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Rana péce U déti s poruchou autistického spektra

Abstrakt

Cilem bakalatské prace bylo popsat, jakym zplisobem funguje case management
v souladu s ranou péci. Bakalarska prace se vénuje spolupraci Sirokého spektra odbornikt
podilejicich se na péci o dité s poruchou autistického spektra se sluzbou rana péce.
Popisuje jeji rozdilnou miru aidentifikuje metodu uplatiovanou Vv ramci tymové
spoluprace. Toto téma je doplnéno 0 priblizeni ¢innosti, které sluzba rané péce sama za
sebe détem s timto onemocnénim a jejich rodinam poskytuje.

Ve vyzkumné ¢asti prace byla uplatnéna kvalitativni strategie a technika
semistrukturovaného rozhovoru. S u¢asti na vyzkumu souhlasilo 8 poradkyn rané péce
ze tfi organizaci nabizejicich tuto sluzbu. Byly zodpovézeny dvé vyzkumné otazky
souvisejici se stanovenym cilem: Jak je realizovdna spoluprace pracovnikli rané péce
s dal§imi profesiondly z jinych oborG? Jak probihd koordinace pomoci rodindm déti
s poruchou autistického spektra v ramci sluzby rané péce? Ziskana data byla zpracovana
v programu ContextMind a vyhodnocena metodou zakotvené teorie.

Z vysledkl vyzkumu vyplyva absence pouZivani metody case management ve vSech
zkoumanych organizacich. Jako metodu tymové spoluprace aplikovanou na dvou
pracovistich uvedly poradkyné rané péée metodu ,tym okolo ditéte” ptipominajici
v mnoha ohledech case management.

Propojeni $irokého spektra odborniki, ktefi se podileji na péci o dité s poruchou
autistického spektra, pozitivné ovliviiuje terapeuticky a nasledné edukaéni proces. Case
management podobné jako metoda tym okolo ditéte pomaha sjednotit ptistup odbornikd,
zabranuje duplicité sluzeb a aktivizuje rodice i $irsi okoli rodiny. Ptiklady z praxe svédci
0 efektivité uvedenych metod pouzivanych pii komplexni péci o klienta. Poskytovatelé
sluzby rané péce by méli usilovat o vice systematickou a kontinualni formu spoluprace
s profesionaly z riznych obord a podporovat zavedeni formalizovanych metod tymové

spoluprace V jejich organizacich.
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Rana péce; PAS; Case management; Autismus; Pervazivni vyvojové poruchy; Tym okolo
ditéte



Early Intervention for Children with Autism Spectrum Disorder

Abstract

The goal of bachelor's thesis was to describe how case management works in
accordance with Early Childhood Intervention. The bachelor's thesis is also devoted to
the cooperation of a wide range of experts involved in the care of a child with autism
spectrum disorder with Early Childhood Intervention. It describes its different levels and
identifies the method that is applied in the framework of teamwork. This topic is
complemented by an overview of the activities that the Early Childhood Intervention
provides for children with autism spectrum disorder and their families.

Qualitative strategy and semi-structured interview technique were used in the
research part of the work. 8 Early Childhood Intervention’s counselors from three
organizations offering this service agreed to participate in the research. Two research
questions related to the set goal were answered: How is the cooperation of Early
Childhood Intervention workers with other professionals from other fields implemented?
How is the coordination of aid to families of children with autism spectrum disorder
within the Early Childhood Intervention? The obtained data were processed in the
ContextMind program and evaluated using the grounded theory method.

The results of the research show the absence of the use of the case management
method in all the investigated organizations. As a team collaboration method used at two
workplaces, the Early Childhood Intervention counselors mentioned the method "Team
Around the Child", which in many ways resembles case management.

The connection of a wide range of experts who are involved in the care of a child
with an autism spectrum disorder positively affects the therapeutic and subsequently the
educational process. Case management, similar to the team around the child method,
helps unify the approach of experts, prevents duplication of services and activates parents
and the wider family environment. Examples from practice testify to the effectiveness of
the mentioned methods used in complex client care. Early Childhood Intervention
providers should strive for a more systematic and continuous form of collaboration with
professionals from different fields and support the implementation of formalized methods

in their organizations.
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Uvod

Pocet déti s poruchou autistického spektra (dale jen PAS) nebo s podezienim na ni
Vv poslednich desetiletich vzrista. V soucasné dob¢ se odhaduje az 1,7 % vyskyt PAS
V populaci. Zasadni pro zivot ditéte Stimto onemocnénim je vcasna diagnostika
umoziujici zavedeni vhodnych intervenci @ metod, které ditéti S PAS dovoli uplatnit své
schopnosti a zlepsit dovednosti vV problémovych oblastech vyvoje. Poradkyné sluzby rané
péce provazeji rodinu a dité do 7 let jeho véku. Rodi¢iim pomahaji zorientovat se vV nové
situaci, vyrovnat se s pfitomnosti vazného onemocnéni ditéte, poskytuji poradenstvi
tykajici se pristupu K ditéti a nabizeji nastroje umoznujici jeho rozvoj.

Péée o0déti SPAS vyzaduje intervence od Sirokého spektra odbornikd. Nabizi
se otazka, jakym zpisobem tito profesiondlové spolupracuji. Jednou z metod tymové
spoluprace je case management. Cilem mé prace je popsat, jakym zplsobem case
management v souladu s ranou péci funguje. Zavedeni této metody sebou nese fadu
vyhod. Aktivizuje ¢leny rodiny i8ir$i okoli klienta a zabrafiuje duplicité sluzeb.
Koordinovana spoluprace odbornikli umoznuje komplexni pohled na problémy klienta,
pomaha hledat nové efektivnéjsi postupy a rychleji fesi klientovu neptiznivou situaci.

Ve spojitosti s cilem prace byly formulovany dvé vyzkumné otazky: ,Jak je
realizovéna spoluprace pracovniki rané péce s dalSimi profesiondly z jinych obora?*
a,,JJak probiha koordinace pomoci rodinam s détmi S poruchou autistického spektra
v ramci sluzby rané péce?* Bakalatska prace vychazi z vyjadieni 8 poradkyn rané péce
ze tii organizaci, které tuto sluzbu dle zakona ¢. 108/ 2006, 0 socialnich sluzbach,
Vv platném znéni, poskytuji.

Piinosem bakalafské prace je seznamit S touto problematikou zdjemce ztad
vefejnosti  a poskytovatele socialnich sluzeb podnitit k zavedeni metod tymové
spoluprace v jejich organizacich. Smyslem bakalaiské prace je také zduraznit vyznam
sluzby rané péce v rodinach ditéte s PAS a ukdzat Sirokou paletu Cinnosti, kterou rané

péce ve prospéch déti s PAS a jejich rodin poskytuje.



1 Teoreticka ¢ast

1.1 Autismus v proméndch casu
Cilem této kapitoly je popsat, jak se béhem historie proménovalo chapani
problematiky PAS a v souvislosti s tim i odborné terminy a definice, které vymezovaly

autismus. Pozornost je vénovana také nejznaméj$im prukopnikiim na tomto poli.

1.1.1 Eugen Bleurel a Theodor Heller

Odvozenim z feckého slova ,autos”, Vv pickladu sam, vznikl termin autismus.
V odborné terminologii byl tento vyraz poprvé pouzit Eugenem Bleurelem v publikaci
Dementia preacox oder Gruppe der Schizofrenie zroku 1911. Oznacil tak jeden
ze symptomu, ktery vykazovali schizofrenni pacienti. Charakterizovalo ho stahnuti
se z reality a ponofeni se do vlastniho svéta snu a fantazii. Prvni malo znamou praci
vztahujici se K PAS zvefejnil rakousky pedagog Theodor Heller v roce 1908. Popsal
u déti zvlastni onemocnéni, které pojmenoval dementia infantilis. Po obdobi normalniho
vyvoje dochazelo u détskych pacientli K prudkému vyvojovému regresu V oblasti feéi,
intelektu a chovani. Porucha byla pozdé€ji nazvana Helleriv syndrom, nasledné byla
pokladéna za formu détské psychozy, dnes ji zname jako ,,jinou détskou dezintegracni

poruchu® (Thorova, 2016).

1.1.2 Hans Asperger

Hans Asperger byl rakousky pediatr, ktery v roce 1932 zacal pracovat na univerzitni
klinice Heilpadagogischen Station ve Vidni. Ta byla vroce 1911 zalozena lékafem,
socialnim reformatorem a pedagogem Erwinem Lazarem. Hans Asperger patfil K tymu
odbornikid na této klinice, dale ho tvoftili psycholozka Anni Weissova, psychiatr Georg
Frankl, fddova sestra Victorine Zakova a psycholog Josef Feldner. Zakladem jejich prace
bylo intenzivni pozorovani déti pii jejich kaZzdodennich cinnostech a program
pfizptisobeny jejich potfebam s cilem jejich integrace do spole¢nosti. Vzepjeti nacistické
ideologie ucinilo konec veSkerym pokrokovym snaham nejen Vv Heilpddagogischen
Station. Mnozi lékafi Zidovského plvodu museli emigrovat, Ostatni byli nuceni
ptizpisobit se hitlerovskému pojeti ,,péce 0 nemocné (Silberman, 2021).

Celosvétove rozsifenym socialné-filosofickym smérem od pocatku 20. stoleti byla
eugenika. V nacistickém Némecku a jim ovladanych zemich dosahla tato filosofie své
nejkrutéjsi podoby. Porodnicim a pediatrickym zafizenim bylo vynosem fiSského

ministerstva vnitra 18. srpna 1939 ulozeno ohlésit tézka geneticka a dédicn€ podminéna
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onemocnéni déti do 3 let (pozdé&ji do 17 let) udajné ke statistickym tGcelim. Komise
slozen4 z 3 1¢kati na zaklad¢ zaslaného formuléfe rozhodovala nésledné 0 osudu ditcte.
V odbornych détskych zatizenich tak zahynulo 5 000 déti a mladistvych. Dalsi pak
umirali spolu s dosp€lymi jiz v ramci akce T4, coz byl kryci nazev programu eutanazie
dusevné nemocnych, mentaln¢ postizenych, epileptikii nebo dlouhodobé nemocnych,
ktery Hitler antedatoval K 1. zafi 1939. Akce T4 byla 24. srpna 1941 po dosazeni
planovaného poctu mrtvych (70 tisic osob), aleiz divodu odporu vefejnosti,
pozastavena, eutanazie nemocnych novorozenci vsak probihala dal. V letech 1943-1944
se program eutanazie obnovil arozsifil 0 polské a sovétské nucené nasazené délniky,
kteti jiz nebyli schopni pracovat, nebo byli psychicky nemocni, a 0 0soby
s tuberkuloznim onemocnénim. Akce T4 byla piedstupném holocaustu Zidovského
naroda (Rokyta, 2013).

V tomto spolecenském klimatu 3. 10. 1938 Hans Asperger piednasi svij prvni
ptispévek 0 détskych pacientech sprojevy autismu Vv aule univerzitni videnské
nemocnice. V dizertaéni praci Die Autistischen Psychopathen im Kindersalten,
kterou odevzdal roku 1943 auvetejnil v ¢ervnu nasledujiciho roku v Casopise Archiv
fiir Psychiatrie und Nervenkrankheiten, popsal na zakladé vysetfovani vice jak 200 déti
S projevy autismu 4 prototypické ptipady chlapcii ve véku 7-10 let. Jejich spolecnymi
znaky byla neschopnost navazat o¢ni kontakt, problémy Vv Socialnich vztazich, specifické
zajmy anadani v riznych oblastech. Asperger vSak véfil a zdlrazinoval, Ze navzdory
deficitim Vv rtiznych oblastech, mohou byt tito jedinci uspéSnymi v oboru, ktery je zajima
(Silberman, 2021). Dle Silbermana (2021) se Asperger kvuli panujicim restrikcim
a predsudkiim v Némecku Vramci své védecké prace zamétil na pacienty S nizSim
stupném postiZeni.

V poslednich letech je obraz Hanse Aspergera ponékud zastinény novymi poznatky
0 jeho jednani béhem valky. Historik Herwig Czech poukazal na fadu dikazu svédéicich
v komisi, ktera méla v roce 1942 rozhodnout o osudu 210 déti umisténych v ustavu
pro dusevné choré v Dolnim Rakousku. Zavérem komise bylo, Ze 26 chlapcii a devét
divek odpovidajiciho v€ku nejsou schopni absolvovat nucenou vychovu a maji byt
ptrevezeni na détskou kliniku Am Spiegelgrunde. To se rovnalo rozsudku smrti z divodu
zde provadénych euthanasii (Hotejsi, Radkovova, 2018). Byla to moralné rozkolisana
existence poddanych Fise, kteri pod nacistickou viadou deélali deésivé kompromisy,

na jaké by za normdlnich podminek nikdy nepristoupili (Silberman, 2021, s.154).
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1.1.3 Leo Kanner

Dalsim prikopnikem na poli zkoumani fenoménu autismu byl rakousko-americky
psychiatr zidovského ptvodu Leo Kanner. Vzhledem Kk celkové neptiznivé situaci
a prekazkam kladenym odborniktim Zidovského pivodu se po Hitlerem zorganizovaném
pivnim puci v roce 1923 rozhodl emigrovat do Spojenych stati americkych. V roce 1928
zaCinad jeho staz na Psychiatrické klinice Henryho Phippse Vv Baltimoru u vlivného
Svycarského neurologa Adolfa Mayera, S jehoz pomoci Kanner zaklada détskou kliniku
pii Nemocnici Johna Hopkinse v Baltimoru (Silberman, 2021).

Na jafe 1937 se zhorSuje situace pro zidovské obyvatele zejména vV Némecku
a Rakousku. Do Spojenych stat americkych tak pfichazi mnoho zidovskych 1ékatu,
zdravotnikd a vyzkumnikid. Mezi témito nové piichozimi byl diagnostik Georg Frankl,
jeho budouci Zena psycholozka Anni Weissova emigrovala do USA jiz v roce 1934.
Kanner manzelim Franklovym zprostiedkoval zaméstnani v Détském vyzkumném
ustavu Vv Marylandu, pobocce Nemocnice Johna Hopkinse, azacal Snimi tuzce
spolupracovat. Détsky vyzkumny ustav se tak diky jejich pfitomnosti pfiblizil duchu
Heilpadagogischen Station (Silberman, 2021).

V roce 1938 Leo Kanner vySetioval pétiletého chlapce Donalda Tripletta. Hlavnimi
projevy jeho abnormalniho vyvoje byla socialni odtazitost, fascinace pravidly
a poradkem, zvlastni feCovy projev, stereotypni pohyby anadani v oblasti jeho uzce
vymezenych zajml. Kanner sespodobnym chovanim u détskych pacientd dosud
nesetkal a poslal ho na dalsi vySetfeni do Détského vyzkumného ustavu v Marylandu.
Jeho podrobnou diagnostiku vypracoval Georg Frankl. Donald Triplett se stal historicky
prvnim ditétem, kterému byl diagnostikovan €asny détsky autismus. Kanner se svymi
spolupracovniky  dale vyhledaval avySetfoval déti s podobnymi  projevy
(Silberman, 2021).

V Cervnu roku 1943 v Casopise Nervous Child zvefejnil Kanner ¢lanek Autistic
Disturbances of Affective Contact. Popsal zde hlavni rysy jeho 11 détskych pacientd,
kteti vraném véku vykazovali deficity V socidlnich vztazich, extrémni osamélost
a vyznacovali Se touhou po zachovani neménnosti (Kanner, 1943). V roce 1944 vysla
v Casopise Pediatric zhusténa verze tohoto ¢lanku doplnénd 0 nazev popisovaného
syndromu — rany détsky autismus (pozdé€ji nazyvan také infantilnim autismem
nebo Kannerovym syndromem). Pro Kannera pfedstavovaly déti S timto onemocnénim
jasné vymezenou skupinu, pficemz vylucoval moznou variabilitu projevli onemocnéni.

Soustiedil se pfevazné na déti v prvnich letech Zivota, do skupiny nezatazoval déti
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s mentalni retardaci nebo S jinym pfidruzenym onemocnénim. V 50. letech se dokonce
ptiklonil K nazoru, ze autismus vznikl disledkem citové chladné vychovy zejména matek
(Silberman, 2021). Tento nazor se vlivem rozvijejici psychoanalyzy udrzoval po cela
50. a 60. 1éta 20. stoleti a zranil mnoho rodi¢u, ktefi se citili zodpovédni za postizeni
svého ditéte (Hrdlicka, 2014). Dnes maji Kannerova diagnosticka kritéria pouze

historicky vyznam (Thorova, 2016).

