2. Specifika rané péce pro rodiny déti s autismem

Kazda cilova skupina klientl je né¢im specificka. Naptiklad déti se zrakovym
postizenim potiebuji pomoc predevsim ve zlepSeni prostorové orientace, déti
s télesnym postizenim v Sebeobsluze apod. Autisté zase potfebuji pomoc
predevsim v socialnich dovednostech a komunikaci. S détmi s autismem se
obvykle pracuje spomoci strukturalizace a vizualizace. Tyto techniky jim
pomahaji pochopit, co se kolem nich déje a co se bude dit.

Rana péce (dale RP) pro rodiny déti s PAS je pfedevsim terénni sluzba, coz
znamena, ze poradci RP jezdi navstévovat rodiny pfimo domii. Vyjezdy do
rodin jsou kli¢ové, protoze ,,déti s autismem casto nejsou schopny, v dusledku
svého postiZeni, pfenosu nauc¢enych dovednosti z domova do jiného zafizeni a
naopak. Nékteré déti maji potize pro své agresivni nebo autoagresivni chovani
dojet do stiediska APLA na konzultaci &i terapii.«*

Sluzba je uréena rodinam, které pecuji o jedno nebo vice déti s PAS nebo
maji na tuto poruchu diuvodné podezieni a je poskytovana do sedmi let véku
ditéte nebo do nastupu povinné $kolni dochazky.

Mnoho stfedisek rané péée v CR mé v programu jako jednu z cilovych
skupin déti s autismem. To ale neznamend, Ze jsou schopni poskytnout
autistim odpovidajici péci. Nékterd stiediska rané péce zkratka nemohou

nabidnout to, co jina.

“® APLA Praha rana pée [online]. 1.4.2003 [cit. 2011-03-15]. Www.praha.apla.cz.
Dostupné z WWW: <http://www.praha.apla.cz/rana-pece-terenni-sluzby/index.php>.
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3.3. Rana péce APLA

Asociace pomdhajici lidem s autismem, APLA Praha, Stfedni Cechy, 0. S.
vznikla vroce 2003. APLA je obcanské sdruzeni, které poskytuje
psychologické, psychiatrické, socidlni a vzd€lavaci sluzby. Mezi socidlni

v w - . ox AT
sluzby patii i rand péce.

Rana péce APLA Praha nabizi:*®
e Konzultaci v prirozeném prostiedi ditéte
e Individudlni praci s ditétem ve stfedisku rané péce APLA
e Setkavani rodict
e Pjcovani hracek a pomticek
¢ Videotrénink interakci
e Socidln¢€ pravni poradenstvi

e Zprostiedkovani kontaktli na odborna pracovisté a naslednou péci

Jak to vypada v praxi
Po sd¢leni diagndzy mohou rodice zacit vyuZzivat sluzby rané péce. Vypada to
tak, Ze po uzavieni smlouvy o poskytovani socialni sluzby rané péce, piijede
poradce do rodiny na konzultaci. Naplni jeho prace je poskytnout rodi¢im
potiebnou pomoc a podporu souvisejici s postizenim ditéte. Jednd se o
naslouchani, pfedavani informaci a krizovou intervenci.

Poradce posoudi schopnosti a dovednosti ditéte, navrhne edukacni

program*a pomuze rodin€ s jeho zavadénim.

*" APLA Praha - O nas [online]. 1.4.2003 [cit. 2011-03-15]. Www.praha.apla.cz. Dostupné
z WWW: <http://www.praha.apla.cz/o-nas/index.php>.

*® APLA Praha rana pée [online]. 1.4.2003 [cit. 2011-03-15]. Www.praha.apla.cz.
Dostupné z WWW: <http://www.praha.apla.cz/rana-pece-terenni-sluzby/index.php>.
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Pro déti s PAS se pouzivaji predev§im metody strukturovaného uceni,
které byly vyvinuty specidlné pro né€. Strukturované uceni je zakladem
TEACCH programu, ktery vznikl v Sedesatych letech v Severni Karoling.
Ptizplisobuje se specifikdm ditéte tak, aby bylo schopno vstiebavat nové
informace. Pro dit¢ s PAS je svét chaoticky a tézko se v ném orientuje.
Strukturované uceni napomahd ditéti pomoci tfech zakladnich principd,
kterymi jsou individualni pfistup, strukturalizace a vizualizace, 1épe pochopit,
co se kolem ng¢j déje.50 Vyuziva silnych stranek ditéte a pomaha mirnit
problémové chovani. ,,Misto nejistoty a zmatku nastoupi logi¢nost, fad, pocit
Jistoty a bezpe¢i, ktery umoznuje akceptovat nové tkoly, ucit se a 1épe snaset
udalosti, které jsou nepiedvidatelné.«>*

Strukturované uceni probihd tak, Ze se vytvoii vizualizovany denni
program, tzn., ze dit¢ mé& moznost predvidat situaci. Vycleni se mista, na
kterych budou ¢innosti probihat a vytvofi se systém, ktery je zaroven navodem,
jak jednotlivé véci délat. Jako vizualni podpora slouzi ditéti vétSinou konkrétni
predméty, piktogramy nebo fotografie. Cinnosti se daji trénovat riznymi
zpusoby. Naptiklad se dité posadi ke stolu, kde bude plnit urcity ukol. Naproti
nému sedi rodi¢ nebo ucitel. Dit¢ ma nalevo ukoly, které bude plnit a napravo
ukoly, které jiz splnilo. Po splnéni viech &innosti ho deka odména.”® Déti se
vétSinou rychle nauci orientovat se podle vizualni podpory, kterou maji pied
sebou.

Poradce téZ poméha rodiné pii zavadéni specifickych vychovnych metod a

pii feSeni ptipadného problémového chovani ditéte. Dale pomdha rodiné najit

* Viz rejstiik pojmti — Eduka&ni program

% Pportdl o autismu-Strukturované udeni [online]. 17.4.2007 [cit. 2011-04-02].
Www.autismus.cz. Dostupné z WWW: <www.autismus.cz/strukturovane-uceni/strukturovane-
uceni-2.html>.

5! Thorova, 2006, str. 384

2 Portdl o autismu-Strukturované udeni [online]. 17.4.2007 [cit. 2011-04-02].
Www.autismus.cz. Dostupné z WWW: <www.autismus.cz/strukturovane-uceni/strukturovane-
uceni-2.html>.
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vhodné predskolni zafizeni (pfedSkolnim zafizenim je minéna b&ézna nebo
specialni MS, tiida pro déti s autismem nebo denni stacionai) a dojednava
podminky integrace. Poradce t¢Z muze rodin¢ doporucit navazujici Skolni
zafizeni.

Pokud maji rodice zajem a pokud to situace dovoluje, rodi¢ mlize s ditétem
dojizdét na pravidelné konzultace do stfediska APLA. S ditétem pak pracuje
specialni pedagog, ktery vyuziva metody strukturovaného uceni a v pfipad¢, ze
dité¢ nemluvi, nacvicuje s nim alternativni zptisoby komunikace. Tim se uci i
rodice, jak s ditétem pracovat.