1.1.4 Pervazivni vyvojové poruchy

Vyvoj koncepce poruch autistického spektra provazely Cetné mylné piedstavy.
Od konce 40. let byl autismus zafazovan do skupin schizofrennich psychéz vznikajicich
v détstvi (Hrdlicka, 2020). Tato tendence se projevuje jesté v 2. revizi Diagnostického
statistického manualu (dale jen DSM), ktery spole¢né s dalS§imi verzemi piipravuje
Americka psychiatricka asociace (dale jen APA). DSM-II byl ve Spojenych statech
americkych v platnosti v letech 1968-1979. V kategorii psychdoz se nachazi diagnoza
schizofrenie détského typu. Jednim z jejich symptomu bylo autistické, atypické a odtazité
chovani (APA, 1968, s. 35). Podobné v 9. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci (dale
jen MKN), platné v Ceské republice v letech 1977-1994, byly diagnézy infantilniho
autismu, dezintegracni psychozy (Helleriv syndrom) a jinych atypickych infantilnich
psychéz véetné nespecifikovanych fazeny do kategorie dusevnich poruch a subkategorie
psychoz vznikajicich v détstvi. (Mezinarodni klasifikace nemoci: Mezinarodni statisticka
klasifikace nemoci, tirazd a pti¢in smrti ve znéni 9. decenalni revize, 1978).

Ve 3. revizi DSM byl jiz propracovan koncept pervazivnich vyvojovych poruch. Ten
se vymezuje vuci jejich zafazovani mezi psychdzy a zduraznuje vSepronikajici charakter
téchto poruch zasahujici klicové oblasti vyvoje ditéte (APA, 1980).

V roce 1979 britské psychiatricky Lorna Wing a Judith Gould poprvé pouzily pojem
poruchy autistického spektra. V roce 1981 ptichazi Lorna Wing s terminem Aspergeriv
syndrom a popisuje triddu poskozenych oblasti, jimiz je socialni interakce, komunikace
a predstavivost (Thorova, 2016). Uvedené poznatky a pojmy ovlivnily 4. revizi DSM.
Do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch byly fazeny tyto diagnozy: autisticka
porucha, Rettdv syndrom, détskd desintegratni porucha, Aspergertiv syndrom
a pervazivni vyvojova porucha jinak nespecifikovana (APA, 1994). V DSM-IV jsou
pervazivni vyvojové poruchy popsany jako vsepronikajici vyvojové postizeni reciprocni
socialni interakce a komunikacnich dovednosti S pritomnosti stereotypniho chovani,

zajmu a aktivit. (APA, 2000, s. 69).

13



Tabulka ¢. 1: PASv DSM 1l -V

DSM Kategorie Subkategorie | Diagnézy
(v platnosti od)
DSM-II Psychozy Schizofrenie détského typu
(1968) nesouvisejici
S télesnymi stavy
uvedenymi vyse
DSM-II Porucha obvykle Pervazivni | Détsky Autismus
(1980) diagnostikovana vyvojové Pervazivni vyvojova porucha
Vv kojeneckém poruchy s pocatkem v détstvi
veku, pozdéji Atypicka pervazivni vyvojova
Vv détstvi nebo porucha
dospivani
DSM-1II-R Porucha obvykle Pervazivni | Autisticka porucha
(1987) diagnostikovana vyvojové Pervazivni vyvojova porucha NS
Vv kojeneckém poruchy
veku, pozdéji
Vv détstvi nebo
dospivani
DSM-1V Poruchy obvykle | Pervazivni | Autisticka porucha
(1994) diagnostikované vyvojové Rettova porucha
DSM-IV-TR | v kojeneckém poruchy Détska dezintegracni porucha
(2000) veku, pozdeji Aspergerova porucha
v détstvi a Pervazivni vyvojova porucha NS
dospivani
DSM-V Neurovyvojové Porucha Porucha autistického spektra
(2013) poruchy autistického
spektra

Zdroj: APA, 1968, APA, 1980, Siegel et al., 1993, APA, 1994, APA, 2000, APA, 2015

V roce 1993 vydava Svétova zdravotnicka organizace 10. revizi MKN, v Ceské

republice vstupuje v platnost nasledujici rok. Nové vytvorena subkategorie pervazivnich

vyvojovych poruch je fazena do kategorie poruch psychického vyvoje. Zduraznuje

se zde, ze nejde 0 schizofrenii nebo psychozu, i kdyz ty se mohou v urcitych projevech

S pervazivnimi vyvojovymi poruchami shodovat (MKN-10: Mezinarodni statisticka

klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problémi, 2022). Hrdlicka (2014) uzavira

toto obdobi hledani slovy: Trvalo nekolik desetileti, nez se ukazalo, co je 7 dnesniho

hlediska zjevné. Obé nemoci maji zcela odlisné priznaky a autismus mad oproti

progredientni schizofrenii spise stacionarni charakter (Hrdlicka, 2014, s.13).
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Tabulka ¢. 2: PAS v MKN-9 a MKN-10

MKN Kategorie | Subkategorie Diagnozy

(v platnosti

od)

MKN-9 Dusevni | Psychozy Infantilni autismus

(2977) poruchy | vznikajici Dezintegra¢ni psychoza
specificky (Hellertv syndrom)
Vv détstvi Jiné atypické infantilni psychozy

Nespecifikované (NS):

Détska psychoza NS
Schizofrenni syndrom v détstvi
NS

Schizofrenie, détsky typ NS
MKN-10 | Poruchy | Poruchy Pervazivni | Détsky autismus

(1994) duSevni | psychického | vyvojové | Atypicky autismus
a vyvoje poruchy Rettliv syndrom
poruchy Jina détska dezintegracni
chovani porucha

Hyperaktivni porucha sdruzena

S mentalni retardaci

a stereotypnimi pohyby
Aspergertiv syndrom

Jiné pervazivni vyvojové
poruchy

Pervazivni vyvojova porucha NS

Zdroj: Mezinarodni klasifikace nemoci: Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci,
urazu a pricin smrti Ve znéni 9. decendlni revize, 1978, MKN-10: Mezinarodni statisticka

klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problémi, 2022

V MKN-10 se nachdzi 8 diagnéz: détsky autismus, atypicky autismus, Rettlv
syndrom, jind détska dezintegracni porucha, Aspergeriiv syndrom, hyperaktivni porucha
sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, jiné pervazivni vyvojové poruchy
a pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand (MKN-10: Mezindrodni statisticka
klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problémi, 2022). Cim dal astg&ji obecné
pouzivany termin poruchy autistického spektra Thorova (2016) charakterizuje jako
skupinu poruch zhruba odpovidajici pervazivnim vyvojovym poruchdm. Termin PAS
spise za riznorodé nez pervazivni. At je jiz nazev jakykoli, prakticky vystup je
Jjednoznacny. Vsechny deti s PAS, nebo chceme-li s pervazivni vyvojovou poruchou,
profituji ze specidlnich programit a metodik urcenych pro déti s autismem (Thorova,
2016, s. 60).
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1.1.5 PAS a soucasnost

V roce 2013 DSM-V zcela opousti koncept pervazivnich vyvojovych poruch
a nahrazuje ho nov¢ vytvoienou kategorii neurovyvojovych poruch. Ta zahrnuje poruchu
autistického spektra, poruchy intelektu, poruchy komunikace, poruchy aktivity
a pozornosti, specifickou poruchu uceni, pohybové poruchy ajiné neurovyvojové
poruchy (APA, 2015). Vétsina osob s diive diagnostikovanou autistickou poruchou,
Aspergerovym syndromem, détskou desintegracni poruchou a pervazivni vyvojovou
poruchou nespecifikovanou ziskala diagndzu porucha autistického spektra (APA, 2015).
Retttiv syndrom byl kviili své znamé genetické pti¢iné z DSM-V vyloucen (Kurita, 2011).
Ve skupin¢ komunikacnich poruch byla soucasn¢ zavedena diagnéza Socialné
komunika¢ni porucha, dokteré byla prevedena vé&tSi cast zbylych jedinci
nenapliujici nadale kritéria pro PAS (Hrdlicka, 2020). Pouze 2 % 0sob byla piefazena
do ostatnich kategorii ptevazné do poruch aktivity a pozornosti a tzkostnych poruch
(Thorova, 2016). 11. revize MKN, platna od 1.1.2022 s pétiletym ptechodnym obdobim,

sleduje tentyz smér jako DSM-V (Hrdlicka, 2010).

1.2 Etiologie

Pticiny vzniku PAS jsou komplexni a multifaktorialni. Zahrnuji genetické faktory,
faktory vné&jSiho prostfedi a dysfunkce imunitniho systému.

Podil genetickych faktort neboli heritabilita se na variabilité znaku u autismu
odhaduje na 60 %. PAS jsou geneticky heterogenni a pocet potvrzenych nebo suspektnich
genii Se pocita na stovky az tisice (Havlovicova, Sedlacek, 2014, s.135). Pfevazna cast
genovych mutaci se nedédi po rodicich, ale tvoii se ,,de novo™ ve spermii nebo vajicku
tésn¢ po poceti. Pouze okolo 5 % pfipadt autismu je pficitano recesivnimu typu
dédi¢nosti (Thorova, 2016).

Mezi faktory vnéjsiho prostredi se fadi vyssi ve€k rodic¢l nebo nizky veék matky,
neodpovidajici pre- a perinatalni vyvoj zapfic¢inény téhotenskou obezitou, hypertenzi,
predCasnym narozenim ditéte a jeho nizkou porodni vahou, infekénimi onemocnénimi,
stresem a uzivanim urcitych 1€kt béhem teéhotenstvi (Fuentes, 2021).

Dysfunkce imunitniho systému mohou zptsobit autoimunitni a alergicka
onemocnéni matky V t€hotenstvi, nebo ditéte po porodu (Thorova, 2016).

Mechanismus vzniku PAS zahrnuje pravdépodobné zmeény vyvoje mozku zahy
po poceti. PAS zacina kaskdadou patologickych jevi, které jsou vyrazné ovlivneny

enviromentalnimi faktory (Havlovicova, Sedlacek, 2014, s.147).
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1.3 Prevelance

Rozmezi dat se pohybuje mezi 1-2 % primérného vyskytu autismu celosvétove
v populaci. Jejich raznorodost je ovlivnéna rozdilnymi metodami vyzkumu,
nekonzistentnosti v definicich i diagnostickych kritériich a zejména jejich zasadnim
nedostatkem z rozvojovych zemi (Fuentes, 2021). Hyman et al. (2020) uvade¢;ji prevalenci
autismu u déti a mladistvych v USA 1:59, coz serovna pfiblizné 1,7 %, pficemz
prevalenci v USA povazuji za srovnatelnou S ostatnimi vyspélymi zemémi. Posledni
prevalen¢ni studie zpracovana v USA v populaci osmiletych déti udava 18,5 piipadiu
onemocnéni na 1000 jedinct (1:54), to znamena 1,85% vyskyt U této vékové kategorie,
4,3x ¢ast€jsi u chlapcti nez u divek (Maenner, et al., 2020).

Dle  nejkonzervativnéjsiho  vysledku  provedenych  vyzkumnych  studii
(jednoprocentni vyskyt v populaci) ma v Evropské unii diagnostikovany autismus
4,5 miliont lidi a nejméné 3 osoby (pocitame-li 2 rodi¢e a 1 sourozence) onemocnéni
uréitym zpisobem zasahuje, to Vv Evropské unii odpovida 18 milionim lidi
(Fuentes, 2021).

1.4 Uzdrava

Rozmezi Uzdravy u autismu se odhaduje na 7-19 %, nejvice dukazli se nachazi
Vv hranicich 7-12 % (Hrdlicka, 2020). Mezi nejsilngjsi indikatory pozitivni prognézy patii
rozvoj feci, vyssi uroven intelektu (IQ >70), minimalné primérna hodnota nonverbalniho
IQ, Casna diagndza akvalita poskytnuté podpory od raného détstvi i béhem dalsiho
vyvoje (Fuentes, 2021). Helt (2008) povazuje za dulezitou také piitomnost ranych
zékladnich imitac¢nich i Symbolickych dovednosti a optimalni rozvoj motoriky. Mezi
pozitivni faktory s vlivem na moznou tzdravu Hrdli¢ka (2020) fadi rovnéz diagnozu
atypického autismu. Naopak soucasny vyskyt epilepsie, mentalni retardace a piitomnost
jinych ptidruzenych genetickych syndromi predikuji hor$i vyvoj onemocnéni (Helt,
2008).

Ve skupiné jedincl s ptiznivej$i prognoézou se nachazi mensi pocet téch, kteti
v adolescenci nebo v mladsi dospélosti jiz spliiovat kritéria pro diagndézu PAS nebudou,
doséhnou, tzv. optimalni progndzy. Lze vSak ocekavat, ze nadale budou vykazovat mirné
potize V socidlnim kontaktu, pragmatické komunikaci, pozornosti, sebekontrole, citové

vyzralosti nebo potize psychiatrické povahy (Fuentes, 2021).
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1.5 PAS

Vzhledem k tomu, Zze diagnézami dle MKN-10 se v ¢eském prostiedi podrobné
zabyvaji autofi jako Thorova (2016), Hrdlicka (2020) a dalsi, a ze se jejich popis stal
soucasti mnohych bakalarskych, kvalifikacnich ¢i disertacnich praci vénujicich
se z riiznych thla pohledu problematice autismu, chtéla bych v této kapitole predstavit
PAS, jak ji pojima a vymezuje dosud nepielozena 11. revize Mezinarodni klasifikace
nemoci. Na ceském prekladu této revize Se nyni intenzivné pracuje, jeho dokonceni

se piedpoklada na konci roku 2022 (O klasifikaci, 2021).

1.5.1 PAS a 11. revize Mezindrodni klasifikace nemoci

MKN-11 reflektuje smér, ktery udala 5. revize DSM. Kategorii dusevnich poruch
a poruch chovani dopliiuje 0 neurovyvojové poruchy, Vjejichz rdmci je zavedena
zastteSujici diagnoza PAS pro piivodni kategorii pervazivnich vyvojovych poruch (mimo
Rettova syndromu nové fazeného do kategorie vyvojovych anomalii). Diagnéza PAS
se dle pritomnosti ¢i nepfitomnosti postizeni intelektu, funkéniho jazyka a zavaznosti
jejich dale specifikuje (ICD-11: International Classification of Disease 11th Revision,
2022).

Tabulka ¢. 3: PAS A MKN-11

MKN Kategorie Subkategorie Diagnozy
(v platnosti
od)
MKN-11 Dusevni Neurovyvojové | Vyvojova porucha intelektu
(2022) poruchy, poruchy Vyvojové poruchy feci a jazyka
poruchy Porucha autistického spektra
chovani Vyvojova porucha uceni
nebo Vyvojova porucha motorické
neurovyvojové koordinace
poruchy Porucha pozornosti
s hyperaktivitou
Porucha se stereotypnimi pohyby

Zdroj: ICD-11: International Classification of Disease 11th Revision, 2022

Obdobn¢é jako v DSM-V byla v kategorii neurovyvojovych poruch a skupiné
vyvojovych poruch feCi ajazyka vytvoiena diagndza vyvojova jazykova porucha
S postizenim pievazné pragmatického jazyka, kam se dle ocekavani zaradi vétsi Cast

jedinct, kteti nebudou naplnovat kritéria pro PAS (ICD-11: International Classification
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of Disease 11th Revision, 2022). U ostatnich se pfedpoklada ptesun do jinych diagnoz

v ramci kategorie neurovyvojovych poruch (Hrdlicka, 2020).

1.5.2 Zakladni znaky PAS dle 11. revize Mezindrodni klasifikace nemoci

Dle MKN-11 (2022) jsou zakladnimi a urcujicimi znaky PAS pfetrvavajici deficity
ve schopnosti navazat i udrzet socialni komunikaci a interakci a pretrvavajici, omezené,
opakujici se, nepruzné vzorce chovani, zajmu a aktivit. Zdaraznuje se zde variabilita
Vv projevech téchto deficitd vzhledem K véku, verbalnim a intelektualnim schopnostem
a vaznosti onemocnéni. Porucha nastupuje v raném veéku, jeji charakteristické projevy
se vSak mohou objevovat pozdéji v souvislosti se zvySujicimi se naroky okoli. Symptomy
onemocnéni Vedou ke znacnému postizeni V osobni, rodinné a vzdélavaci roving, véetné
oblasti zajma a aktivit. Vynalozené usili a snaha umoziuji nékterym jedinctim s PAS
adekvatné fungovat VvV mnoha situacich, jejich obtize tak nemusi byt ostatnimi
rozpoznatelné. Piesto se stanoveni diagnozy PAS i v téchto piipadech doporucuje (ICD-
11: International Classification of Disease 11th Revision, 2022).