Rodi¢e mohou navstévovat pravidelna setkavani rodict rané péce. Tato
setkani se vénuji tématlm tykajicim se vychovy déti s PAS (napft. sebeobsluha,
hra, medikace, Skolni zafizeni). Rodice si vyslechnou pfednasku na dané téma
a pak diskutuji. Mohou pokladat dotazy ptfednasejicimu a sdilet své zkusenosti.
Rana péce APLA také provozuje pij¢ovnu hrac¢ek a pomtcek a knihovnu.

Jako pomoc pro feSeni problémovych situaci v rodin¢, mohou rodic¢e vyuzit i
tzv. videotrénink interakci®.

Cilt, na kterych miZe rodina s pracovniky rané péce spolupracovat, je
mnoho. Mohou to byt napfiklad pozitivni zmény u ditéte v oblasti vztahl
S lidmi, pfi vykonavani nejriznéjsich c¢innosti, ve volnocasovych aktivitach
nebo zvySeni samostatnosti déti a jejich za€lenéni mezi vrstevniky. V

r v r ‘vo ¥ vr v v Ve 54
neposledni fadé¢ také podpora rodici, pfedev§im umoznéni odpocinku apod.

> Viz rejstiik pojmil — Videotrénink interakci
* APLA Praha rand pée [online]. 1.4.2003 [cit. 2011-03-15]. Www.praha.apla.cz.
Dostupné z WWW: <http://www.praha.apla.cz/rana-pece-terenni-sluzby/index.php>.

34



4. Prakticka c¢ast

4.1. Uvod

Ma prace je zaméiena na rodiny déti s PAS, z toho divodu jsem usoudila, ze
nejlepsi bude ziskat informace z ,,prvni ruky®, tzn. od rodica, ktefi maji dité
s PAS a vyuzivali nebo vyuzivaji sluzeb rané péce APLA.

Dvakrat jsem navstivila Setkani rodici rané péce, kde jsem vSem
zucastnénym rodicim rozdala dopisy s prosbou, jestli by byli ochotni ud¢lat se
mnou rozhovor. Ozvaly se mi dvé maminky. ProtoZe jsem potiebovala celkem
Ctyfi rozhovory, kontaktovala jsem jesté dalsi dvé maminky prostiednictvim e-
mailu. Prvni maminku jsem znala osobné¢ a druhou znich mi doporucila
poradkyné rané péce. Cilem praktické Casti je ukazat, jak hodnoti pfinos rané
péce prave tyto konkrétni maminky.

Maminkam jsem kladla otazky zamétfené na okolnosti, které ptedchéazely
zjisténi diagndzy, pak na to, co se délo ve chvili, kdy byla diagn6za stanovena,
co Vv tu chvili potfebovali, a také co si predstavili pod pojmem ,,rana péce®, jak
jim rand péce pomohla a jak hodnoti jeji pfinos. Dale mne zajimal rodinny
stav, pocet déti, pofadi narozeni ditéte s PAS, jeho vek a diagnoza a také, jestli
dit¢ s PAS navstévuje n¢jaké piedskolni zatizeni, poptipadé jestli chodi do
Skoly. Pomoci téchto otazek jsem zjistila, jaky je vyznam rané péce pro rodiny

s détmi s PAS.

4.2. Metoda ziskani informaci

Kwvalitativni metoda, kterou jsem pouzila pro ziskani potfebnych informaci, je

rozhovor. ,,Rozhovor je technika spocivajici v dotazovani a vyméné informaci,
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v socidlnich védach nejuzivanéj§i vyzkumnd a diagnostickd technika.

Existuje cela fada zpisobi, jak vést rozhovor. Pro svou praci jsem z této Skaly
zvolila rozhovor polostrukturovany. Jednd se o rozhovor, v némz je tazateli
predepsan sled otazek a jejich tematické zaméfeni, s moznosti prechdzet i do
rozhovoru nestrukturovaného.>®

nez tieba dotaznik, ale moje téma se mi zdalo velmi zajimavé a citlivé, a chtéla
jsem ho zpracovat do hloubky. Dotaznik by mi neposkytl tak pestré a zivé
informace jako rozhovor. Prvnim divodem bylo, ze respondenty jsem si
vybrala ja sama, tak aby odpovidaly mym kritériim. Za druhé u rozhovoru je
néco nejasné, nebo pokud je tfeba nékteré informace vice rozvinout ¢i doplnit,
je zde moznost se doptat. Za tieti jsem védé€la, ze pokud se mi podafi vSechny
Ctyii rozhovory dokoncit, budu mit velmi kvalitni materidl pro zpracovani.

Z kazdého rozhovoru jsem, se souhlasem respondentli, potidila zvukovy
zaznam, ktery jsem nésledné ptepsala do pocitace. Vypovédi respondentil jsem
upravila stylisticky. Pfepsané rozhovory jsem vytiskla a postupné jeden po
druhém analyzovala. Ze zpracovanych rozhovorl jsem vybrala pét okruht.
Vypovédi jednotlivych respondentl jsem porovnavala a hodnotila. S pouzitim
odborné literatury jsem vytvofila souvisly text. Jména respondentll i jejich déti
jsem z divodu anonymity zménila.

Jsem si védoma skutecnosti, ze mij vyzkum nesl urcita rizika. Kdyby se
mi napiiklad nepodatilo uskute¢nit v§echny Ctyfi rozhovory, nebyl by material
pro zpracovani dostacujici. DalSim rizikem byl fakt, Ze ja4 sama se

V problematice autismu pohybuji, a tak je mozné, Ze jsem nékteré informaci

% Hartl, 2010, str. 506
6 Tamtéy
5 Disman, 2009, str. 141
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nedokézala vnimat dosti objektivné a Ze jsem se tieba nezeptala na véci, na
které by se zeptal laik, protoze mi pfisly samoziejmé.
Drzela jsem se proto toho, co fika Bronowski. A sice: ,,Absolutni znalost

neexistuje. Kazda informace je netiplnd. Musime k ni pfistupovat pokorné.“58

4.3. Respondenti

Vsichni respondenti jsou klienty zafizeni APLA. Vybrala jsem si je, protoze
APLA je nejvétsi organizace v CR, kterd poméha lidem s autismem. Ranou
pé&i pro rodiny déti s PAS se v CR sice zabyvaji i jiné organizace (napiiklad
Oblastni charita Kutna Hora, obCanské sdruzeni Motyl v Plzni nebo ob&anské
sdruzeni LOGO Brno), ale jelikoZ nezndm Zadné rodiny, které by tato zatizeni
vyzkousSely, vybrala jsem si APLA.

Konkrétn¢ jsem své rozhovory udélala srodi¢i, ktefi vyuzivaji sluzeb
APLA Praha, ktera pomaha rodinam z Prahy, Stfedoceského a Usteckého
kraje. Dlivodem vybéru APLA Praha je, Ze ja sama v této organizaci pracuji,
takze jsem méla moznost zicCastnit se n€kolika setkdni rodict rané péce, kde
jsem tyto rodice kontaktovala. Neptekvapilo mé, Ze na vedeni rozhovoru
reagovaly pouze maminky, i kdyz jsem svlij dopis rozdala i pfitomnym
tatinkim. Z praxe vim, Ze matkdm byva pfisuzovan statut odbornika, protoze
vétSinou travi se svym ditétem vétSinu Casu, zatimco muZz je v praci. Tim
padem lépe védi, jak se dité chova v ur€itych situacich, co mé a nema rado, co

ho rozveseli apod. Zkratka znaji své dit¢ nejlépe a rady o ném mluvi.

% Disman, 2009, str. 140
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4.4. Zpracované rozhovory

4.4.1. Kazuistiky rodin
Nejprve bych zde chtéla uvést fakt, Ze vSechny maminky, se kterymi jsem
vedla rozhovor, vychovavaji své déti spoleCné s manzely, to znamend, ze
vSechny rodiny jsou uplné.

Dalsi dulezitou skutecnosti je, ze vSechny rodiny byly schopné situaci, ze
jejich dit¢ ma autismus, aktivné fteSit. Proto jejich déti dostaly vasnou

diagnozu a rodiny poté zacaly vyuzivat sluzeb rané péce.

Karel, 6 let:

Karlovi je Sest let. Byl mu diagnostikovan stiedné a vysoce funk¢ni autismus,
ADHD, obscedantné-kompulzivni chovani® a elektivni mutismus®.
Navstévuje kazdy den skolku pro déti s PAS na 4 — 6 hodin denné. Karel ma
starsiho bratra Vaska, ktery chodi do 3. tiidy ZS a ma diagnézu ADHD®.

Rozhovor jsem vedla s Karlovou maminkou Eliskou dne 6. 12. 2010 v Praze.

Adam, 3 roky:

Adamovi rodi¢e maji dvé déti, Adam je mladsi ze sourozencii a jsou mu tii
roky. Ma nizkofunkéni autismus a stiedné tézkou mentalni retardaci. Diagnozu
dostal ve dvou letech a sedmi mésicich. V zaii 2012 plijde do Skolky, pokud se
podaii ziskat asistenta pedagoga. Ma starsi sestru, které je 15 let. Rozhovor

jsem vedla s maminkou Ivanou dne 10. 1. 2011 ve Velkych Piilepech.

> Viz rejsttik pojmil — obscedantnd-kompulzivni chovéni
%0 Viz rejstiik pojmi — elektivni mutismus
®1 Viz rejstiik pojmi - ADHD
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Ondfej, 5 let:
Ondrej ma starSi osmiletou sestru, je mu pét let. Jeho diagnoza zni: Atypicky
autismus a hypotonie®®. Nyni Ondfej navitévuje specialni matefskou $kolu.

Rozhovor jsem vedla s maminkou Janou dne 4. 3. 2011 v Praze.

Matyas, 7 let:

Rodice vychovavaji Ctyti déti, kterym je 13, 10, 7 a 1,5 roku. Matyas se narodil
jako tfeti dit¢ a ma diagnozu détsky autismus. V soucasné dobé chodi do
specialni skoly, kde se uéi v autistické tfidé. Rozhovor jsem vedla s maminkou

Alenou dne 2. 4. 2011 v Dé&Ciné.

4.4.2. Zvlastni projevy chovani

Rodice, se kterymi jsem d¢lala rozhovory, zacali pozorovat u svych déti
neobvyklé chovani, které si vysvétlovali riizné. ,, Tim, Ze jsme méli Vaska, ktery
byl od miminka velmi zivé dité, povazovali jsme Kaju za zlaté miminko. Rikali
jsme si: takové dité za odménu, hodné. A neméli jsme srovnani s normdlnim
ditetem, ** tika maminka Eliska a déle popisuje Kajovo chovani. ,,Ale kdyz mu
byl necely rok, nebylo mozné s nim hrat obvyklé deétské hry jako ,paci, paci
pacicky’, nikdy neukazoval, ,jak délaji zviratka, jak dela pejsek, kocicka“. To,
co bezné zvladaji deti pred prvnim rokem. *

To, co popisuje maminka Eliska, jsou prvni pozorovatelné piiznaky
autismu, o kterych se docCteme v literatuie. Zatimco vétSina zdravych déti se
zacina dozadovat pozornosti ze strany jinych lidi kolem 8 — 12 mésicti a maji
radost ze socialnich hiicek, déti s autismem o tyto aktivity zajem neprojevuj i%

A odmalicka nesnasel lidi,* pokracuje Eliska. ,,Zhruba od doby, kdy mu

bylo tri ctvrté roku. Kdyz u nas byla navsteva nebo kdyz jsem s nim nékam

%2 Viz rejsttik pojmi - Hypotonie
% Gillberg, Peeters, str. 23
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prisla, dokadzal se ke mné pritisknout a na lidi kolem se ani nepodivat. Treba
hodinu nebo dvé to vydrzel a radsi usnul, nez aby se na nekoho podival. A lidi,
kteri ho videli, rikali: ,On se stydi, on je malej.  JenZe ono ho to neopoustélo,
naopak bylo ¢im dal vic zretelnéjsi, jak na mné je prilepeny. Lidi ho viastné
desili natolik, Ze to zkratka bylo videt. Ale porad jsme si Fikali, Ze se stydi, a
vyroste z toho. Autismus nds nenapadl. Kdja se narodil asi o pét tydnu
predcasné a porad nam ze vsech stran vikali: ,Kluci jsou pomalejsi a tenhle byl
jesté nedonosenej, to se vSechno srovnd, on to vsechno dozene. *“

Je ptirozené, Ze rodice doufaji, ze dité je jen ,,opozdéné* a vSechno dozene.
Okoli to takto komentuje, protoze dit¢ jinak vypadd normalné. Podobné
zkuSenosti ma se svym synem i maminka Alena. ,,Do dvou a piil let jsme si
Fikali, Ze je to stejné jako u starsiho syna, Ze je sice tézkopadnéjsi ve vyvoji, ale
neprikladali jsme tomu velkou vihu. Ale pak u nas byla Svagrova, a kdyz
vidéla, Ze se nezaclenuje mezi déti, tak rikala, Ze néco neni vV poradku. Coz se
mé tehdy jako matky docela dotklo, ale zacala jsem si jeho chovani vice v§imat
a vice jsem se na nej zamérila. “ Maminka Alena déle zpozorovala, ze jeji syn
travi mnoho cCasu neobvyklymi cinnostmi jako je honéni se v kolecku,
pohupovani se nebo neustalé houpani v houpacce. Tyto opakujici se ¢innosti
jsou nazyvany ritudly. Dité se pfi jejich vykonavani citi bezpecné, davaji mu
pocit jistoty. Ve chvili, kdy je ritual naruSen, mize nastat problémové chovani.
Dale maminka Alena poukazuje na synovu osamélost. ,,Absolutné se nechtel
zaclenit do kolektivu, porad byl osamoceny, nereagoval na své jméno, takze
jsem si napred myslela, Ze mad spis sluchovou vadu. Nahanéla jsem ho
S poklickami a cinkala jsem za nim, abych zjistila, jestli slysi. Jenomze kazdy
vam 7ika ,vidyt on se rozmluvi’, ,vidyt se rozbéhd‘, ,nas Vojtéch taky zacal
mluvit az ve ctyrech letech’, ,vzdyt je v pohodeé, co porad mas?‘“ Deéti
S autismem maji problém porozumét tomu, co se po nich chce, nevédi, ze kdyz