1.5.3 Problémové oblasti PAS

Manifestace projevii PAS je velmi rGznoroda. Charakteristickd je variabilita
symptomd, jejich frekvence, riiznd mira postizeni a jejich proménlivost v zavislosti
na véku. Thorova (2016) podobné jako MKN-11 (2022) identifikuje nejzasadnéjsi
problémové oblasti: abnormalni socialni interakce, abnormalni komunikace, stereotypni

chovani a omezené zajmy.

1.5.3.1 Komunikace

Vseobecné se za signaly poukazujici na budouci problémy V feci a §irSi komunikaci
povazuje: chyb¢jici socidlni Gismév a ocni kontakt v 6 mésicich, chybéjici Zvatlani
a gestikulace ve 12 mésicich, neschopnost ukazovat na ptedméty a pouzivat prvni slova
v 16 mésicich a tvofit jednoduché véty ve dvou letech. V praxi se setkavame s détmi
S PAS, ukterych sefe¢ neobjevi vibec, nebo je vyvoj feCi vyrazné zpomalen,
¢i se na uré¢itém stupni upln¢ zastavi. Jiné déti zaénou pouzivat prvni slova, ale nasledkem
regresu svou schopnost feci ztraci. Polovina déti s PAS si nikdy neosvoji funk¢ni fec do té
miry, aby slouzila ke komunika¢nim G¢eliim, nebo vykazuje rizné abnormity a odchylky
(Thorova, 2016).

Pokud dit¢ s PAS mluvi, mize mit Vv expresivni slozce fe¢i artikulacni potize,

pouziva prili§ vysoko nebo nizko posazeny hlas, nebo mé potize S modulaci jeho
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hlasitosti. Re¢ byva mechanicka a monoténni, charakteristické jsou také agramatismy
v feCi. Na otazky dité Casto reaguje slovem ,,nevim* kvili nedostatecné slovni zasobé
(Thorova, 2016).

V receptivni slozce tecCi Se nejCastéji setkdvame se situacemi, ze dit€ viibec
mluvenou fe¢ nechape (sluchova verbélni agndzie), nebo rozumi pouze jednoduchym
a opakujicim se pokynim. Dité také obtizné dekdduje prozodické signaly, jako je
zabarveni hlasu, ¢&i diraz na konkrétni slovo ve vztahu K socialnimu kontextu sdéleni
(Thorova, 2016).

V oblasti sémantiky u déti s PAS naraZime na problémy Vv chapani smyslu samotné
komunikace a irokého spektra jejich funkci. Casté jsou potize v oblasti generalizace
a Vv chapani abstraktnich pojml. Matouci mnohoznacnost jazyka muze byt divodem
punti¢kaiského Ipéni na urcitych slovech a obratech i odmitani synonym a obtizného
porozuméni homonymim. Objevuje se pouzivani neologismui, idiosynkratickych vyrazi
a frazeologismii. V ramci verbalni autostimulace zaznamenavame hry se slovy, slovnimi
spojenimi a verbalni ritualy. U lidi stéz8i formou poruchy se v komunikaci objevuje
logorea (slovni salat) bez vétsiho komunika¢niho vyznamu, echolalie — odloZzena
nebo reflexivni, plnici komunikaéni funkei, pokud je rozlusténa, nebo bez komunikaéni
funkce. Osoby s leh¢im typem poruchy mivaji v této oblasti problémy S intuitivnim
chapanim jazyka. Jejich projev se vyznacuje literarni ptesnosti, lpénim na urcitych
slovech a obratech i opravovanim nespisovnych vyrazi (Thorova, 2016).

Pro oblast pragmatického uzivani jazyka je typicky komunika¢ni egocentrismus,
ktery Se projevuje narusenou spontaneitou a reciprocitou konverzace, nepochopenim
spolecenského vyznamu a socialniho kontextu komunikace (ICD-11: International
Classification of Disease 11th Revision, 2022). Dochazi k riznym spolecenskym
nepfiméfenostem: potize S tykanim, pouzivani vulgarismi a verbalni dezinhibice
ve formé pervazivniho dotazovani a ulpivani na tématech bez ohledu na zajem a reakce
posluchact (Thorova, 2016). Déti s PAS velmi malo pouzivaji neverbalni komunikaci
(o¢ni kontakt, gesta, obli¢ejova exprese, fe¢ téla). Problém maji iV tom ji porozumét

(ICD-11: International Classification of Disease 11th Revision, 2022).

20



1.5.3.2 Socialni interakce

U déti, které pozd¢ji ziskaly diagnoézu PAS, lze jiz v raném détstvi pozorovat
odchylky ve vyvoji dovednosti dulezitych pro vytvafeni zdravych socialnich vztaht. Dité
s PAS samovoln¢ nenapodobuje ¢innosti, které vidi U rodict, nebo je imituje nespontanné
a v mnohem mensi mife. Projevuje se to v odlisném zptisobu manipulace S predméty
ve véku 10-15 mésict a pozd¢ji v nedostateéném rozvinuti symbolické hry. Dité¢ s PAS
bude mit problémy také ve spole¢ném sdileni pozornosti v aktivni i pasivni formé — dité
v mensi mife, pokud vibec, upozornuje napiedméty, které ho zajimaji, a vénuje
pozornost predmétiim, na které je upozornovano (Thorova, 2016).

V raném ve&ku ditéte se uplatiiuje hlavné sluchova sdilend pozornost, souvisejici
predevsim s rozvojem komunikace a vizualni sdilena pozornost. Ta se vyviji v prvnich
18 mésicich Zivota a zahrnuje zejména navazani ocniho kontaktu a schopnost ho udrzet,
sledovani sméru pohledu, imperativni a deklaratorni ukazovani. Jiz v prvnim roce zivota
déti s PAS mizeme zaznamenat zna¢né deficity v uvedenych dovednostech, které jim
bud’ zcela chybi, nebo se projevuji pouze ¢aste¢né, v mensi frekvenci a kvalité (dité
na véc ukaze, ale nenavaze o¢ni kontakt, pozornost zaméfi na urcity piedmét nebo osobu
jen na par sekund). Tyto zakladni dovednosti Se ¢asto za¢nou rozvijet az po 3. roce Zivota.
Dusledkem je snizeny nebo zadny zdjem o0 jakykoli typ kontaktu Vraném obdobi.
Nejvyraznégji je tento opozdény vyvoj zietelny ve srovnani S vrstevniky ve 4-5 letech,
Vv tomto veku také vétSina déti s PAS ziskavé diagnézu (Thorova, 2016).

Déti s PAS vyzaduji neménnost v socialnich interakcich, ziskavaji tak pocit tadu,
bezpedi, jistoty. Jejich pocity tzkosti, nejistoty achaosu jsou dusledkem zejména
problémut v komunikaci. Ve snaze ziskat kontrolu nad socialni interakci se u déti mize
objevit nevhodné chovani (vybuchy vzteku, agrese), nebo se utikaji k dlouhym
monologlim 0 pfedmétu jejich zdjmu, pfipadné zahlcuji druhého sérii opakujicich
se otazek (Thorova, 2016). Charakteristicka je neschopnost porozumét emocim, pocitim,
postojum druhych lidi a pfiméfené na né€ reagovat ((ICD-11: International Classification
of Disease 11th Revision, 2022). Vétsina déti s PAS v pozdéjsim véku 0 socialni kontakt
zijem projevuje, ma viak problém ho adekvatné navazat. Casto se nedokazi zapojit mezi
své vrstevniky, a proto ani nevyhledavaji spole¢né aktivity, radéji travi sviij ¢as 0 samotg.

Cast déti s PAS zacatkem $kolniho véku vykazuje urité zlepseni. Déti zpravidla
mluvi, projevuji zajem 0 okoli a nachazeji se v lepsim psychickém stavu. Na druhou
stranu existuji déti, u kterych se obtize ukazi naplno az po nastupu do $koly. Béhem

puberty u casti déti s PAS dojde ke zlepSeni v oblasti socidlnich vztahti a komunikace.
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Problémové chovani Seupravi, VmenSim poctu piipadi dokonce doté miry,
ze jiz nenapliluji diagnosticka kritéria PAS. Obecné se u vétSiny déti s PAS socidlni
interakce s vékem zlepSuje (Thorova, 2016).

Na zakladé pievladajicich charakteristik socidlniho chovani rozlisily Gould a Wing
(1979) nejprve 3 typy chovani u déti s PAS (Gould, Wing, 1979). Wing v roce 1996
dopliiuje toto déleni o0 typ formalni, afektovany a Thorova (2016) pozdéji pridava typ
smiseny — zvlastni.

V socialnich interakcich vykazuji velkou rezervovanost az lhostejnost. Svému okoli
nevénuji pozornost. Dit¢ muze byt aktivni, ale bez schopnosti empatie k ostatnim
Nejvyraznéji se jejich obtize projevuji v kontaktu s vrstevniky (Gould, Wing, 1979).

Détem pasivniho typu chybi spontaneita V navazovani socidlnich vztahi,
i kdyz se jim pfimo nevyhybaji a neodmitaji ani fyzicky kontakt. Davaji najevo urcity
zajem O vrstevniky, ale ve spole¢né hie pasivné zastavaji pridélenou roli, aktivné
se na jejim rozvoji nepodili (Gould, Wing, 1979).

Déti aktivniho — zvlastniho typu se vyznacuji nepfiméfenou spontaneitou
v socialnich interakcich. Nerespektuji hranice spoleéenského kontaktu a pravidla
chovani. Maji problémy S chépanim kontextu socialni situace. Neptizpisobuji
se ostatnim, neprojevuji empatii a nereaguji na pfani a potfeby ostatnich lidi. Ulpivaji
nasledovani svych vlastnich zajmt aaktivit. Svymi nevhodnymi otazkami
nebo neptimétené dlouhymi monology obtézuji své okoli, které je proto ¢asto odmita
(Gould, Wing, 1979).

Typ formalni, afektovany nejcastéji zahrnuje déti s vyssim IQ, s dobfe rozvinutou
fe¢i. Ta byva precizni, ale ptisobi strojen€, nuance pouzitych vyrazi jim casto unika. Déti
maji potize svyznamem skrytym za slovy, doslovné chapou slySené. Casto piisobi
odtazité. Lpé&ji na dodrzovani spoleCenskych pravidel, jejich poruSeni v nich muze
vyvolat afektivni zachvat. Je uUnich zfetelna socialni naivita, jsou pravdomluvné,
ale bez empatie (Thorova, 2016).

U typu smiSeného — zvlastniho urcuji okolnosti, jak se déti chovaji. Pokud jsou
v prostiedi nebo S osobami, které dobie znaji, nebo tyka-li se situace piedmétu jejich
zajmu, jsou schopni aktivniho kontaktu. Za jinych podminek mohou ptsobit osaméle
a odtazité. Casto plati, 7¢ sdospélymi nebo svyrazné mladsimi détmi je jejich
interakce kvalitngjsi. Prevazujici druh interakce se vétSinou vyhrani az v dospélosti

(Thorova, 2016).
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1.5.3.3 Stereotypni chovdni a omezené zdajmy

a dilezitou slozkou rozvoje piedstavivosti. Diky napodobovani se déti nauci
komunikovat, fungovat v socialnich vztazich, soucitit s druhymi. Jiz v batolecim véku
se uplatituje schopnost symbolického uvazovani. Vékem se tato schopnost rozviji
a zahrnuje ipiemysleni 0 mysli druhych lidi. Vysledkem je schopnost planovani.
Ve 3 letech dité pouziva pii symbolické aimitacni hie hracky, jako by Slo 0 realné
pfedméty ¢i osoby. Mezi tietim a ¢tvrtym rokem Se s dalS$im rozvojem piedstavivosti
objevuje schopnost pouzit pii hie predmét ve zcela jiné funkci, nez jakou ve skute¢nosti
zastava. Tato symbolickd a fantazijni hra v kooperaci s vrstevniky ptechazi
V socialné-interakéni hru. Déti vyuzivaji fantazii, ndpodobu, komunikacni a socialné-
interakéni dovednosti, procvicuji si rizné socidlni role a scéndie, usiluji 0 stejny cil
(Thorova, 2015).

Narusena schopnost napodoby Vraném veéku u ditéte s PAS vede k deficitim
Vv predstavivosti a v symbolickém mySleni. Pfida-li se k nim v rizné mife naruseny
intelekt a nizka tiroven socialnich dovednosti, dochazi k tomu, Ze se u ditéte nerozviji hra,
ktera je jednim z hlavnich nastroji uceni (Thorova, 2016).

Déti s PAS davaji prednost ¢innostem, jimiz Se obvykle zabyvaji podstatné¢ mladsi
déti. Setkavame se u nich s nefunkénim zachdzenim s predméty, s fixaci na jeden
pfedmét nebo aktivitu a se ztizenou moznosti odklonit je od pfedmétu jejich zajmu,
nebo naopak s lhostejnosti k novym podnétim. Déti upiednostiuji piedvidatelnost
v ¢innostech a upinaji se proto ke stereotypni aktivité, ktera je spojena S riznymi druhy
percep¢ni autostimulace a pohybovymi stereotypiemi. Spolec¢nou hru S vrstevniky
vétsinou nevyhledavaji ajejich hra je od vrstevnikti vyrazn€ odlisna. Napodobiva
a fantazijni hra ztstava rigidni, i kdyz ¢ast predskolnich déti dokaze uzivat nekteré jeji
prvky. Jiné si ji do uréité miry osvoji pozdéji. K symbolické hie dospéje jen 20 % z nich.
Pfedmét atémata zajmu seuosob SPAS méni, postupem veéku se stavaji
propracovan¢jsimi, presto vzdy budou projevovat uréitou miru ulpivavosti, stereotypnosti

a repetitivnosti (Thorova, 2016).
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1.5.3.4 Nespecifické variabilni rysy

Déti s PAS casto vykazuji v rizném stupni a frekvenci urcité zvlastnosti. MKN-11
(2022) uvadi abnormality spojené s jejich hypo- a hypersenzitivou v oblasti vnimani.
Thorova (2016) dopliiuje dal$i zvlastnosti Vv oblasti motoriky, emocni reaktivity
a adaptability, souhrnné je nazyva jako nespecifické variabilni rysy.

V oblasti percepce lze zaznamenat hyper- nebo hyposenzitivitu na smyslové podnéty
variujici od fascinace k naprostému nezajmu a lhostejnosti. To se projevuje ve vsech
typech vnimani: od zrakového, sluchového, chut'ového, hmatového, ¢ichového vnimani,
po vnimani vnitinich pocitl @ vnimani pohybu a rovnovahy.

V oblasti motoriky pozorujeme u déti s PAS opakujici se pohyby a stereotypie
(ttepavé ¢i kroutivé pohyby rukou i prsti v arovni obliceje), sebezranujici chovani
redukujici tzkost anapéti (Stipani, rozdirani kiaze, bouchani hlavou do ostatnich
piredmétt, bouchani rukama do vlastniho téla, aj.). Vyskytuji se také stereotypni pohyby
celého téla (béhani do kruhu, kyvéni trupem) nebo zvlastnosti v jeho pohyblivosti
zahrnujici dlouhodobou chtizi po $pi¢kach nebo chiizi nedoprovazenou pohybem rukou
(Thorova, 2016).

Emocni reaktivita je prvnich 30 mésicich Zivota ditéte S PAS velmi nizkd. Dité
vénuje malou pozornost socidlnim situacim a podmétim, vyjadiuje pouze zdkladni
pocity. V pozdéjsim veéku (zhruba od 3 let) se stava obvyklou emo¢ni labilita, nizka
frustrani tolerance a Castd ztrata sebeovladani. Obrovsky podil na frustraci maji
nedostateéné vyvinuté komunikac¢ni a socialni dovednosti a lpéni na predvidatelnosti
v Cinnostech. Zachvat vzteku mulze zplisobit nedodrzeni ritualu, neocekdvana zména
nebo jiné individualni divody. Dit€¢ mlze trpét Gzkostnymi reakcemi na rizné podmeéty,
socialni fobii, specifickymi strachy (Thorova, 2016).

Vsechny déti s PAS vykazuji v rlizné mife narusenou schopnost adaptace. Mira
tohoto narusSeni je zavisla na urovni mentalnich schopnosti, na komunikaci, osobnosti
ditéte a emocni reaktivité. PotiZze Se projevuji pii pfechodu z jedné Cinnosti do druhé,
pfi preruseni ¢i ovlivnéni navyklého chovani, pfi zménach denniho programu, prosttedi,

nebo pii kontaktu s dosud neznamymi osobami (Thorova, 2016).