nékdo zavola jejich jméno, maji reagovat. Casto proto piisobi dojmem, Ze
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neslysi. Gillberg a Peeters uvadéji, ze pokud se dité s autismem chova jako
neslysici, neméli bychom to povazovat za jeho svobodné rozhodnuti. Dité
nekdy na stejny podnét reaguje a jindy ne. Podle autorti maji tyto déti jakysi
fenomén ,,zapnuto-vypnuto* a proto reaguji jen, pokud jsou na stavajici stimul
naladény.*

Trochu jiné projevy autistického chovani popsala u svého syna Ondieje
maminka Jana: ,,Do dvandcti mésicii se syn vyvijel normadlné — Zvatlal. Po
tezkém zapalu plic nastal regres, syn byl jako velké mimino, sedél, lezl pozde,
chodit zacal kolem Sestndctého mésice, stale zakopaval, ve dvou a pul letech
Skladal puzzle ze sta kusu, znal znacky aut a vlajky. A nemluvil. *

Regresem se rozumi proces, kdy dit¢ ztraci jiz osvojené dovednosti.
K vyhleddni odborné pomoci rodi¢e vétSinou pifiméje to, ze dit¢ prestane
pouzivat slova, ktera jiz umélo. Regresivni obdobi, dle vysledki vyzkumnych
studii, nejéast&ji nastava 18. az 24. mésicem v&ku.®® Z Ondiejovych projevil
chovani je patrné, Ze zatimco nastaly problémy s motorikou, inteligence
naru$ena neni. Pokud zna ve dvou a ptl letech nazpamét’ znacky aut a vlajky,
sveédCéi to o tom, ze kromé netypickych zajmt, ma také neobvykle dobrou

pamét’, coz se s autismem casto poji.

4.4.3. Zjisténi diagnozy
V prvni fadé bych chtéla upozornit na skutecnost, Ze povédomi o autismu je u
nas nizké. Rodice déti s autismem mnohdy musi absolvovat spoustu vySetieni a
vyslechnout si mnoho, cCasto odliSnych nazori na stav jejich ditéte, nez se
dozvi, co opravdu jejich ditéti je.

To dokazuji 1 zkuSenosti maminky Aleny, ktera vid€la, Ze jeji syn se

nevyviji tak, jak je obvyklé a patrala po pfi¢ing. ,,Nakonec se rozhodlo, Ze

* Gillberg, Peeters, 2008, str. 23
% Thorova, 2006, str. 237
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bychom meéli navstivit néjakého specialistu a od toho se pak odvijela anabadze
dalsich doktorii, od kterych jsme si vyslechli vsechno mozné — od dysfunkce po
tezkou mentalni retardaci a podobné. Bylo velmi spletité, nez jsme se dostali na
detskou psychologii, kde nam pani doktorka rekla, ze kdyz déla porad to samé,
napriklad boucha do topnych téles, tak ze spis, nez mentalni retardace, to bude
detsky autismus.

Alena objednala svého syna na diagnostické vysetieni do APLA, kde se
domnénky potvrdily. ,,Ja to vidycky prirovnavam k tomu, Ze ve vds v tu chvili
jakoby néco umre. To byl tak obrovsky sok, Ze jsem pak byla asi ctyri mésice
uplné paralyzovana. Porad jsme si Fikali, jak je to mozné, Ze nam, lidem, kteri
nekouri, nepiji, Ziji zdrave, se mohlo néco takového stat. Nemohli jsme to
pochopit. “

Je zcela ptirozené, Ze se rodice snazi piijit na diivod, pro¢ ma jejich dité
zrovna takovéto postizeni. U autismu je to ale slozité. V odbornych publikacich
se doCteme, Ze autismus je genetickd porucha, ale kdyz vime, Ze nikdo jiny
Vv rodiné autismus nema, t€Zko tomu mizeme uvéfit. Alena je matkou Ctyf déti.
Pted Matyasem méla dvé déti a ani jedno z nich autismus nema. Maminka tuto
poruchu pfipisuje stresu v téhotenstvi. ,, ...kdyZ jsem byla s Matyasem tehotnad,
oparil se nam starsi syn varici vodou. Ja jsem akorat byla v prvnim trimestru a
lezeli jsme spolu na popadleninovém centru. TakzZe se Matyas neustale nosil po
tech plastickych operacich a ja jsem byla v tak strasném stresu, Ze se mi udélal
obrovsky hematom, a ten mu udajné tlacil i na hlavicku. Nejspis je tedy u ného
autismus zpiisobeny timto, ale tézko rict. *

V odbornych publikacich se piSe, ze poskozeni mozku béhem té€hotenstvi
je Cast&jsi u déti s autismem, neZ u déti bez autismu,®® takZe tato moznost je

skutecné pravdépodobna. Stoprocentni ale neni.

% Gillberg, Peeters, 2008, str. 54
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Odlisna byla situace maminky Ivany, kterd Iékafim sdé€lila podezieni, ze
jeji dit¢ ma autismus, avSak lékafi tuto moznost zamitli. ,, V roce a pul jsem
méla podezieni na autismus. Sli jsme do Motola na détskou psychiatrii, to je
nejvetsi psychiatrie u nas. A tam mi bylo sdéleno, Ze o détsky autismus nebo
PAS se rozhodne nejedna, ze takhle autismus nevypadad. Pak jsme byli jesté u
nasi deétské doktorky, kde mé podezreni rovnéz odmitla. “ Maminka lvana si ale
autismus nenechala vymluvit a objednala svého syna do APLA na diagnostické
vysetieni. Organizaci APLA na$la na internetu. I pies své tuSeni, ze jde o
autismus, méla z této diagnozy strach. ,,Kdyz se to potvrdilo, tak to pro nas
vlastné nebylo nic nového, protoze jsme to tusili. Ale do té doby jsme si Fikali,
cokoli, jen ne tohle. Takze to pro mé byla hroznd rana. Tusila jsem to, ale
doufala jsem, Ze se to nepotvrdi. *