1.6 Screening a diagnostika
Autismus se ¢asto vyskytuje vedle mnoha jinych pfidruzenych poruch a nemoci.
Diagnéza PAS se stanovuje nezavisle na nich. Casta je komorbidita s mentélni retardaci,

jejiz rozsah se obtizn¢ urcuje vzhledem Kk nerovnomérnému vyvoji ditéte Vv riznych
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oblastech. V piipadech PAS je mozna pouze fenomenologicka diagnostika. Cilem
diagnostického procesu je posunout uréeni diagnozy PAS do co mozna nejrangjsiho véku
ditéte, ptipadné vyslovit alespon podezieni na ni, aby se mohly co nejdiive zavést
specidlni vychovné a vzdélavaci intervence podporujici vyvoj ditéte (Thorova, 2016).
Spoluprace profesionali z riznych obord (pediatii, détsti psychologové, ucitelé,
neurologové, foniatfi, oftalmologové, klini¢ti genetici, pracovnici pedagogicko-
psychologickych poraden a specialné pedagogickych center) je béhem tohoto procesu
nezbytna (Hrdlic¢ka, 2020).

Nejrozsitenégjsi screeningovou metodu Vv Evropé je M-CHAT-R. V ramci
dotaznikového Setfeni rodi¢ odpovida na 20 otazek tykajicich se vyvoje ditéte a jeho
dovednosti. V piipadé jeho pozitivity je doplnéno 0 strukturovany rozhovor telefonickou
formou. Tato metoda je urcena détem od 16 do 30 mésicti a provadi se plo$né v ramci
preventivnich prohlidek Vv ordinacich praktickych 1ékaiG pro déti a dorost (Hrdlicka,
2020).

V ramci diagnostiky Se nejcastéji setkdvame V ordinacich détskych psychiatrii
s pouzitim $kal ADI-R a ADOS. Zav¢ér klinického vySetieni kombinujici ADI-R a ADOS
se povazuje za tzv. zlaty diagnosticky standard (Dudova, Mohaplova, 2016).

1.7 Case management

Case management je specifickou metodou socialni prace. Jedna se o pristup zalozeny
na koordinaci sluzeb rozvijejici se v 60. letech ve Spojenych statech americkych.
V Ceské republice se postupné etabloval od 90. let, podobné jako v USA nejdiive
Vv oblasti pée 0 dusevné nemocné (Janebova, 2014). Case management charakterizuje
Casov¢ limitované planovani pomoci jednotliveim nebo rodinam v multiproblémovych
situacich. Case management je chdpdn jako odklon od terapeuticky zaméreného

poradenstvi (Mahrova, Venglarova, 2008, s. 21).

1.7.1 Druhy case managementu

RozliSujeme mezi individualnim a tymovym case managementem. Pro individualni
case management se n¢kdy pouziva termin ,,piipadova prace. Vedeni piipadu klienta
obstarava jeden pracovnik, ktery shromazd’uje veskeré tidaje 0 klientovi. Jeho povinnosti
je ve spolupraci s klientem zmapovat jeho potieby, vypracovat plan intervence, propojit
klienta s navaznymi sluzbami a vyhodnotit efektivitu jednotlivych zasaht. V tymovém
case managementu je vybran hlavni koordinator tymu, ale na vyhodnoceni potieb klienta,

tvorbé planu a evaluaci spolupracuji v§echny zucastnéné subjekty (Janebova, 2014).
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Tymovy case management muzeme dale délit na vnitini a vnéj$i. Vnitini case
management se uplatiiuje ve vétsich organizacich, které poskytuji vice sluzeb. U vnéjsiho
case managementu pozorujeme rozdilnou miru spoluprace jednotlivych subjekta.
RozliSujeme tymy s aktivni ucasti na feSeni problému klienta a tymy S pasivni Ucasti.
Aktivni tymy se vyznacuji pravidelnymi setkanimi, na kterych se spole¢né s klientem
hledaji cesty k vyfeseni jeho problému. Pasivni tymy se schazeji ztidka nebo vibec,
jejich komunikace se odehrava prostfednictvim emailu nebo telefonu, ale i tak spole¢né
fesi aktualni problémy klienta, pfedavaji si informace a spole¢né koordinuji nabizené
sluzby (Dosoudilova, 2020). Janebova (2014) doporucuje pouziti case managementu
Vv piipad¢ vysoké miry ohrozeni klienta, kdy je aktivovano vice subjektii, a S tim spojena

potteba jejich koordinace.

1.7.2 Fidze case managementu

Klasicky model case managementu probiha v posloupnosti fazi: navazani kontaktu,
mapovani potieb azdroji klienta, definice cilti, vytvofeni individualniho planu,
realizované intervence, jeZ zahrnuji zprostiedkovani sluzeb vhodnych subjekti a jejich
koordinace, ukonceni prace a evaluace (Mahrova, Venglatova, 2008).

Podminkou uspé$ného case managementu je proces sitovani. V praxi se jedna
0 zmapovani poskytovanych sluzeb zaméfenych na danou cilovou skupinu a osloveni
poskytovatell téchto sluzeb. Do této sité vstupuji i neformalni spolupracujici subjekty
jako jsou rodina, kolegové, sousedé, dobrovolnici apod. Klienta je tfeba do této sité
zapojit, ato nejen predanim informace, aleipfimym domluvenim spoluprace
nebo doprovodem klienta do organizace (Dosoudilova, 2020).

Pfi prvnim setkani tymu jsou domluvena pravidla spoluprace, jsou stanoveny ukoly
vSech zucastnénych a cil, jehoz se m& dosdhnout (Janebova, 2014). Urcen je také case
manager piipadu, jehoz povinnosti je shromazd’ovat veskeré informace o zivotni situaci
klienta mezi jednotlivymi pfipadovymi konferencemi, véetné koordinace
multidisciplinarniho tymu (Manual K ptipadovym konferencim, 2011). Case manager
rovnéz odpovidd za plnéni cili a evaluaci vysledkii. Casto Vtymu piejima roli
organizatora piipadovych konferenci nebo setkani, dojednava jejich cas a misto,
dokumentuje jejich pribéh a zafizuje pfitomnost facilititora (Manual K ptipadovym

konferencim, 2011).
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1.7.3 Nastroje case managementu

., Pripadova konference* a ,,pripadova setkani* patri mezi zakladni nastroje case
managementu. Pripadova konference je planované a koordinované spolecné setkani
klienta, jeho rodiny avsech, kteri pro nej predstavuji nebo mohou predstavovat
podpiirnou sit (Manual K ptipadovym konferencim, 2011, s. 9).

Ptipadovou konferenci tidi facilitator (moderator), jeho tkolem je smétfovat jeji
prubéh K praktickym vysledkim. Zpravidla se doporucuje, aby byla moderatorem
neutralni osoba, ktera neni V pfipadu angazovana, a nebyla ani v nadiizeném vztahu
k G¢astnikim konference (Janebova, 2014). Z kazdé piipadové konference je uinén
zapis zahrnujici misto, datum, oznaceni cile, jehoz ma byt dosazeno, informace 0 vSech
zucastnénych, popis pribéhu piipadové konference a seznam zadanych tkold, véetné
Casu jejich realizace. Konkrétnim vystupem je individualni plan spoluprace
neboli individualni plan case managementu. Individudlni plan klienta Vv ramci
vyuzivanych socialnich sluzeb aindividualni plan ochrany ditéte, pokud je jednim
ze zGastnénych subjektd Organ socialné-pravni ochrany déti (dale jen OSPOD), by
snim nemél byt vrozporu (Dosoudilova, 2020). Piipadova setkani jsou méné
formalizovana, neni na nich nutna pfitomnost facilitatora a nemusi byt pfedem uréena
jejich struktura (Janebova, 2014). Lisi se i tim, Ze neni striktn¢ vyzadovana pfitomnost
klienta, musi v8ak byt 0 nich doptedu vyrozumeén a souhlasit s jejich realizaci. Informace

0 projednavanych zalezitostech jsou mu nasledné predany (Dosoudilova, 2021).

1.7.3.1 Vyhody zavedeni case managementu

Case management umoziuje uc¢inn¢j$i arychlejsi feSeni klientovy neptiznivé
situace. Spoluprace vice profesionalt pomaha ziskat komplexni pohled na klientovy
obtize, nabizi nové postupy asnizuje riziko chybnych rozhodnuti. Zavedeni case
managementu aktivizuje klienta a motivuje ho k ptevzeti odpovédnosti. Do podpory
klienta jsou zapojovani také jeho blizci a v ptipad¢ potieby jsou angaZzovani novi ¢lenové.
Cely tym vcetné klienta sdili informace, spole¢né planuje nasledné kroky a intervence.
Koordinaci pomoci Se zabranuje jejimu zdvojovani, ¢imz dochazi Kk finan¢ni uspote
(Manual k ptipadovym konferencim, 2011). Case management neni ulehcenim, vyzZaduje
usili a cas. Prinasi vsak dobry pocit, Ze jsme pro klienta udelali vse, co bylo v nasSich
silach, abychom mu nabidli lepsi cestu za vyreSenim (zmirnénim) jeho nepriznivé situace

(Dosoudilova, 2021, s.1).
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1.8 Ranad péce

Rana péce je dle zakona ¢. 108/2006, 0 socialnich sluzbach

(1) terénni sluzba, popripade doplnena ambulantni formou sluzby, poskytovana
diteti a rodicum ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je
ohrozen Vv diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamerena na podporu
rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni cinnosti:
a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,
b) zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,
¢) socialné terapeutické cinnosti,
d) pomoc pri uplatiiovani prav, opravnenych zajmu a pri obstaravani osobnich zalezitosti
(Zakon ¢. 108/2006, 0 socialnich sluzbach, s. 1272 ).

V roce 2022 nabizelo sluzbu rané péce rodindm s détmi S riznymi druhy postizeni
49 registrovanych poskytovateld (Registr poskytovatelti socialnich sluzeb, © 2006-
2022). Ro¢né tuto sluzbu vyuzilo vice nez 3000 rodin déti s postizenim (Pretis et al.,

2020).

1.8.1 Historie rané péce

V souvislosti s trendem deinstitucionalizace ustavni péce, ktery se od 70. let
20. stoleti rozvijel v zapadnich spole¢nostech, se zacaly v poloving 80. let v Evropé
a Americe vytvaret terapeutické, socializatni avzd€lavaci programy zaméfené
na podporu déti se zdravotnim postizenim a ohrozenym vyvojem i na podporu
jejich rodin. Hlavnim cilem bylo umoZnit détem Zivot V pfirozeném prostiedi,
ktery by se co nejméné lisil od zivota jejich vrstevniku (Pretis, et al., 2020).

V Ceském prostiedi se prvni stfediska rané péce zakladala v 90. letech 20. stoleti.
Poradenské sluzby byly nejprve sméfovany rodindm S détmi se zrakovym postizenim.
V roce 1997 pracovnice Sesti dosud vzniklych stfedisek rané péce ustavily Spolecnost pro
ranou péci (dale jen SPRP), ta se stala prvni organizaci poskytujici ranou péci jako svou
hlavni ¢innost. SPRP nebyla jiz zaméfena vyhradné na rodiny zrakové postiZzenych déti,
ale sdruzovala také organizace nabizejici péci rodindm déti S mentalnim, télesnym
a sluchovym postizenim. Jako posledni se rozvijela pracovisté zamétenéd na podporu deéti
s PAS a jejich rodin. SPRP se podilela na dulezitych krocich smétujicich k standardizaci
a etablovani rané péce Vv celorepublikovém méfitku. Tuto roli ptejala v roce 2003 nove

vytvofena Asociace pracovnikd Vrané péci. V roce 2006 bylo po dlouholetém tsili
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dosazeno ukotveni rané péce v zakon¢ ¢. 108/2006, 0 socialnich sluzbach (Pretis, et al.,
2020).

1.8.2 Rana péce u déti s PAS

Asociace pomahajici lidem s autismem (dale jen APLA) Ceské republiky se od roku
2000 veénovala systematické a celostni péci 0 0soby s PAS. Jako zacatek rané péce 0 déti
s PAS lze uvést ¢innost Stiediska véasné intervence pii APLA Praha, Stfedni Cechy,
jez byla vroce 2015 piejmenovana na Narodni ustav pro autismus, z.s. (dale jen
NAUTIS). Od roku 2003 toto stiedisko pecuje 0 déti ve véku do 7 let s diagnostikovanou
PAS nebo s diivodnym podezienim nani (NAUTIS, 2018). V soucasnosti je Vv Ceské
republice evidovano 9 organizaci vénujicich se pfedevsim détem sPAS nebo
s podezienim na ni: AlFi, z.s.; APLA Jizni Cechy, z.0.; Autis Centrum 0.p.s.; Dotyk I,
0.p.s.; Jdeme autistiim naproti, z.s.; Narodni ustav pro autismus, z.u.; Paspoint, z.u.;
Rodinné Integra¢ni Centrum, z.s.; Obcanské sdruzeni Logo, z.s. Organizaci poskytujicich
ranou péci rodinam S détmi S PAS, s mentalnim, kombinovanym, télesnym, piipadné
zrakovym postizenim je registrovano celkem 26 (Registr poskytovatelti socialnich

sluzeb, © 2006 - 2022).

1.8.3 Financovdni rané péce

Financovani sluzby rané péce je vicezdrojové. Je kryto piedev§sim z dotace
Ministerstva prace a socialnich véci (dale jen MPSV), kterou pierozdé€luji kraje. Tato
dotace pokryva 60-70 % cistych nakladt sluzby (Hradilkova et al., 2016).

Organizacim zfizenymi kraji nebo obcemi je déale poskytovan tzv. ptispevek
ziizovatele, zatimco pro neziskovy sektor vypisuji kraje aobce dotace a granty.
Na financovani preventivnich socialnich sluZzeb potazmo rané péce se podili také
Operac¢ni program Zaméstnanost V ramci Evropského socidlniho fondu, z jehoz zdroji
se financuji projekty souvisejici Se socidlnim zaclenovanim osob. Témito zpusoby je
pokryto 10-20 % cistych nakladd sluzby (Analyza financovani socialnich sluzeb, 2019,
Hradilkova et al., 2016).

Nezanedbatelnd pomoc je poskytovdna také soukromym sektorem. Prostiedky
od soukromych darcl, sponzort, nadaci anadacnich fondi kryji naklady sluzby
z 10-30 % (Analyza financovani socialnich sluzeb, 2019, Hradilkova et al., 2016).

Vicezdrojové financovani a pieneseni pierozdélovani dotace z MPSV na uroven

kraji v sob€ nese pro sluzbu ranéd péce obrovskou administrativni zatéz. Dusledkem je
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nutnost posileni kapacit pracovnikl predev§im v nepiimé péci, kteti maji za ukol vénovat

se velkému mnozstvi dota¢nich fizeni (Hradilkova et al., 2016).

1.8.4 Zasady rané péce

Aktualni verze druhovych Standardu rané péce SPRP (2017), jez je druhou revizi
a aktualizaci puvodnich Standardi rané péfe SPRP zroku 2000, uvadi zasady
poskytovani této sluzby.

Zasada dustojnosti spoc¢iva Vv respektu k ditéti ajeho rodiné. Zasada ochrany
soukromého Zivota klienta pracovniky rané péce zavazuje k ochrané¢ veskerych informaci
o klientovi, jejichz poskytovani je mozné jen S jeho souhlasem. Zasada ptirozenosti
prostiedi se odrazi v zakoné ¢. 108/2006, o socidlnich sluzbach, ktery vymezuje ranou
péci jako predevsim terénni socidlni sluzbu. V souladu se zasadou zplnomocnéni
se podporuje pravni védomi klienta, jeho pravo a zodpovédnost 0 sobé rozhodovat
a ucast na planovani a hodnoceni programu sluzby. Uplathovanim zasady nezavislosti je
klient motivovan k hledani vlastnich zdroji, které mu mohou nyni i v budoucnu pomoci
zvladat obtizné situace. Dle zasady prava volby klient spolurozhoduje o formé& pomoci
apodpory apodili senatvorbé individualniho planu. Zasada tymového pfistupu
a komplexnosti sluzeb zdlraziiuje vyznam spoluprace inter/multidisciplinarniho tymu.
Zasada kontinuity péce pocita s GspéSnym zapojenim ditéte do vychovné-vzdelavaciho
procesu a poskytovanim informaci 0 ndvaznych socidlnich sluzbach (Standardy rané péce

SPRP, 2017).
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2 Cil a vyzkumné otazky

2.1 Cil

Popsat jakym zptisobem funguje case management Vv souladu s ranou péci.

2.2 Vyzkumné otazky

VO1.: Jak je realizovana spoluprace pracovnikd rané péce s dalSimi profesiondly z jinych
obort?

VO2: Jak probiha koordinace pomoci rodinam s détmi s poruchou autistického spektra

V ramci sluzby rané péce?
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3 Metodika

3.1 Strategie vyzkumu

V empirické casti bakalarské byla uplatnéna kvalitativni vyzkumna strategie,
jez umoznuje dosahnout komplexniho poznani jevu nebo ptipadu, neptisuzuje si narok
lokalni situace a podminky, vcetné neopakovatelnych udalosti, které zkoumany jev
doprovazeji (Hendl, 2005).

3.2 Metody a techniky sbéru dat

Pro uskute¢néni vlastniho vyzkumu byla pouzita metoda dotazovani a technika
semistrukturovaného rozhovoru. Pro tuto techniku je charakteristické vytvoteni urcitého
zakladniho okruhu otazek a témat. Je mozné zaménovat jejich potadi a klast dopliujici
otazky, jez jsou mnohdy zdrojem dilleZitych informaci (Miovsky, 2006). Seznam okruhti
otazek uvadim v piiloze 1.

Rozhovory byly vedeny s poradkynémi rané péce v organizacich poskytujicich tuto
sluzbu dle zdkona ¢. 108/2006, o socialnich sluzbach, rodindm s ditétem s PAS
nebo s podezienim nani. Udaje o téchto organizacich byly ziskany v registru
poskytovatelti socialnich sluzeb, jejichz zastupce jsem poté oslovila. Rozhovory byly
nahravany na diktafon, sjehoZz pouzitim vSichni komunikac¢ni partnefi souhlasili.

Piepsané rozhovory véetné audiozaznami jsou uloZeny V mém osobnim archivu.

3.3 Vybér a charakteristika vyzkumného souboru

Vybér vzorku probihal metodou snéhové koule. Miovsky (2006) povaZuje za princip
této metody kombinaci Gcelového a prostého nahodného vybéru. Tato metoda ma svou
tzv. nultou fazi, prvni fazi, druhou fazi anavazujici faze az do dosazeni saturace
(Miovsky, 2006). V nulté fazi bylo osloveno 12 instituci napti¢ Ceskou republikou
nabizejicich sluzbu rané péce rodinam déti s PAS. Souhlas s realizaci vyzkumu vyjadiilo
6 jejich vedoucich zastupci. V prvni fazi vybéru pak byly kontaktovany ptimo poradkyné
rané péce, Z nichz nékteré odmitly participovat na vyzkumu z divodu ¢asové vytizenosti
nebo jiz navazané spoluprace Sjinymi studenty. V druhé fazi probé&hl sbér dat
s nominovanymi kandidaty v prvni fazi a byli zaroven doporuceni dal$i mozni ucastnici
vyzkumu. V zavérecné fazi tvofilo vyzkumny soubor 8 poradkynn rané péce

ze 3 organizaci. Komunikacni partnefi byli v tvodu interwiev informovéani 0 ucelu sbéru
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dat a byli ujisténi 0 zachovani své anonymity v souvislosti s obsahem rozhovort a jejich

nasledného zpracovani a predstaveni vV ramci bakalarské prace.

3.4 Proces sbéru dat

Sbér dat probihal od prosince 2021 do dubna 2022. V registru poskytovatelt
socialnich sluzeb byly vybrany organizace nabizejici sluzbu rané péce. Na jejich
webovych strankach jsem vyhledala specifika cilové skupiny této sluzby. Z vhodnych
sluzeb jsem zvolila 12 organizaci, na které jsem se obratila s zddosti 0 povoleni vyzkumu.
Z divodu chybgjici zpétné vazby od ¢asti z nich jsem nékteré opétovné kontaktovala.

S realizaci vyzkumu nakonec souhlasilo 8 poradkyn rané péce ze tii organizaci.

3.5 Eticka pravidla

V souladu se zakonem ¢. 110/2019 Sb., 0 zpracovani osobnich tdaji, byl vSem
komunika¢nim partnerim piedstaven cil vyzkumu. V ramci jeho realizace komunikaéni
partnefi vyjadfili souhlas s pofizenim audiozdznami rozhovorli a s jejich uchovanim
v mém osobnim archivu. Po ukonceni prace budou veskera ziskana data znicena.
Z divodu pozadavku nazachovani anonymity oznacuji komunikacni partnery

jako KP1 - KP8.

3.6 Limity vyzkumu

Limity vyzkumu spatiuji V malém poctu organizaci podilejicich se na vyzkumu,
s jehoz realizaci souhlasila pouze mala ¢ast oslovenych vedoucich zastupct, a v nizké
mife zobecnitelnosti zavéra vyzkumu. Kazda organizace ma svuj specificky charakter
dany lokalitou, rozsahem i specifikem cilové skupiny a siti spolupracujicich subjekt.

Limitem vyzkumu muze byt i pfitomnost nékterého typu zkresleni. Ze strany
vyzkumnika to mohou byt Spatné zvolené otazky ¢i existence piedem ocekavanych
zavéri, nebo se mohou objevit ur€ita zkresleni informaci na strané komunikacnich

partnerd (Hendl, 2005).

3.7 Vyhodnoceni

Sebrana data byla zpracovana v programu ContextMind metodou zakotvené teorie.
Shromazd’ovani dat, jejich rozbor a z nich odvozovana teorie Se navzajem prolinaji
a doplnuji. Koédovani dat vramci zakotvené teorie je proces, Ve kterém jsou data
analyzovana, konceptualizovana a kladena do novych souvislosti. Jeho prvni fazi je
oteviené kodovani, v némz dochazi k pojmenovani jednotlivych jevi, jejich soustiedéni

pod nadfazeny pojem — kategorii a vymezeni jejich vlastnosti. V druhé fazi dochazi
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k axialnimu kodovani, béhem néhoz jsou identifikovany vazby mezi kategoriemi,
nasledn¢ dochazi Kk novému uspofadani udaji. V ramci zavérecného selektivniho
kodovani je urena centralni kategorie, ktera se soustavné uvadi do relace s ostatnimi
kategoriemi (Miovsky, 2006). Vysledky vyzkumu piedstavuji piimymi citacemi

poradkyn rané péce a dopliuji je 0 vytvorend schémata.
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4 Vysledky

Tato c¢ast je zaméfena napresentaci vysledki vyzkumu ziskanych z analyzy
polostrukturovanych rozhovorii. Rozhovory byly vedeny s 8 poradkynémi rané péce

ve tfech organizacich poskytujicich tuto sluzbu.

Tabulka ¢. 4: Organizace a komunikaéni partnefi

Organizace Pocet rodin Komunikaéni partneti
1 76 4
2 25 1
3 159 3

Zdroj: Vlastni vyzkum

Komunikaéni partnefi z organizace 1 a2 shodné uvadéji, ze maji v péci piiblizné
40 % déti s podezienim na PAS nebo s jiz stanovenou diagnézou PAS. Pfi podezieni
na PAS se dle KP3 jednd se 0 déti, které jsou diagnostikované na pomezi, kdy se vaha
s ohledem na vek, jde-li o vyvojovou dysfazii, nebo opozdéni vyvoje reci, pripadné PAS.
Tyto déti vykazuji rysy spole¢né s poruchami autistického spektra. Organizace 3 ma
V soucasnosti V péci 159 rodin, z toho 91 déti s podezienim nebo S jiz stanovenou
diagnézou PAS. Vé&tsi pocet téchto déti souvisi S logopedickym zamétfenim této
organizace.

Pii zpracovani dat jsem Se zaméfila na dvé hlavni oblasti pfimo souvisejicimi
S polozenymi vyzkumnymi otazkami. Prvni oblast popisuje spolupréci sluzby rané péce
s dalsimi profesionaly. Obrazek 1 graficky znazoriuje, jaké subjekty Se na péci o dité
s PAS a 0 jejich rodiny mohou podilet. Ne vSichni rodi¢e vyuziji sluzby vSech subjektt.
Zalezi na zdravotnim stavu ditéte a na dalSich individudlnich potfebach ditéte a jeho
rodiny.

Druha oblast je zaméfena na fungovani sluzby rand péce jako takové z pohledu
¢innosti, které rana péCe nabizi a uskute¢nuje V ramci poskytovani podpory a pomoci
détem s PAS a jejich rodinam. Pro obé¢ oblasti jsem vytvoftila nasledujici kategorie:

1. Formy vztaht sluzby rané péce se subjekty podilejicich se na péci o dité¢ s PAS
nebo s podezienim na ni
2. Zpusoby spoluprace

3. Prtiib¢h sluzby rana péce
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4. Podpora ditéte s PAS

5. Podpora dals$ich ¢leni rodiny

4.1 Uroveii spoluprdce rané péce s ostatnimi subjekty

Tato kategorie popisuje miru a zptsob spoluprace rané péce S ostatnimi subjekty
podilejicimi se na péc¢i o dité s podezienim na PAS nebo s jiz stanovenou diagnézou.
Rozlisila jsem 4 Grovné vztah odvijejicich se od miry jejich vzajemné spoluprace.

Obrazek 2 schematicky znazorfiuje tuto kategorii.

e Predavani kontaktl na ovétené subjekty

Tato uroven zahrnuje 1ékate, odborné 1ékaie, psychology, logopedy, skolni a skolska
poradenska zafizeni, dopliikkové sluzby, ¢i organizace potadajici volnoCasové aktivity.
Nékteré z uvedenych subjektt na této tirovni vztahu zlstavaji a nepokracuji v zadné uzsi
spolupraci. Tyka se to také odbornych lékaiti a pediatrd, ktefi se vyznamnou mérou
podileji na péci o déti s PAS. Jejich kontakt se sluzbou rana péce je ve vétsSing piipada
minimalni. Pfesto vSak existuje uréitd forma toku informaci podavanych rodi¢i déti, ti
hodnoti troven péce odbornikil, jejich dostupnost, pfipadné umozni poradkynim rané
péce nahlédnout do Iékatfskych ¢ijinych zprav. KP7: V naprosté vétsiné s lékari
nekomunikujeme. Maximalné nam rodic ukaze zprdavu 0d toho lékare, coz je samoziejmé

na jeho dobré viili, pokud chce. Casto ndm je ti rodice ukazuji, ale nemust.

e Telefonicky nebo on-line kontakt

Dtivodem telefonické nebo on-line konzultace miize byt vyména informaci mezi
ranou péci adal$imi odborniky, coz vede ke zvySeni efektivnosti péce o klienta.
KP7: S nékterymi odborniky komunikace obcas probiha. Méla jsem treba rodinu,
kde maminka dlouhodobé chodila k logopedce s dcerou mnohem drive, nez se dostala
do rané péce. Pozadala mne, jestli bych ji mohla kontaktovat, abychom sjednotili péci,
abych ja pracovala s holcickou stejnée jako logopedka. Tak jsem volala té logopedce, ona
mi tekla, co ajak, co délaji, naco se chce vyhledové zamérit, aja jsem to tomu
prizpusobila.

Poradkyné rané péce organizace 2 maji moznost telefonicky konzultovat s pediatrem
a psychologem specifika nékterych diagnéz. Konzultace se tykaji pribéhu dosavadni
péce, pokroku vyvoje déti, ptipadné problému, S nimiz se poradkyné rané péce setkavaji,

napt. kdyz vyvojové pokroky ditéte jsou minimalni ¢i vyvoj stagnuje.
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Béhem konzultace se upiesnuji diagndzy i meze mozného rozvoje daného jedince a voli
se odpovidajici postup péce do budoucna. V telefonickém kontaktu byva rana péce
i se Skolami nebo se skolnimi poradenskymi zafizenimi, vétSinou za uc¢elem domluveni

terminu osobni konzultace.

e Osobni setkani

Utastniky osobnich setkani se stavaji nej¢astéji pedagog, asistent pedagoga, rodic,
poradce rané péce, ptipadné teditelka Skoly nebo pracovnik specidlné pedagogického
centra (dale jen SPC). Probihaji na pid¢ mateiskych a zakladnich $kol, ¢i specialnich
matefskych a zakladnich skol. Dal§im odbornikem, se kterym poradkyné rané péée byvaji
v osobnim kontaktu, je logoped. Organizovani téchto schiizek se odviji od potieb klienta
a prani rodiny. Na setkéanich se sdili zkuSenosti s ditétem, hledaji se feSeni pfipadnych
problémi, nebo se poradkyné rané péfe muze napodmét rodice podivat, jak dité
v mateiské $kole prospiva, jak se tam chova. KP2: Skolce miizeme zprostiedkovat nase
zkusenosti S ditétem a nds pohled na ne, jak ho zname z rodinného prostiedi. Miizeme ji

dat podnety K prdci s nim.

e Spoluprace sirSiho tymu

Jedna se o setkani, kterého se icastni nejcastéji zastupci matetskych Skol, rodice,
sluzba rana péce a dalsi odbornici, jimiz mohou byt psycholog, pracovnik SPC, logoped,
lékat, nebo zastupci jinych socialnich sluzeb. Vybér odbornikli zalezi na konkrétnich
potiebach ditéte a jeho rodiny. KP5 (organizace 2) upozoriuje, ze vzhledem K vytizenosti
zdravotnickych pracovnikl (pediatfi, psychiatii, psychologové) je jejich fyzicka
piitomnost v tymu nahrazena moznosti telefonickych nebo on-line konzultaci. Setkani
se uskute¢nuje v domove rodiny nebo na pracovisti rané péce. Dochazi K rozdéleni ukolti
a je pofizen zaznam ze setkani. Tento typ spoluprace se v organizacich 1 a 2 realizuje

pomoci metody ,,tym okolo ditéte®. V organizaci 3 Kk $irsi tymové spolupraci nedochazi.

e Tym okolo ditéte v multiproblémové rodiné
Pokud se jedna o0 multiproblémovou situaci vV rodin€ (socialné znevyhodnéné rodiny,
zanedbani péce 0 dité, tyrani, nasili mezi rodici, atd.), setkani tymu iniciuji pracovnici
OSPOD. Dle vyjadreni zastupkyn organizaci 1 a 2 mize byt sluzba rana péce prizvana

ke spolupraci a podilet se na komplexni péci o dité a rodinu.
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OSPOD spolupracuje s vice subjekty, jako jsou socialn¢ aktivizaéni sluzby
pro rodiny s détmi, dalsi socidlni sluzby vybrané dle potieb rodiny a ditéte, skolni
zafizeni, nebo subjekty poskytujici odborné poradenstvi v ramci programu sanace rodiny.
KP5: Ze setkani tymu se udela zapis, kde si rozdelime ukoly, randa péce zajisti
napr. pomiicky pro dite, dojdeme do Skolky, pani z OSPOD :zajisti treba néjakou
materialni pomoc, obleceni pro deéti, dohled nad domdcnosti, protoze to my opravdu
nezvladame, abychom s maminkou varily, to délaji socialné aktivizacni sluzby pro rodiny
S deétmi. Zastupkyné organizace 3 jsou s OSPOD pouze v telefonickém kontaktu a na uzsi
tymové spolupraci s cilem napravy problémové situace klientskych rodin se nepodileji.

resi OSPOD sam.

4.2 Podoby spoluprdce

V druhé kategorii Snazvem Podoby spoluprice pfiblizuji procesy probihajici
Vv ramci vztahd rané péce s ostatnimi subjekty podilejicich se na péci o dité s PAS. Patii
k nim pfedavani informaci, vyjasnovani, sdileni zkusenosti. Cilem spoluprace je pak
ziskani komplexniho pohledu na dité, zvyseni efektivity a sjednoceni poskytované péce.