I maminka Jana na autismus piiSla sama. ,,Pdtrala jsem po priciné a
V televizi jsem nahodou vidéla porad o autismu. Objednali jsme se proto na
vySetieni k pani doktorce Thorove.*

Jinou zkuSenost popisuje maminka Eliska. Variantu, Ze jeji syn ma
autismus, navrhla neurolozka. Maminka EliSka sice uz del$i dobu védéla, ze
S jejim synem neni néco v poradku, ale o autismu vibec nepiemyslela. ,, Poslali
nas na vsechna moznd vySetreni a pani neurolozka vlastné vyslovila jako prvni
podezreni, Ze by to mohl byt autismus. Objednali jsme se tedy do APLA, a pak
Jjsme Cekali pres piil roku na termin vysetieni. Tam nam to definitivné potvrdili.
Sli jsme tam uZ s tim, Ze to asi autismus bude, protoze mezitim jsme se snazili
zjistit si o nem, co nejvic. TakzZe jsme ani prekvapeni nebyli. Viastné jsme si tim
uz potvrdili to, co jsme cekali. *

KdyzZ se rodi¢e dozvi, Ze jejich dit¢ ma autismus, je to zjisténi vzdycky
bolestné. Po sdéleni diagndézy za¢nou ptremahat valici se piival emoci a

sdélované informace pfestanou vnimat. Pfemysli nad tim, co tato diagndza
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obnasi, co to znamena do budoucna apod. Terapeut by mél rodi¢im jiz pii

prvni konzultaci pfedat informace tykajici se nasledné péce, Thorové 2006, str. 407-408

4.4.4. Predstavy o rané péci

Predstavy a oCekavani rodi¢li, co jim rana péce prinese, se ruzni. Ze vSech
rozhovord ale bylo znat, Ze se rodi¢e na ranou péci upinali s nadgji, ze jim
pomiize. Maminka Jana fekla, ze si pod pojmem rana péCe predstavovala
., ...néco jako prvni pomoc, jak pracovat s ditétem.

Mamince Ivané doporucila sluzby rané péce ptimo diagnosticka. Jelikoz si
Ivana zjistila potiebné informace, jeji ofekavani se V podstaté shodovalo
s realitou. ,,Ja jsem si predstavovala, Ze k nam jednou tydné bude chodit nékdo
Z rané péce a bude s nami néco delat. Jenze je tolik lidi, kteri to potrebuji, a
tech lidi, co to délaji, je zase tak mdlo, Ze to nejde jednou tydné. TakzZe K nam
chodi jednou mésicné. A co jsem si piedstavovala? Ze s tim ditétem budou
pracovat a ze ho uvidi s néjakym odstupem a vybaveni zkuSenostmi, protoze ja
takovou moznost srovnani nemam.

Odstup a zkuSenost zde hraje velmi duleZitou roli. Clovék, ktery do
vychovy ditéte neni tak citove zainteresovan jako rodi¢, mize s dit€tem snaze
pracovat. ZkuSeny poradce miize posoudit vyvoj ditéte ve srovnani s jinymi
autistickymi 1 zdravymi détmi. Co plati na jedno dit¢, sice nemusi platit na jiné,
ale vyhodou poradce je, Ze zna rizné metody a pfistupy, které muize pti praci
s ditétem uplatnit.

Maminka EliSka o rané péci nic nevéd€la. ,, Abych pravdu rekla, my jsme
vilastné viibec netusili, co rana péce je. To az pani doktorka na diagnostice nam
rekla: ,Tady mate cislo na ranou péci, miizete se objednat.‘ Ji jsem se s tim
drive prosté nesetkala, takze nejdriv jsem si vyhledala na internetu ,rand péce,
abych viibec méla predstavu. Ale stejné jsem si ji moc neudélala a zase jsme

cekali v néjakém poradniku,* popisuje situaci Eliska. ,,4 vlastné teprve pri
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prvni navsteve jsem se dozvedéla, jak to funguje — ze jsou poradci, kteri chodi
do domacnosti. Teprve pri téch prvnich navstévach jsem zjistovala, s ¢im vsim
mi mohou poradit.

Maminka Alena méla o rané péci urcité predstavy a ocekavani, které se
vSak nenaplnily. ,,Chtéla jsem od APLA, aby mi udélali néjaky plan na
Matyase, aby mi néco sestavili. Ale kdyz jsem tam volala, tak mi bylo rFeceno,
Ze takhle to nechodi, Ze si ho nejprve musim nechat u nich diagnostikovat a pak
ze mi udeélaji néjaky plan. A kdyz byl diagnostikovan, tak zas rekli, at to
nechame na té Skolce.” Alena pak jiz neméla chut ranou péci znovu
kontaktovat. Shodou okolnosti ale potkala na horach, kde byla s MatyaSem na
pobytu, poradkyni rané péce Romanu, kterd ji velice pomohla. ,,Jeji pristup byl
uplné jiny,“ popisuje Alena. ,,MozZna Ze kdyz jsem tam volala, znél miij
pozadavek neucesané. Ja jsem myslela, ze kdyz tam zajdu, tak ho prohlédnou
jak vypada, jak se chovd, a néco mi poradi. Ale pak viastné az v Janskych
laznich mi pomohla Romana. Ja jsem vitbec netusila, ze deld v rané péci. Pak
kdyz si nds vzala na pokoj a rekla nam, co a jak, co je mozné a co neni mozné,
tak jsem docela litovala, ze jsme se kni dostali az pil roku pred tim nez
Matyasovi bylo sedm let a rand péce skonci. Matya$ nyni jiz chodi do Skoly,

ale s poradkyni Romanou je rodina stale v kontaktu.

4.4.5. Pomoc rané péce
Rodiny mohou vyuzivat riznych sluzeb rané péce, pficemz zakladni sluzby
jsou zdarma. Kazda rodina m4 jiné potieby a pozadavky.

,,Pomohlo nam hlavné, zZe jsme se synem zacali pouzivat obrdzky a
piktogramy, které mi syna zklidnily a nastavily 7ad a strukturu. Nic takového
Jjsem pred tim neznala, “ fika maminka Jana.