Je tieba dodat, ze tyto procesy probihaji casto soucasné.

e Predavani informaci

Poradkyné rané péce se Casto setkavaji spolecné srodi¢i a dit€tem se zastupci
Skolniho zafizeni jeSté pied nastupem ditéte do néj. Poradkyné rané péce podavaji
informace o tom, jak se dité chova v domacim prostiedi, jak S nim pracuji, jaka jsou jeho
specifika. KP5 dodéava: Nekdy jsou ve skolce starsi pani ucitelky, které nemaji 0 diagnoze
PAS ani potuchy, zadné zkuSenosti. Takze jsou hodné rady, kdyz dojedeme za nimi
na konzultaci do skolky, kde jim vysvétlime, jak S détmi pracujeme aco ndm S nimi

funguje.

e Vyjasiovani
Vyskytne-li se problém ve vzajemné komunikaci mezi matefskou Skolou a rodici,
nebo nedovoluje-li komunika¢ni nedostatek na strané rodi¢e zprostiedkovat v dostatecné
mife skutecnosti tykajici se ditéte, poradkyné rané péfe zastavaji roli vyjednavace
¢i prostiednika a fe$i vzniklou situaci. Objasnuji a konkretizuji informace rodi¢tu
o dovednostech ditéte. KP5: Do skolky chodime casto jako odbornik, ktery rekne, co dité

zvldda a co ne. Rodice tireba reknou 0 ditéti, Ze to umi, Ze to doma déla, ale ve skutecnosti
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to doma udeéla napul a ve skolce viibec. Takze upresnujeme podané informace. Dité
se treba snazi, ale samo se nenaji, musite mu IZici podrzet a byt U nej, aby se najedlo,

bez asistence si do rucniku ruce neutre.

e Sdileni zkuSenosti

Poradkyné rané péce na podmét rodi¢e navstévuji matetskou Skolu, aby ziskaly
nahled, jak se dit¢ chova ve Skolnim prostiedi, jakym zptisobem tam pracuje. Zastupcim
Skolniho zafizeni jsou naopak piedany informace o tom, jak se dit¢ projevuje
Vv piirozeném prostiedi domova. Vzajemna vyména zkuSenosti pomaha sjednotit pohled
na dit¢ a pochopit jeho chovani. Poradkyné rané péce a zastupci Skoly se domlouvaji
na spole¢ném piistupu K ditéti s cilem podpofit vyvoj ditéte v oblastech, ve kterych
zaostava. KP2: Po néjakém case od ndstupu ditéte do skolky nds ucitelky kontaktuji,
podarilo Sejim jiz nastavit néjakd pravidla, ale treba nevedi, jak dite zapojit
do spolecnych aktivit. Miizeme Se pak znovu sejit asdilet zkusenosti anavrhnout

moznosti podpory ditéte V této oblasti.

e Sjednoceni péce

Vysledkem spoluprace poradkyi rané péce se zastupci Skolnich zafizeni i dal$ich
odbornikii je sjednoceni pfistupi uplatiovanych v péci o dité vjeden promysleny
souvisly celek. V ramci schiizek se vytyCuji vyvojové oblasti, nakteré je tieba,
vV domacim nebo $kolnim prostfedi, zamé&fit pozornost, porovnavaji se zkuSenosti z prace
s ditétem a hodnoti se u¢innost intervenci. KP4: Je to o tom, abychom tahli za jeden
provaz, aby to bylo ve prospéch toho ditéte jednim smérem, aby jeden nedélal néco uplné

naopak.

4.3 Prabéh sluZby rané péce

Obrazek 3 znazornuje tieti kategorii Snazvem Pribéh sluzby rané péce. Tato
kategorie popisuje jednotlivé kroky, k nimz dochazi v ramci procesu poskytovani sluzby
ran¢ pécfe. Porozuméni rodict jednotlivym usekiim predikuje uspeSnost vzajemné

spolupréce.

e Prvni kontakt
Prvni kontakt probihd vétSinou telefonicky nebo emailem. Socialni pracovnik rané
péce ziska zakladni udaje zadatele, kterého pak zafadi do evidence zadatelt

0 poskytovani socialni sluzby. V ramci prvniho kontaktu dostavaji rodice informace
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0 aktualni moznosti rané péce prijimat nové klienty, 0 délce ¢ekaci doby Vv ptipadé plné
kapacity i o dalsich organizacich, které tuto sluzbu poskytuji. Socidlni pracovnik rovnéz
nabizi zakladni socidlni poradenstvi ohledné ziskani moznych davek a piispévki.

Dle vyjadreni poradkyn rané péce rodiCe nejcastéji sluzbu oslovuji ve véku tii let
ditéte, kdy se Casto jedna pouze 0 podezieni na PAS, K uzavieni diagnozy ve vétsSing
ptipadi dochazi pozdéji. Diivodem kontaktovani sluzby rané péce jsou nedostatky ditéte
v oblasti komunikace, jeho obtizna zvladatelnost a problémy Vv socialnich interakcich.

Rodi¢e sluzbu vyhledavaji bud® sami prostiednictvim webovych stranek,
facebookovych skupin pro déti s autismem ¢i s vyvojovou dysfazii, na doporuceni svych
znamych, ktefi maji se sluzbou zkuSenost, nebo na doporuceni pediatra, ¢ijiného
odbornika. KP6: Néekdy predava doporuceni na ranou péci pediatr, nékdy je posilaji
klinicti psychologové nebo logopedi. Je to tak nastejno, tito ti. ale vim i 0 hodné

pripadech, ze pediatii vitbec nevédi, Ze néco takového jako rana péce existuje.

e Informacni schizky

Prvni konzultace se odehrava nejcastéji v domacim prostiedi zadatele. Jsou na ni
piitomni dva pracovnici sluzby rané péce. Vétsinou je to socialni pracovnik nebo vedouci
(koordinator) rané péce a budouci klicovy pracovnik. Rodina je sezndmena se zakladnimi
informacemi 0 sluzbé rané péce, co nabizi, jakym zpisobem pracuje. Zjist'uji
se oc¢ekavani rodiny a zpfesnuje zakazka rodici. KP8 poklada za stéZejni v pocatecni fazi
spolupréce ddt rodiciim redlny pohled na situaci. Casto Se totiz stavd, ze rodi¢ ma pocit,
Ze jim to dité uzdravime, ale tak to uplné neni.

Informacni schizka se odviji o0d zakladnich udaji ziskanych béhem prvniho
kontaktu. Pracovnici sluzby rané péce znaji obtize, se kterymi se dité potyka, ptipadné
stanovenou diagnoézu, ve&k apohlavi ditéte. Béhem schiizky nasledn¢ dochazi
k podrobné&jsimu popisu stavu ditéte i situace rodiny a za¢ina proces mapovani potieb.
Rodi¢im jsou dale poskytnuty informacni materidly tykajici se dané problematiky.
KP2 dodava: Vetsinou ta prvni konzultace je hlavne 0 povidani, maminky nam vypraveéji
cely ten pribeh od narozeni ditéte. Rodina dostava veskeré podklady sméfujici K uzavieni
smlouvy 0 poskytovani socialni sluzby. V zavislosti na predanych informaci se rodice
rozhoduji, jestli maji 0 sluzbu zajem. Nadruhé informacni schlizce se podepisuje
smlouva o poskytovani socialni sluzby, pokracuje se s mapovanim potieb ditéte a jeho

rodiny a pracuje se na sestaveni individualniho planu.
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e Bé&zna konzultace

Poradkyn¢ rané péce zpravidla jezdi nakonzultaci jednou za mésic, zélezi
na potiebach rodiny. Konzultace trva 1,5 — 2 hodiny. Dle KP4 se konzultace muize
vyjimecné protahnout az na 4 hodiny, fesi-li se zavazny problém.

Organizace 3 ma frekvenci navs§tév nastavenou rozdilné. KP6: My to mame trosicku
specifické, oproti jinym ranym pécim jezdime castéji, ale netrdvime tam zase tolik casu,
ta délka navstévy je zhruba 1,5h a jezdime jednou za 14 dni az 3 tydny. Pokud je to treba
Jezdime ze zacatku 1 kazdy tyden, ale to je podle aktudlni situace. Béhem béznych
konzultaci rodi¢e hodnoti zmény, ke kterym v mezidobi doslo, informuji poradkyné rané
péce 0 pokrocich ditéte, sdéluji, s ¢im méli problém, nebo jaky postup neni mozny

V jejich rodiné aplikovat.

e Zhodnoceni psychomotorického vyvoje ditéte

Zhodnoceni psychomotorického vyvoje ditéte pomaha mapovat jeho potieby,
které jsou nasledn¢ zahrnuty do individualniho planu. Ke stanoveni urovné
Vv jednotlivych oblastech vyvoje pouzivaji poradkyné rané péce rozdilné metodické
materialy.

Poradkyné rané péce v organizaci 1 aplikuji Program Portage, ve kterém jsou
vymezeny klicové dovednosti v oblasti mysleni, socializace, fe¢i, sebeobsluhy, hrubé
a jemné motoriky. KP1: Zaznamendvame si do toho, kterou tu dovednost dité umi. Podle
toho si delame obrazek, jak to dité na tom je vyvojove, ale zaroven s tim pracujeme i s tou
maminku, Ze tfeba ukazujeme, Ze po piil roce Se nam podarilo posunout Se 0 piil roku
v této oblasti.

Poradkyné rané péce organizace 2 vyuzivaji Eduka¢né—hodnotici profil, ktery KP5
povazuje U ditéte S PAS za validnéjsi ve slozkach socializace, feci a imitace neZ Program
Portage adodava: My si podle toho udélame diagnostiku apak to nastavujeme
na individualni plan toho ditéte, ve kterych oblastech potrebuje podporit.

Poradkyn¢ rané péce zorganizace 3 pracuji S Regiondlni kartou rané péce
Jihomoravského kraje uvadéjici seznam potencialnich potieb ditéte. KP5: Prvotni popis
potieb ditéte Se provadi Vramci telefonatu, ktery ndsleduje po zarazeni rodiny
do evidence Zadatelii. Jednotlivé potreby zapisujeme do systému, a potom ten poradce
pracuje s regiondlni kartou. Mdame to nastavené, Ze zhruba do treti navstevy by mél

zhodnotit potieby té rodiny.
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¢ Individudlni planovani

Individudlni planovani je proces planovani poskytovani socialni sluzby,
jehoz vystupem je individualni plan klienta. V piipad¢ sluzby rané péce se v ném
zohlediuji nejen potieby ditéte, ale i ostatnich Clenti rodiny. Individualni plan je
sestavovan spole¢n¢ s rodic¢i ditéte. Poradkyné rané péce z organizace 1 si s rodici ditéte
domlouvaji tzv. hlavni cil spoluprace, ktery muze trvat i nékolik let. V individualnim
planu jsou pak po dohodé s rodi¢i vymezeny konkrétni dil¢i cile. Tyto cile se jednou za
rok vyhodnocuji avytyCuji secile nové dle aktualnich potfeb a ptani rodiny.
KP2: V konkrétnich cilech jde 0 jednoduché kroky, treba natrénovat uchop kostky,
nebo aby u néjakého vkolu dité udrzelo pozornost 5-10 minut. Stanovujeme také cil pro
rodinu, co potrebuje zménit, nebo v cem posilit. Muize to byt orientace V systému davek,
na které maji ndarok. Poradkyné rané péce z organizaci 1 a 2 uvadéji obdobny postup.

Vyznamnym aspektem tvorby individudlniho planu je iniciativa a spolurozhodovani
rodi¢t, které oblasti se v daném cCase chtéji vénovat. KP7 zduraznuje dilezitost jejich
participace: Rodice podporujeme vtom, aby ndam rekli, co je aktudlné nejvice trapi,
co chtéji prednostné resit. Tim, Ze si sami urci, na cem chtéji pracovat, se rodice citi vice

motivovani a prebiraji za plnéni cilii vetsi zodpovédnost.

e Ukonceni sluzby
K ukonceni sluzby dochézi po dosazeni 7 let v€ku ditéte, nebo diive, pokud byly
naplnény poZadované cile sluzby, ¢i zakézka rodiny. Obecné by s ukoncenim sluzby rané
péce mélo byt dité zapojeno ve Skolnim zatizeni nebo by mél byt rodicim zprosttedkovan
kontakt na jinou navaznou sluzbu. KP6 poklada za vhodné poskytovani sluzby ukoncit
se souhlasem rodicii jesté pred sedmym rokem ditéte, pokud je rodi¢ dostatecné
orientovan V situaci, ziskal informace ohledné sit¢ odborniki a sluzeb podilejicich
se na péci o0 dité s PAS, je si védom, jak s ditétem pracovat a jaké pomilcky vyuzivat.
KP6: Nasmérujeme rodice a snazime se, aby tim smérem mohli jit sami a nestali se zdvisli
na socialni sluzbe.
Soucasti tohoto procesu je spoleéné zhodnoceni UspéSnosti poskytované sluzby,
byla-1i naplnéna o¢ekavani rodici, dosahlo-li se splnéni cili. Jsou taktéz identifikovany
cile, k jejichz splnéni nedoslo, které pietrvavaji. Ukonceni sluzby rané péce zahrnuje

I nezbytné administrativni kroky.
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4.4 Podpora ditéte s PAS

Obrazek 4 znazornuje dilezité aspekty kategorie, kterou jsem nazvala Podpora ditéte
S PAS. V jejim ramci je rodi¢im poskytovano poradenstvi tykajici se problematiky
onemocnéni ditéte, dochazi k stimulaci vyvoje ditéte aje posilovana jeho schopnost

socialn¢ interagovat. Dilezita je také pomoc pii integraci ditéte do Skolniho zatizeni.

e Poradenstvi

Klientskym rodindm je nabizeno zprostfedkovani kontaktu na odborniky
podilejicich se na péci o dité s PAS z tad 1ékart, zdravotnickych pracovniki, specialnich
pedagogt (logoped, pracovnici Skolnich poradenskych zatizenich). Poradkyné rané péce
doporucuji rodic¢iim ditéte s PAS, na které odborniky se mohou obrétit, se kterymi maji
ostatni rodiny dobré zkuSenosti a ktefi jsou schopni je ptijmout do péce. KP7: Pediatry
maji klienti svoje, ale kdyz chtéji psychologa nebo psychiatra, neurologa nebo foniatra,
coz jsou ti nejcastéjsi, tak to mame osvédcené kontakty, o kterych vime, Ze prijimaji
klienty, nebo nékteri nasi klienti treba U néjakého odbornika byli, a byli spokojent, tak jim
predavame kontakty takto.

Poptavka rodin nezlistava jen U specialistii. Poradkyné rané péce predavaji kontakty
na organizace potadajici volnocasové aktivity pro déti, na doplikové a nadvazné socialni
sluzby, jsou-li v okoli k dispozici. KP8: Snazime se mit s kolegynémi néjaky prehled
0 krouzcich nebo 1 organizacich, které volnocasové aktivity nabizeji a kam je mozné,
aby chodilo dité s néjakym typem postizeni.

Rodi¢im jsou na konzultacich poskytovany postupné dalsi informace dle jejich
potieb a pfani, v zavislosti na véku ditéte a jeho zdravotnim stavu, ato v podobé knih
nebo jinych materialli, ¢iVv Gstni formé. Jsou jim vysvétlovana specifika onemocnéni
a pric¢iny obtizi ditéte. Poradkyné rané péce se snazi, aby rodice pochopili, pro¢ se jejich
dité chova odlisn¢. KP2: Ja vzdycky rikam rodicim ditéte S PAS: Predstavte si sebe sama
jako cizince v uplné neznamé zemi, neumite jazyk, neznate kulturu toho svéta a ted’ to
detatko je Vtomto nasem sveéte takhle ztracené. Predstavte si, jak byste se citili. Pak
hledame trochu jiné komunikacni kanaly, nez na které jsme zvykli.

Poradkyné rané péce pomahaji zamezit konfliktim a nedorozuménim, které mohou
byt spoustéfem problémového chovéni ditéte. Zasadnim pravidlem je posilovat dité
pouze Vv té chvili, kdy dé€la veci spravné. KP4: Ti rodice to casto nechdpou, protozZe oni
chtéji mit klid, takze v momenté, kdyz se dité zacne zlobit, tak oni mu tu véc daji, aby méli

pokoj a tim posiluji viastné to negativni. Melo by to byt presné naopak chvalit a davat
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odmeny, kdyz je to dobre. Existuje takova taktika, kdyz se dité uklidni dostane uplne
Jjednoduchy ukol, ktery splni vidycky, a pak miize dostat odménu.

Poradkyné¢ rané péce pomahaji rodi¢im s vybérem Skolniho zafizeni a s vyfizovanim
zalezitosti spojenych s nastupem ditéte do néj. Rodi¢im nabizeji rizné moznosti
zakladnich a matetskych $kol. Pokud je dit¢ integrované v mateiské Skolce s asistentem
pedagoga, rodice vétSinou uvazuji 0 bézné skole, navstévuje-li specialni matetskou skolu,
predpoklada se, ze ve stejné instituci bude pokracovat. KP7 ohledn¢ vybéru vhodné Skoly
dopliuje: Vetsinou rodic ma predstavu, co to dité je schopné zviadnout. Nekdy to s nimi
Fesime, poradime moznosti, rekneme jim, zZe dité nemusi do spadové skoly, zZe miize
na zapis jinam. Sdélujeme, jakou zkuSenost maji jini klienti S touto Skolou, jak jsou
spokojeni. Poradkyné rané péce dale podavaji informace, jak vyfiidit pro dit¢ odklad
povinné S$kolni dochazky, provazeji rodi¢e procesem =ziskani asistenta pedagoga

a predavaji kontakty na Skolské poradenska zatizeni.

e Stimulace vyvoje ditéte

Poradkyné rané péce pii piimé praci S ditétem pouzivaji prvky a principy rtiznych
metod jako je strukturované uceni, aplikovana behavioralni terapie, Open Therapy of
Autism (dale jen O.T.A) arGzné formy alternativni augmentativni komunikace. Vybér
metod, pfistupd ajejich kombinace zalezi naindividudlnich potiebach ditéte
i schopnostech rodiny s nimi dale pracovat.

Dité zpocatku velmi malo reaguje na dospélou osobu a nenavazuje o¢ni kontakt.
Poradkyné rané péce se snazi upoutat jeho pozornost, zjist'uji, zda je dit€ schopno
rozumét mluvené feci (pasivni forma komunikace). Za ucelem jejiho rozvoje instruuji
rodice, aby ditéti popisovali prabéh vzajemnych interakci a ¢innosti, komunikovali s nim
jasng, struéné a jednoduse, nepouzivali komplikovana souvéti. K podpote aktivni formy
komunikace je zaveden v rodinach ditéte, které ma Vv této oblasti deficity, nahradni
komunikacni systém zvoleny podle dosazené urovné abstraktniho mysleni. Muze
se jednat o komunikaci skrze realie, pomoci fotografii ¢i piktogrami a v pozdé&jsim véku
o psanou formu. Rozvoj funkéni komunikace u ditéte S PAS tzce souvisi S jeho
socializaci.

Vyvoj ditéte by nepokrocil bez aktivniho pfistupu rodict. Poradkyné rané péce
béhem konzultace ukdzi rodi¢i zplsob nacviku urcité dovednosti. Pracuji s ditétem
pomoci pomitcky, zkousi S nim razné aktivity, sleduji, na co dit¢ reaguje. Vysvétluji

roding, pro¢ pouzivaly pravé tento predmeét, jaka dovednost byla trénovana. Rodi¢ si
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mize tuto aktivitu vyzkouset béhem spolecné konzultace apomucku si zapujcit.
Zavazkem rodi¢t je doporucené V nasledujicim case s ditétem procvicovat. Na dalsi
schlizce poradkyné rané péce Srodicem hodnoti, co se ditéti dafilo a domlouvaji se,
jak pokracovat dal. Rodicim jsou poskytovany dal§i pomucky vedouci K rozvijeni
nacvi¢ované dovednosti. Obecné plati, ze kdyz se dité nauci n¢jakou dovednost na jedné
pomiicce nebo hracce, mélo by byt schopné ji aplikovat i na té dalsi.

V piipadech téz§iho autismu spojeného S mentalni retardaci, nebo kdyz dité
neprojevuje zajem O navazani kontaktu se prosttedkem komunikace stava hra.
KP8: V takovy pripadech se snazim co nejvice prizpusobit ditéti, vezmu treba jeho hracky
nebo déldam, co jeho zajima\ tu chvili, av podstaté komunikujeme spolu skrz hru. V' ramci
hry mam Sanci pozorovat projevy ditéte, takze vidim, jestli mluvi, komunikuje gesty,

navazuje ocni kontakt.

e Podpora interakce s ditétem

Poradkyné rané péce objasiiuji rodi¢tum, z ¢eho vyplyvaji problémy V jejich interakci
s ditétem. Vzhledem k opozdénému vyvoji ditéte S PAS v oblasti socialnich dovednosti
se musi rodi¢e pfizplsobit vyvojovému stupni ditéte a zamétit Se na rozvoj dovednosti,
které zdravé déti v jeho ve€ku maji ddvno osvojené. Jedna se piedevsim 0 nacvik navazani
a udrzeni o¢niho kontaktu a 0 nacvik sdilené pozornosti. V oblasti rozvoje socidlnich
dovednosti ditéte je prvnim stupném navazani ocniho kontaktu. Poradkyné rané péce uci
rodice riznym postupiim k dosaZeni toho, aby se na n¢ dité podivalo. Doporucuji vyuzit
zajimavé predméty, kterymi ho upoutaji, nebo oblibené aktivity, s jejichz pomoci se da
navazani o¢niho kontaktu procvicovat. KP2: Pro navazovani ocniho kontaktu se nam
hodné osvédcuje metodika O.T.A. pro déti S PAS raného veku.

K rozvoji socialnich interakei I vzajemné komunikace muize dochazet béhem celého
dne pfi béznych aktivitach. KP2 radi rodic¢tm, aby se stali tzv. linym rodicem. Maminky
byvaji na dité tak napojené, ze nez si dité pomysli, co by mohlo chtit, uz mu nesou, CO asi
chce. Je duilezité, aby si 0 to dité nejakym zpiisobem reklo, bud’ na to ukdze, nebo mamku
chytne za ruku anékam ji dovede. Timto zpiisobem rodi¢ podpori dité K zahdjeni

komunikace a kontaktu.

e Pomoc s integraci déti ve Skolnich zatizenich a podpora adaptacniho procesu
VétSina déti s PAS navs$tévuje rizné typy piedskolnich zatizeni. Déti se zde uci

fungovat v sirSim kolektivu a dels$i dobu pobyvat v jiném prostiedi, nez na které¢ byly
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zvyklé, coz v nich mize vzbuzovat tizkost. Poradkyné rané péce povazuji za dulezité zacit
S piipravou ditéte na nastup do matefskych a zakladnich skol co nejdiive. KP3: Zacit
S adaptaci na nové prostredi Se miize uz tim, Ze Se jde rodic s ditétem do Skolniho zarizeni
podivat, pripadné se zucastnit spolecné vychazky, pokud to skola umozni.

V ramci zatazovani déti do bézného typu matefskych a zakladnich kol nabizi sluzba
rand péce rodic¢im setkani S pedagogy a asistentem pedagoga pired nastupem ditéte
do Skolniho zafizeni. Setkani umoznuje vyménu informaci a v neposledni fadé se i dité
seznami se svymi budoucimi vyucujicimi pfipadné s asistentem pedagoga. Ve skolnim
prostiedi poradkyné rané péce doporuCuji zavést vizualni Casovy harmonogramu,
ktery dit¢ informuje, jaké aktivity ho ¢ekaji béhem dne a jak budou po sob¢ nasledovat.
Pomahaji mu Iépe se orientovat v dennim programu. KP5: U deéti s autismem se nastavuje
vétsinou néjaka forma struktury a ke komunikaci se vyuzivaji alternativni komunikacni
systéemy. V ramci schizky s pedagogy, pred ndstupem ditéte do skolky, se snazime
ve skolce domluvit, jak by to mohlo fungovat, jak to tam ditéti nastavit, aby se od zacatku
citilo dobre a jiste.

Spoluprace mezi ranou péci a skolnim zatizenim probiha i po ukonceni adapta¢niho
procesu. Nékdy oslovi ranou pé¢i matei'ska skola, nékdy dava navrh na realizaci setkani
rodi¢. Jeho cilem je vyména zkuSenosti, poradenstvi ohledné nékterych potizi, podnéty

k dalsimu rozvoji nebo sjednoceni péce a piistupu k ditéti.

4.3 Podpora rodiny ditéte s PAS

Poradkyné rané péce zohlediuji potieby celé rodiny a podporuji ji ve vytycenych
cilech. Problémy, se kterymi Se rodina potyka, mohou patfit do riznych oblasti.
Poradkyné rané péce se snaZi pomoci S feSenim obtiZzné materialni situace, orientovat
se v systému davek, doprovazeji rodi¢e pti komunikaci s institucemi a svym ptisobenim

se snazi napomoci soudrznosti rodiny jako takové. Obrazek 5 znazoriuje tuto Kategorii.

e Psychosocidlni podpora

Psychosocialni podpora je adresovana v§em ¢lenim rodiny. Zahrnuje rizné oblasti
od pomoci rodic¢im vyrovnat se s onemocnénim ditéte, feSeni obtiznych situacich, kterym
musi rodina v souvislosti s diagnozou ditéte Celit, pfes podporu vztahti v ramci Sirsi
rodiny. Zakladem psychosocialni podpory je vytvoieni vzajemného pozitivniho vztahu
mezi poradci rané péce arodinnymi piislusniky. Na zacatku poskytovani sluzby byva
pozornost zamétena vyhradné na praci s ditétem. Rodice postupné ziskdvaji diavéru

k pracovnikovi rané péfe a oteviraji dalsi pro né¢ dilezita témata, napf. problém
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partnerského souziti, vlastni obtizné zvladani stresujici situace i na to navazujici vlastni
psychické potize. Zakladnimi technikami Vv psychosocialni podpofe rodic¢u je aktivni
naslouchani a zodpovidani otazek.

Proces vyrovnavani se s onemocnénim ditéte a piijeti této skuteCnosti je v kazdé
roding individualni. Nékteti rodice si uz od narozeni ditéte uvédomovali jinakost jeho
chovani, zvlast kdyz maji vlastni zkuSenost s diive narozenym zdravym ditétem.
KP6: Jsou rodice, kteri rikaji, Ze to tusili od miminka, a uz to tak néjak berou. jsou rodice,
kteri to neprijali a K prijeti diagnozy mozna nikdy nedospéji.

Poradkyné¢ se Casto setkavaji s bezradnosti, pocity viny, smutku, S dezorientovanosti.
U rodin se objevuji rizné faze vyrovnavani se s postizenim ditéte: Sok a popfteni, zlost,
deprese, smlouvani, pfijeti. Jednotlivé faze se mohou ptekryvat, rizné¢ po sobé
nasledovat, nebo zcela chybét.

Rodice déti s podezienim na PAS nebo sjiz stanovenou diagndézou se nejdiive
ocitnou ve fazi Soku, bezradnosti a nejistoty. Neékteré rodiny vyhledavaji rizna vysetieni,
aby vylou¢ily pfitomnost stavajici diagnozy, nebo c¢ekaji, Zze ztoho dité vyroste.
KP8: Napriklad spoléhaji se na to, ze to dite hur vidi, a proto nechce spolupracovat,
Treba jedna maminka mi rFikala: NO, na tom zrakovém vysetieni nic nevyslo, tak jsme
Z toho byli takovi smutni, my jsme prave spoléhali, ze tam néco vyjde.

Proces vyrovnavani se s onemocnénim ditéte mohou komplikovat obavy rodict
z postoji jak piibuznych, tak Sir§iho okoli. Poradkyné rané péce zjist'uji, ¢eho se jejich
obavy konkrétn¢ tykaji, s jakymi reakcemi se setkavaji, a jak nané oni sami v danou
chvili reaguji. Nektefi rodiCe mohou prozivat pocity viny za onemocnéni ditcte,
které mohou byt posilovany i jejich okolim. Poradkyné rané péce pomahaji rodic¢im
zvladnout tyto pocity, vedou rodiCe K asertivnéjSimu chovani anezavislosti
na posuzovani ze strany druhych. KP3: Diilezité je byt tam snimi, naslouchat,
pojmenovavat spolecné s rodici to, co citi, ale ten proces nikdo neurychli.

Poradkyné rané péce postupuji individualn€, musi zvazovat, jaké informace jsou
rodi¢e vV dané chvili schopni a ochotni piijmout. KP8: U spousty rodin musim nakracovat
strasné polehoucku. Treba vim, Ze to dité nebude moci nastoupit na beznou zakladku,

a bude muset chodit do specidlni skoly, ale rodice to casto nechtéji vitbec slyset.
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Psychosocialni podpora mife byt sméfovana jednotlivym ¢lenim rodiny V jejich
individualnich nebo vztahovych problémech. Kazdy ¢len rodiny situaci zpracovava jinym
zpusobem a kK onemocnéni zaujima jiny postoj. Mize dochazet K rozporim nejen mezi
rodici, ale i prarodici, sourozenci. Tato zatéz dana onemocnénim ditéte nékteré rodiny
posili, jindy mize naopak vést ke zhorSeni vztahi mezi dospélymi, coz pak zpétné
komplikuje péci o dité. KP1 hovofi 0 provazanosti problémi ditéte s problémy rodica:
Kdyz treba vznikne U ditéte néjaky probléem, tieba nechce jist, propadne to potom dal
do rodiny — maminka uz je unavend a nevi, co ma délat, jak se dal snazit, nespi. Prijde
mi, Ze to moznd zacne U toho ditéte, ale postupné se Vv té rodiné mohou rozkryvat dalsi
problémy. Poradkyné se snazi pomoci rodicim nemocného ditéte naptiklad jinak
planovat ¢innosti a prace V rodin€, zdraznuji nezbytnost odpocinku a vytvoteni prostoru,
ve kterém by mél kazdy z rodi¢u ¢as sam pro sebe.

Poradkyné rané péce vénuji pozornost i sourozencim ditéte s PAS, na néz se kvili
naro¢nosti péée 0 postizené dité zapomina. Pfipominaji rodicim, jak moc je pro jejich
zdravé dité dulezité, aby s nim kazdy z nich travil ¢as 0 samoté, jinak hrozi nebezpeci,
ze si dit¢ bude ptipadat ptehlizené, coz v ném muiZe vyvolat pocity zarlivosti.

Pokud se ve vzajemnych vztazich sourozenct vyskytuji problémy, poradkyné rané
péce nabizeji navody, jak danou situaci feSit. Do rodiny piinaseji knizky urcené
sourozencum déti S postizenim, které vysvétluji pro deéti pochopitelnou formou
charakteristické znaky onemocnéni jejich bratra nebo sestry. V ptipadé vétsich problémi
poradkyné rané péce piedavaji kontakt na psychology.

Cilem nékterych rodin v individudlnim planu je rozvoj spole¢né hry sourozenci. Ti
jsou pak podporovani Vv této aktivité. KP1: Ja jsem pomocnik pro to dité s autismem
pri spolecné hie. My tam spolu néco smudlime a ten sourozenec nam dela partaka.

Poradkyné rané péce se obecné nebrani zapojit zdravého sourozence do probihajici
¢innosti, pokud se ucastni schiuizky. |rodi¢ se bude muset v jeho pfitomnosti naucit
s ditétem sPAS pracovat, dosahnout toho, aby se soustiedilo, pripadné obé déti
motivovat ke spolecnym tkolim nebo hie. KP7: My se takhle snazZime simulovat
prirozené podminky té rodiny, tak jak oni to bezné maji.

Nékdy vSak muze byt tGcast sourozence na konzultacich, zejména mladsiho,
kontraproduktivni. Dit¢ s PAS se muze pii praci méné koncentrovat. Sourozenec ho
rozptyluje, mé tendence odpovidat misto né€j. Zalezi na domluvé s rodinou, jestli si pieje,
aby mladsi dit¢ bylo pfitomno anajejich moznostech zajistit si ptipadné hlidani.

| z téchto diavodt KP3 uvadi: Sourozenciim se vénujeme spise okrajove, primarné
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tam jezdime za tim ditétem S PAS. Neprehlizime to, vime, Ze je to dilezité téma,
které si zaslouzi vétsi pozornost nez tU, kterou dostdava od nds.

Poradkyné rané péce tesi problémy iV SirSi rodin€, Casto se tykaji vztahu mezi
prarodi¢i arodi¢i. Pfi¢inou problémi muiZze byt diagndza ditéte, Sniz Se prarodiCe
ve svém zivot¢ nikdy nesetkali. Prarodi¢e ditéte mohou pokladat jeho chovéni
za nevychovanost, za niz obvinuji rodi¢e, nebo problém ditéte bagatelizuji, jsou
presvédceni, Ze z toho vyroste. Dle KP4 je n€kdy u prarodi¢u piijeti diagnozy jejich
vnoucete problematické. Prarodice vlastne proZivaji dvoji zraneéni, jednak zraneni,
Ze vnouce ma néjaky problém, ale je tam také zranéni jejich viastniho ditéte (otce nebo
matky ditéte s PAS). Prarodi¢e nebo jini ptibuzni mohou byt pfizvani ke spoleénym
konzultacim, béhem nichZ se jim poradkyné rané péce pokousi vysvétlit charakter

a projevy onemocnéni.

e Vzd¢lavaci aktivity, setkavani rodin a organizovani vicedennich pobytl

Jednou ze zékladnich cinnosti rané péce vymezenych zakonem ¢. 108/2006,
0 socialnich sluzbach, je zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim. V jejim
ramci poradkyné rané péce organizuji celodenni nebo odpoledni setkavani aktualnich
Klientskych rodin, a to dvakrat az pétkrat roéné v zavislosti na moznostech jednotlivych
organizaci. Soucasti téchto setkdni kromé programu pro déti byvaji také prednasky
nebo workshopy pro rodice. Poradkyné rané péce béhem nich zajistuji hlidani déti,
obvykle s pomoci dobrovolniki.