Strukturalizace a vizualizace jsou nejbéZnéjsi metody, které se vyuZivaji

pro praci sdétmi sautismem. Jak jsem jiz uvadéla — tyto techniky jim
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pomahaji pochopit, co se kolem nich déje a co bude nasledovat. Nékdy pomuze
se zavedenim strukturovaného rezimu Skolka nebo stacionaf, coz potvrzuje i
maminka Eliska. ,,Strukturovany rezim uz jsme méli zavedeny, protoze s tim
nam pomohli ve stacionari, kdyz nam potvrdili autismus. Ale hlavné nase
poradkyné nam potom radila, jak to vylepsit nebo jak to udélat, aby to
fungovalo i doma. Je to jiné ve stacionari, kde je to denné vSechno stejné, coz
mu vyhovovalo, zatimco doma to nebézi vzdycky vsechno stejné.  Piinos rané
péce vidi ElisSka i1 v kazdodennim zivoté, jeji syn se zlepSil naptiklad
Vv rozhodovani. ,,Kdja si vitbec nedokazal vybrat ze dvou véci. To rozhodovani
bylo strasné. Chtél jogurt a nemohl si prosté vybrat.” Nebo v oblékani.
»INechtél se oblékat ani previékat. Veliké problémy mu piisobilo, kdyz se mély
najednou nosit zimni véci — dlouha tricka, cepice. Chodil v zimé bez rukavic,
mrzly mu ruce, bylo to Silené,” vypravi Eliska a dale popisuje pribéh
konzultaci. ,,Mame se zamérit na to, co se nam nastradad, jaké jsou nase
problémy. At je to problémové chovani, nebo potieba néco natrénovat. A to se
prosté meni. Néco delame treba mésic, dva, nez to néjak zvladneme. Snazime se
trénovat hru ve dvojici — takové stridani aktivit. Jednoducha prace u stolecku
Kdjovi sla dobre, napriklad prirazovat k sobé barvy. Ted se snazZime naucit ho
princip stridani, coz uz docela zvlada, nebo néjakou takovou hru, aby si
dokazal Fict, kdyz néco potrebuje, treba kostku ode mé. UCi se vlastne
takovéhle jednoduché zakladni cinnost, napriklad prirazovat magnetky
V kniZkach.

Poradci RP by také meéli podat rodi¢im informace tykajici se davek a
ptispévki. ,, Jednak to bylo poucenti, na co treba mame narok v socialni oblasti,
Ze si miizeme pozadat o prispevek, o ZTP, Ze si mohu prodlouzit rodicovsky
prispévek... Ja jsem vlastné nic z toho neméla, protoze mi dobihala jeste

ctyrletd rodicovskd, takze jsem to dopiedu vitbec neresila. Rekli mi napriklad,
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Ze si mohu pozadat o predepsani plen, coz jsem viibec netusila,“ dodava
Eliska.

Maminka Ivana krom¢ sluzeb poradkyné navstévuje internetovou diskuzi
s maminkami.

Maminka Alena zase velmi vyuzila pijcovnu hracek. Velmi ji také
pomohly individualni plany, které spolu s poradkyni sestavovala. ,,Ten
individualni pristup je vynikajici. Kdyz ona vidi, jak se Matyas chova ve svém
prostiedi, tak podle toho miZe néco vymyslet. Ona vlastné vyhledala drobnosti,
které my jsme viibec nevédéli — treba nacvik toalety. Méli jsme strasné dlouhé
dilema. Matyas se porad bal sednout si na toaletu, a ona rekla: ,,Kdyz ma nohy
ve vzduchu, tak se bude bat urcite. Dejte mu pod né néco, o co se miize oprit. *
A hned béhem ctrndcti dnu se to naucil. Takové drobnosti, detaily, které ona
vidi a my ne. Nataceli jsme malé sekvence, kde si Matyasek hradl. Napriklad
Jjsme méli udélat tri garaze a on zajizdel auticky do garazi a pustili jsme mu u
toho hudbu. Pak jsme mu pustili na televizi to, co delal, a uz automaticky Sel a
zajizdeél tam zas. Romana ndm také zalozila perfektni komunikacni knihu a
jedeme podle ni i se Skolou. Ve skole na to maji listy, u ndas doma se listy moc
nechytly, protoze Matyds si ,jede‘ ve svém prostiedi naprosto samostatne.
Napriklad na toaletu nemusime ukazovat Zadnou karticku, on si na ni chodi
sam. Ale ted’ zrovna to ma tak, Ze na toaletu chodi tireba desetkrat za hodinu. “

Do APLA jezdi Alena na seminafe a chysté se 1 na setkani rodict.

Rodice, kteti spolu se svymi détmi vyuzivaji ranou péci APLA vyplnovali
v roce 2009 dotaznik, kde mimo jiné hodnotili, v ¢em konkrétné jim poradce
pomohl. Dotaznik vypracoval tym rané péée APLA Praha, Stiedni Cechy, o. s.
Odevzdano bylo 46 dotaznikii. Rodice pii vyplhovani poloZzky s ndzvem
,»V ¢em konkrétn€ poradce pomohl®, nevybirali z zd&dné nabidky, konkrétni

oblasti pomoci vyplnovali dle vlastniho uvazeni (Casto jich uvedli vice).
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Celkem na otazku, zda jim poradce v né¢em konkrétné pomohl, odpovédélo
kladn¢ 44 rodic¢i, 2 neodpovédéli. Vysledky jsou znazornény na nasledujicim

grafu:®’

 APLA Praha rand péce [online]. 1.4.2003 [cit. 2011-03-15]. Www.praha.apla.cz.
Dostupné z WWW: <http://www.praha.apla.cz/rana-pece/rana-pece.html
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V éem konkrétné poradce rodiné pomohl

Zlepseni komunikace (napf. porozuméni, o¢ni kontakt,
alternativni komunikace atd.)

ZlepSeni sebeobsluznych dovednosti

Zprehlednéni ¢asovych vztahl pro dité (pfechody mezi
¢innostmi, zavedeni dennich ¢i tydennich rezimd atd.)

Vytvoreni nebo zlepSeni pracovniho chovaniu ditéte
Pomoc pfi zafazeni ditéte do pfedSkolniho zafizeni
Reseni problémového chovani

Pomoc pfi vyplfiovani volného ¢asu ditéte

Nalezeni spravné motivace a jeji vyuziti pfi uGeni
ZlepSeni pfi vychazkach a cestovani s ditétem
Celkové povzbuzenirodiny

ZlepSeni koncentrace ditéte

10

12

14

16
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4.4.6. Zhodnoceni prinosu rané péce
Posledni ¢ast mého vyzkumu se zabyva tim, jak maminky hodnotily pifinos
ran¢ péce.

»Myslim, Ze je to vyborna sluzba pro rodice, kteri jsou zoufali a nevedi si

“«

s ditétem rady,” nechala se slySet Jana. I maminka Ivana je sranou péci
spokojena a tika, Ze rana péce jeji ocekavani stalé plni.

Alena vyzdvihla, Ze ji rand péCe pomohla velice, a to hlavn¢ diky
individualnimu pfistupu poradkyné, kterd jejimu synovi vyrobila komunikacni
knihu. ,,My jsme pred tim méli nezazivnou knizku, tam byla vyfocena skolka,
toaleta a hrnecek... To mu nic nerikalo. Romana prisla s tim, Ze tam musi byt
néco, co ho bude zajimat, ze tam musi mit néjakou laskominu, napriklad piskot,
medvidka. Aby mél vitbec zdjem s tim pracovat, aby vedeél, Ze kdyz ukaze na
piskot, dostane dobrotu. To, Ze byla u nas doma, vidéla, jak to dité reaguje a
vs§imala si drobnych nuanci — t0 je K nezaplaceni. Ja bych rekla, Ze nam to
otevielo obzor. My jsme do té doby tak jakoby klimbali a byli jsme jako na
houpacce. Romana tomu dala smér, nebyt ji, tak bith vi, kde dneska jsme.
Komunikaci a socidalni vnimani nam zlepsila. My jsme si mysleli, ze kdyz nds
Matyas porad Stipe, tak Ze to je néjaka jeho obrana. Az pak jsme zjistili, Ze
zarli na cizi lidi, a ten pristup byl jednodussi v tom, ze jsem védeéla, co mam
délat. Pohladila jsem ho a rekla jsem ,ja o tobé vim* a hned to bylo lepsi. Slovo
prosim nebo ano, kdyz néco chce, to vSechno nas naucila.

I Eliska hodnoti sluzby rané¢ péce kladn€. , Rand péce splnila nase
ocekavani. Dokonce bych rekla, Ze je dalece predcila, protoze opravdu jsme
nemeéli vithec predstavu, co vlastné miizeme cekat. Vnimam jako uzasnou vec
treba i to, Ze poradkyné prijde a ja ji proste ten problém vysvetlim. A ona
pochopi, Ze ja opravdu nejsem ta nejhorsi matka pod sluncem, ktera neumi
Vychovat svoje dité, a Ze je to proto, Ze syn je jiny nez ostatni. A jesté casto na

to ma néjaké reseni, coz je uzasné. Ohromné mi pomiize, ze si mam s kym
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popovidat. Ma treba néjaké napady, které mé nenapadly, protoze se na to
divam jinak, kdyz mam diteé porad u sebe, zatimco ona prijde zvenci, nebo ma
podobnou zkuSenost uz z jiné rodiny... Rekla bych, Ze nam rand péce pomohla

‘

V hromadé kazdodennich véci.

4.4.7. Shrnuti

Zvlastni projevy chovani, které rodice popisuji v prvni kapitole, jsou
typickymi projevy autismu. O vSech projevech, o kterych rodice mluvili, se
doc¢teme v odbornych publikacich, které autismus popisuji. I kdyz se kazdé dité
projevuje jinak, jsou zde urcité nepiehlédnutelné rysy, které mohou poukazat
na to, zZe se o autismus skute¢né¢ jednd a rodice, poptipad¢ odborniky navést ke
spravné diagndze.

Na zjisténi diagnézy reagovali rodice podobn¢. Maminka Alena popisuje
moment potvrzeni diagnézy jako Sok, Ivana zase jako hroznou ranu. V této
kapitole se potvrzuji slova, kterymi za¢ina mé prace. V ivodu jsem psala, Ze
pokud se zeptate rodicu, ktefi maji dit€¢ s autismem, na otazku: ,kdybyste
veédéli, ze vase dité bude mit postizeni a mohli si vybrat, které postizeni by to
bylo?* VétSina rodi¢h odpovi: ,,Cokoliv, jen ne autismus.“ Maminka Ivana,
ktera si za svym podezienim tvrdoSijné §la, fekla: ,, Kdyz se to potvrdilo, tak to
pro nds viastné nebylo nic nového, protoze jsme to tusili. Ale do té doby jsme si
Fikali, cokoli, jen ne tohle. Takze to pro mé byla hroznad rana. Tusila jsem fto,
ale doufala jsem, Ze se to nepotvrdi. “

Dvé zmaminek si utvorily predstavy o rané péci, kter¢ odpovidaly
skute¢nosti. Maminka Ivana si ptedstavovala, Ze zkuSeny poradce bude
s ditétem pracovat a uvidi ho s odstupem, ktery ona jako rodi¢ nema, ale
ocekavala Castéj$i navstévy poradce. Maminka Jana zhodnotila ranou péci jako

prvni pomoc, jak pracovat s ditétem.
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Maminka Eliska se dozvédé€la az pfi prvni navstéve, jak rand péce vlastné
funguje a postupné zjist'ovala, s ¢im v§im ji mohou poradci poradit.

Maminka Alena ocekavala, Ze ji APLA sestavi na jejiho syna néjaky plan.
To se vSak nestalo a maminka na ranou péci zaneviela. Jeji postoj se zménil na
pobytu, kde se sezndmila s poradkyni rané péce, ktera zacala s jejim synem
individualné pracovat.

Ve Ctvrté kapitole jsem zaméfila na konkrétni pomoc rané péce. Ptala
jsem se matek, jaké sluzby vyuzivaly. K dokresleni jsem piidala 1 cCast
dotazniku, ktery pro APLA vyplnilo 46 rodici. Z dotazniku jasné vyplyva, ze
poradci détem nejvice pomohli zejména ve zlepSeni komunikace,
Vv sebeobsluznych dovednostech a v zavedeni ¢asovych rezimu.

Podobné hodnotili pomoc rané péce i1 rodice, se kterymi jsem d¢lala
rozhovor. Mamince Jan¢ pomohla v komunikaci se synem hlavné vizualizace a
nastaveni struktury. Mamince EliSce poradkyné pomohla hlavné s pievedenim
strukturovaného rezimu ze stacionafe do domaciho prostfedi. Elis¢in syn se
dale zlepsil naptiklad v sebeobsluze, coz je vidét na ptikladu s oblékanim. Jako
dalsi plus vidi maminka to, ze se dozvédé€la praktické informace ohledné davek
a prispévkl. Maminka Alena také hovoii o velké pomoci v sebeobsluze —
jejimu synovi poradkyné pomohla zejména v néacviku chozeni na WC a
vyrobila mu komunika¢ni knihu na miru. Alena také vyuzivala plj¢ovnu
hracek a do APLA jezdi na seminare.

Z vypoveédi maminek je jednoznacné znat spokojenost s ranou péci. PFinos
rané péce hodnotily pozitivné. Nejvice vSak ocenily individualni pfistupy
poradcii. To, Ze si mohou popovidat s ¢lovékem, ktery problematice autismu
rozumi a chépe strasti kazdodenni vychovy, pro n€ bylo velmi povzbuzujici.
Z n¢kterych rozhovoril jsem dokonce méla dojem, Ze vice zaleZi na osobnosti a
zkuSenostech poradce neZ na komplexnim programu rané péce. Poradce by m¢l

fici rodi¢lim, jak na to. M¢l by je nasmérovat, aby védéli, jakym zplisobem
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mohou sv¢ dité rozvijet. RodiCe Casto tdpou a neumgji si vysvétlit urcité reakce
ditéte, protoze se s ni¢im takovym u nikoho jiného nesetkali. Jako naptiklad
maminka Alena, ktera nechapala, pro¢ ji jeji syn Stipe, pro¢ nechce chodit na
zachod, nebo maminka Eliska, ktera nedokézala svého syna piimét, aby si vzal
rukavice a pozorovala, jak mu mrznou ruce.

Maminka Jana fekla, Ze rand péce je vyborna sluzba predevsim pro rodice,
ktefi jsou zoufali a nevédi si sdit¢tem rady. Alena a Eliska si nejvice
pochvalovaly individualni pfistupy poradkyni. Jako zavérecné zhodnoceni
piinosu rané péde se da pouzit Elis¢ina véta: ,, Rekla bych, Ze ndm rand péce

pomohla v hromadeé kazdodennich véci. **
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Z.avér

Ve své praci jsem se pokusila co nejsrozumitelnéji popsat obraz zivota rodin
déti s autismem. Chtéla jsem poukdzat na bézné, ale 1 extrémni situace, které
provazeji kazdodenni Zivoty téchto rodin. Cilem mé prace bylo popsat, co pro
rodinu znamena zjisténi diagndézy PAS u ditéte, popsat co dand diagnoza
obnasi a vysvétlit pfinos rané péce pro tyto rodiny.

V prvni kapitole teoretické Casti jsem se zabyvala charakteristikou
jednotlivych poruch autistického spektra. Déle jsem se snazila vysvétlit, co
obnasi vychova ditéte s PAS a jaké problémy, zplisobené touto diagnézou,
mohou nastat. Ve druhé kapitole jsem se snazila vysvétlit, jak tézké musi byt
pro rodiny pfijmout dit€¢ s PAS a co vSe je stim spojeno. Zaméfila jsem se
pfedevsim na prubéh diagnostiky a na faze smifeni se s timto faktem. Ve teti
kapitole jsem vysvétlila pojem rand péce a popsala jsem, v ¢em je rana péce
pro rodiny déti s PAS specificka a také, jaké sluzby nabizi rand péce APLA
Praha a jak vypadaji jeji sluzby v praxi.

Zaroven bylo mym cilem vysvétlit pfinos rané péce pro konkrétni rodiny —
zjistit, jak konkrétn€ jim miZe rand péce pomoci, co od takové sluzby
ocekavaji a jestli rana péce skute¢né jejich o¢ekavani plni.

Myslim, ze cile se mi podafilo splnit, a to hlavné diky vypovédim
maminek, které osvézily praktickou ¢ast mé prace tim, ze ochotné zodpovédely
vSechny mé otazky. Rekla bych, Ze jiZ neni, co dodat. Jen bych rada zdiiraznila
fakt, Ze rana péée muze byt velkym piinosem pro rodiny déti s PAS, pokud zde
pracuji zkuSeni poradci, ktefi se dokézou vcitit do potfeb rodiny. Rodi¢im
nejvice pomiize védomi, Ze se maji na koho obratit a ze je tady nékdo, kdo
jejich potiebdm rozumi a jak fekla maminka Eliska — jeSté na to Casto ma

né&jaké feseni.
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Kromé¢ sluzeb rané péce vsak rodi¢e hojné€ vyuzivaji internet a literaturu.

Kdyby rana péce nebyla, mnoho maminek by se snazilo pomoct si navzijem a

v Vv
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Rejstrik pojmii

ADHD — Nazvem ADHD neboli ATENTION DEFICIT HYPERACTIVITY
DISORDER je oznatovéana porucha pozornosti spojend s hyperaktivitou.®
Edukacni program — Edukanim programem se rozumi pisemny navrh
konkrétnich ¢innosti stimulujicich vyvoj ditéte, navrzeny na urCité Casové
obdobi.*

Elektivni mutismus — Elektivni mutismus je podle MKN-10 porucha
socialnich vztahli, kterd se projevuje vyraznou, emoc¢n¢ podminénou
selektivitou mluveni. Znamena to, Ze v nckterych situacich dit¢ normalné
mluvi, ale v jinych situacich neni schopno fec¢i a odmitd hovofit s urcitou
osobou nebo osobami. Obvykle to navic byva spojeno s neptatelskym
chovanim.

Hypotonie — Hypotonie znamena snizeny krevni tlak, snizené napéti svald,
7alude&ni stény apod.”

Obscedantné kompulzivni chovani — Obsedantné kompulzivni chovani
souvisi s obscedantné-kompulzivni poruchou. Tato porucha nuti c¢loveka
zabyvat se opakovan€¢ mimovolnimi, vétSinou odpudivymi, nepiijemnymi
mySlenkami, nipady, pfedstavami, impulzy, casto nasilného, obscénniho ¢i
nesmyslného razu, nebo ¢innostmi spojenymi s nepiijjemnymi pocity, piicemz
uzkost se rozpousti opakovanymi ukony a ritudly. Tato porucha omezuje zivot
¢lovéka a zplsobuje mu utrpeni, protoZe postizeny si uvédomuje své
iracionalni chovani, ale nedokaZze s nim pfestat. Po depresi je obsedantné-

., o xexr 1w 72
kompulzivni porucha druhou nejc€astéjsi duSevni poruchou.

% Hartl, 2010, str.12

% APLA Praha rani péde [online]. 1.4.2003 [cit. 2011-03-15]. Www.praha.apla.cz.
Dostupné z WWW: <http://www.praha.apla.cz/rana-pece-terenni-sluzby/index.php>.

® Hartl, 2010, str. 322

" Hartl, 2010, str. 196

"2 Hartl, 2010, str. 420
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Problémové chovani — Problémové chovani je chovani, které se svou
intenzitou, frekvenci nebo trvanim natolik odliSuje od bézné spolecenské
normy, ze muze vazné ohrozit fyzické bezpeci dané osoby nebo druh}'/ch.73

Videotrénink interakci — Videoténink interakci vypada tak, ze béhem
navstévy v rodin€ jsou pofizeny videozdznamy béznych situaci. Videotrenér
kazdy zédznam zpracuje a rozebere a poté rodicim nabidne novy pohled na

situaci a moznou zménu. Obvykle se cely proces opakuje t¥ikrat.”*

" Hartl, 2010, str. 205

™ APLA Praha videotrénink interakci [online]. 1.4.2003 [cit. 2011-03-15].
Www.praha.apla.cz. Dostupné z WWW: http://www.praha.apla.cz/rana-pece/videotrenink-
interakci.html
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Prilohy

Struktura rozhovoru

- 4 rodice

- 6 otazek

Rodinna kazuistika:
Rodinny stav:
Pocet déti:

Poradi narozeni:
Vek:

Diagnoza:

Skolka/skola/jiné zatizeni mimo domov:

spektra a co tomu predchazelo?

1. Kdy jste se dozvédéli, ze Vase dité ma jednu z poruch autistického

e 2.V tuchvili, kdy se to potvrdilo, tak co jste potfebovali a kde Vam to

poskytli? Kdo vam vlastné doporucil APLA a jeji sluzby?

e 3. Co jste si pfedstavovali pod pojmem rana péce?

e 4, Jak Vam rané péce pomohla?

e 5. Co specialng pro Vas bylo piinosem? Jaké sluzby jste vyuzivali ¢i

dosud vyuzivate?

6. Splnila rana péce vase oc¢ekavani?

60