Pracovnice rané péce z organizace 3 pfipravuji jednou az dvakrat ro¢né tydenni
pobyty pro rodiny s détmi, pracovnice organizace 1 planuji jednou az dvakrat ro¢né
vikendové pobyty. Rodic¢e si zde odpocinou, zucastni se piednasek, sdili mezi sebou
zkuSenosti. V organizaci 2 se vicedenni pobyty nepotadaji.

V ramci téchto aktivit mnozi z rodict poprvé navstivi s ditétem s PAS spolecenskou
akci nebo s nim dokonce absolvuji vicedenni pobyt. KP1: Normdlné by se rodice bali dite
S PAS nekam vzit a najednou zjisti, Ze to mozné je, zvlddli to. Neboji se pak jet sami.

Vzdélavaci aktivity, uskuteCiované formou ptednasek, akreditovanych
zpoplatnénych kurzli nebo konferenci, ur¢ené odbornikiim podilejicich se na péci o déti
S postizenim, rodi¢im déti s postizenim 1 z&jemcim zfad vefejnosti jsou pofadané

ve vSech organizacich.
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e Orientace v systému davek a piispévku

Ukolem pracovnikil rané péde je pomoci rodi¢im zorientovat se v systému davek
a prispevku, na které ma dité¢ nebo rodina narok. Nejvétsi jejich agendou Vv této oblasti je
pomoc pfi vyfizovani piispévku na péci. KPS: Pomdahame vyrizovat hlavné prispévky
na péci, vypliujeme to spolu. Sepisujeme tireba i odvoldni. Dost casto Se stava, Ze nam t0
prave zamitaji U téch malinkych déti, tak rodice pisi odvolani. Proc to nezkusit, kdyz tam
ten narok je.

Poradkyné rané péte doporuduji rodi¢am zazadat si na Ufadé prace O piiznani
prukazu osoby Se zdravotnim postizenim, pfipadné o ptispévek na mobilitu, je-li dité
opakovang V kalendafnim mésici dopravovéano. Rodice ¢asto informuji také o moznosti

vystaveni poukazu na pleny pediatrem, pokud je dité pouziva i po tfetim roce Zivota.

e Doprovazeni

Sluzba rané péce nabizi rodi¢im doprovod pii jednani s institucemi jako jsou
matefské a zakladni Skoly, Skolska poradenska zafizeni, konzultace a vySetieni u 1ékaft
a dalSich odbornikti nebo doprovod do zatizeni socialnich sluzeb. KP2: Nabizime
moznost doprovodu, kdyz rodice nechtéji jit sami, neciti se na to, nebo je mamka sama,
nemd moznost podpory partnera. Casto vyuzivana moznost je doprovod na konzultaci
s budoucim pedagogem a asistentem pedagoga pied nastupem ditéte do Skolniho
zafizeni, nebo objevi-li se problém s ditétem v matetské $kole, ¢i nedorozuméni rodica
se zastupci Skolniho zatizeni.

Nekteré rané péce nabizeji moznost doprovodu na dny otevienych dveti v béznych
matefskych a zakladnich $kolach nebo spolu s rodi¢i navstévuji mateiské a zakladni Skoly
specialni, které pro rodi¢e ptichazeji v avahu. KP2: Vetsinou objizdime spise specidlni
Skoly a skolky, protoze ty bézné rodice casto znaji, chodi tam jejich sourozenci a jSOuU
vV misté jejich bydlisté. 0 specialnich skolach nema rodina tolik povédomi, jak to tam
funguje. Rodice uvidi, jak to tam V redlu vypadd, jak to nané pisobi a ziskaji vice
informaci. Projdeme jich vidy nékolik, nékdy jsou rodice ochotni dojizdet

do vzdalenejsiho zarizent, pokud v nich vzbudilo lepsi pocit.
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5 Diskuse

V bakalarské praci jsem se zaméfila na otazku spoluprace rané péce S dalSimi
subjekty, poskytujicimi péci ditéti s PAS nebo s podezienim na ni, a na pomoc rodinam
zajiStovanou piimo sluzbou rané péce. Cilem pak bylo popsat jakym zptisobem funguje
case management v souladu s ranou péci.

Uspésnost terapie a edukace déti sPAS je podminéna spolupraci jejich rodi¢t
s profesionaly z rtiznych obori. V prvnich letech zivota ditéte rodiny Casto vyuzivaji
pomoc rané péce, kterd jim kromé jiného zprostiedkovava kontakty zpocatku
na odborniky ptedevsim z oblasti mediciny za i¢elem stanoveni diagnézy. Dle Sedihové
a Vladové (2016) je diagnostika a véasna péce naroény a specializovany proces. V tymu
odbornikl proto nachazeji své misto také psycholog, specialni pedagog, odbornici z SPC,
k nimz se nasledné pfipojuji pedagogové z matefskych a zakladnich $kol. Rodinna péce,
spoluprace rodici S vyse zminénymi odborniky, piipadné jejich vzajemné propojeni
pozitivné ovliviiuje terapeuticky a edukacni proces.

Poradkyné rané péce jsou Viizkém kontaktu srodinou ditéte. Casto iniciuji
spolupraci s dalSimi profesionaly arodinam usnadnuji kontakt snimi. V nékterych
piipadech dochazi k uzsi spolupraci mezi subjekty podilejicich se na péci o dité s PAS.
Case management je jednou z metod socialni prace, kterou Sse tymova spoluprace
realizuje. Za vyhody této metody povazuje Dosoudilovd (2020) dohodu jednotlivych
subjektil na spole€ném postupu, koordinaci jejich pomoci spo€ivajici vV rozdeleni krokt
podniknutych ve prospéch klienta, zvySeni motivace klienta aktivné se zapojit
do planovani a realizace jednotlivych tikold, Casovou usporu i vétsi efektivitu.

Poradkynim rané péce byla kladena otazka, uplatiuje-li se se tato metoda také
Vv jejich organizacich. Poradkyné rané péce v organizaci 3 pomoci metody case
management nepracuji, ani jina podoba formalizované tymové spoluprace se zde
neuplatiiuje. Hlavni problém shledavaji v nedostatku ¢asu zejména ze strany pediatri,
odbornych 1ékait a psychologti. Za dalsi komplikaci Vv ptipadném zavedeni této metody
Vv jejich organizaci povazuji vysoky pocet klientskych rodin. Poradkyné rané péce
organizace 3 uvad¢ji: Pri objemu 159 rodin, Z nichz kazda ma jiného lékare, logopeda
nebo psychologa, by se setkani Spatné koordinovala. Za mozné pokladaji organizovat
spolecna setkani u nelékarskych profesi, ale zaroven zdiraznuji vyznamny podil prave

1ékatskych profesi na péci o dité¢ s PAS.
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Cilem vSak neni aplikace této metody U vSech klientd sluzby. Dle Dosoudilové
(2020) se ke case managementu piistupuje U klientd, jejichz situace si zada podporu vice
instituci. Ne v§echny rodiny, jimz je poskytovana sluzba rané péce, spliiuji toto kritérium
a ne vsichni rodi¢e vyslovi se zavedenim této metody souhlas.

Poradkyné rané péce organizaci 1 a2 uvedly, ze metodu case managementu
nepouzivaji. Je-li to pfani rodiny V ptipad¢ potieby pracuji metodou ,,tym okolo ditéte*
(dale jen TOD). Ve Velké Britanii zacal v 90. letech tuto metodu (Team Around the
Child) rozvijet Peter Limbrick. TOD se odté doby stal mezinarodné¢ uznavanym
modelem péce 0 zdravotné postizené dité a jeho rodinu. Hlavnim cilem TOD je propojit
rodice ajiné blizké osoby ditéte S odborniky ze zdravotnictvi, Skolstvi a socidlnich
sluzeb, kteti se podileji na péci o dité, sjednotit jejich postup tak, aby nedochazelo
K protichidnym intervencim (Majetny et al., 2019).

Odbornici z téchto oblasti se pravidelné potkavaji s rodi¢i i dalsimi blizkymi ditéte
a spole¢n¢ vytvareji tym. Nasvych setkani sestavuji plan podpory ditéte a realizuji
dojednané tikoly. Vsichni aktéfi jednotlivych setkani védi, jaké kroky a kdy se budou
uskuteciiovat, které z nich rodina vyhodnotila jako prioritni. Tento pfistup predchazi
chaosu, jemuz jsou rodiCe Casto vystaveni z divodu nesladénych krokti odborniku
(Majetny et al., 2019).

Vyznamnou roli V této spolupraci zastava tzv. keyworker, ten vede tym a zaroven
se stava facilitatorem pii spolecnych setkanich. K jeho pfimym povinnostem patii chranit
hodnoty jako je rodinnost, empatie, respekt, ¢estnost a duvéra. Metoda TOD je postavena
na principu horizontality, jez zdlraziiuje rovnost vSech ¢lenli tymu, coz muze byt
pro n&které t€astniky nezvykly pozadavek. V zahranici je keyworker samostatna profese,
jejiz ekvivalent v Ceském prostiedi chybi. Jeho tkolem je navéazat podpirny vztah
srodinou ditéte S postizenim, pravidelné¢ za ni dochédzet akoordinovat sluzby
poskytované ditéti a jeho roding, jinou odbornost nema (Majetny et al., 2019).

Seznameni s touto metodou zprostiedkovaly ceské vetejnosti poradkyné rané péce
ze Strediska rané péce EDUCO Zlin, z.s., Metodu dale rozvijeji a pfizptisobuji mistnim
podminkam. Ukoly keyworkera v ¢eském prostiedi zastavaji koordinator a facilitator.
Koordinator plni podobné tkoly jako case manager v ramci case managementu. Ma
piehled o potiebach rodiny a ditéte, piipravuje setkani okolo ditéte, oslovuje zacastnéné
subjekty, zajiStuje misto setkdni a domlouva cas. Dojednava pfitomnost facilitatora
aseznamuje ho spredbéznym cilem, ktery Se pozdéji zpiestiuje Vramci diskuse

ucastnikl setkani. Facilitator zejména moderuje diskusi a vytvaii akéni plan. K setkanim
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tymu okolo ditéte dochédzi na ptdé socidlnich sluzeb, ¢izdravotnického zafizend,
aleivméné formalnim prostiedi jako je domacnost rodiny, vefejna knihovna
nebo uzavieny prostor kavarny (Majetny et al., 2019).

Metoda tym okolo ditéte je podobné jako case management vyuZzivana
pti mezioborové spolupraci. Case management a TOD selisi hlavné terminologii,
nékterymi rozdily, co se tyce povinnosti facilitatora a tim, ze je TOD zamé&fen vyhradné
na zdravotné postizené dit¢ a jeho rodinu.

KP5 (organizace 2) hovoti 0 stalych odbornicich podilejicich se na setkénich tymu.
Setkani vétSinou organizaéné zajistuje poradce sluzby rané péce. Jako nejcastéjsi
ucastniky tymu uvadi KPS zéstupce $kol a skolek, socialné aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi, dalsi socidlni sluzby a samoziejmeé rodic¢e. Odborniky jako jsou pediatii, klini¢ti
psychologové nebo pedopsychiatii nazyva pasivnimi ucastniky tymu, ktefi nejsou
na setkani pfitomni, ale jsou s ranou péci V telefonickém nebo e-mailovém kontaktu.
KP5: Tito odbornici povazuji osobni ucast na setkdani za ztraceny a nezaplaceny cas,
nemohou si dovolit vyjet nekam do rodiny z ditvodu vlastni pretizenosti. Podobné Pretis
et al. (2019) povazuji za nejcast&jsi problémy téchto profesionald zapojenych do tymu,
at’ uz virtudlné nebo osobné, jejich vlastni motivaci, koordinaci €asu, ochranu udaji
a finan¢ni pokryti jejich sluzeb.

KP4 (organizace 1) mezi mozné Gcastniky tymu, mimo rodice, ktefi jsou pfitomni
vzdy, zatazuje pedagoga, asistenta pedagoga, psychologa, pracovnika SPC, logopeda,
I¢kate, zastupce socialnich sluzeb jako jsou socialné aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi, osobni asistence a denni stacionai. KP4 zduraznuje: Vyplyva to Z potieb rodiny,
kdyz si 0 to reknou, tak Se to miize realizovat.

Pokud je ucastnikem tymu OSPOD, stava se také koordinatorem setkani. KP5 uvadi,
Ze nékdy dochazi inafacilitaci. Tym sesetkava vétSinou V domacnosti rodiny
nebo napracovisti rané péce. KPS objastuje: K setkdanim organizovanym OSPOD
dochazi, kdyz se resi néjaky zavaznéjsi problém, ale to uz je trochu nad ramec rané péce
a déje se to nastesti zridka.

K sirsi tymové spolupraci v organizaci 1 a2 dochazi, nespliuje vsak vSechny
pozadavky metody tymu okolo ditéte, ani case managementu, zejména co Se tyce
pritomnosti nezavislého facilitatora na setkanich tymu okolo ditéte nebo na ptipadovych
konferencich, pokud se jednéa o case management, a pravidelnosti v setkavani. Pfitomnost
facilitditora neni sice nutnd naméné formalizovanych setkanich Vv ramci case

managementu, ale ta slouzi jako doplnék k pfipadovym konferencim.
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Dosoudilova (2020) uvadi castou situaci, kdy je klientovi poméhano vice pracovniky
riznych instituci, ktefi se schazeji a domlouvaji nasledné kroky, ale neni ur¢eny ten,
kdo proces koordinuje. Setkani nema formalizovanou podobu a napliiovani potieb klienta
je vyhodnocovano pouze v ramci jednotlivych sluzeb nebo jinych instituci. Dle vysledka
vyzkumu tato forma spoluprace sluzby rané péce S ostatnimi subjekty, podilejicimi
se na péci o dit¢ s PAS a jeho rodinu, ptfevazuje.

Vyse uvedeny druh spoluprace se uplatiuje také pii setkavani poradkyn rané péce
se zastupci Skolnich zafizeni, které jsou vlibec nejCastéjSimi subjekty spolupracujicimi
se sluzbou rand péce. Pied nastupem ditéte do téchto instituci dochazi ke spole¢nym
schiizkam na ptide mateiskych a zékladnich skol. Jejich zastupci maji tak moznost setkat
se s rodici i s ditétem, kterému znamost pedagogu i prostiedi usnadnuje nasledny vstup
do nového prostoru. Cadilova a Zampachova (2017) upozoriiuji na stale nizky pocet
odbornikti  ve skolskych zafizenich s dlouhodobymi zkuSenostmi S vychovou
a vzdélanim déti s PAS, tito pracovnici by Se proto méli Vv pfipadé problémi obracet
na profesionaly z instituci a organizaci, ktefi setéto oblasti dlouhodobé vénuji.
Poradkyné rané péce dopliuji informace rodic¢li a predavaji vlastni postfehy ohledné
specifik daného ditéte, pomdhaji feSit pfipadné problémy nejen co Se tyCe ditcte,
ale i problémy Vv komunikaci vzniklé mezi rodi¢i a zastupci Skolnich zafizeni.
Uskuteciiuji se i schiizky pedagogti a poradkyn rané péée bez ptitomnosti rodi¢t na jejich
podnét a s jejich souhlasem. Poradkyné rané péce ziskavaji informace o tom, jak se dité
v matetské skole chova, jak zvlada jeji naroky, tyto poznatky pak pienaseji do své prace
S nim.

Druhou oblasti mé bakalafské prace byla otdzka pribéhu koordinace pomoci
rodinam S détmi S poruchou autistického spektra v rdmci sluzby rané péce. Ve vysledcich
vyzkumu popisuji jeji priabéh a formy pomoci a podpory poskytované détem s PAS,
jejich rodi¢tim a ostatnim ¢lentm rodiny.

Sluzba rana péce nabizi klientskym rodindm poradenstvi, a to jak zdkladni socialni,
tak i specializované. Zakladni socialni poradenstvi, vymezené zakonem ¢. 108/2006,
o socialnich sluzbach, spocivd Vv poskytovani informaci ohledné socidlnich davek
aprispévkl, ato bud piimo poradkynémi rané péce, socidlnim pracovnikem dané
organizace, nebo prostiednictvim jinych instituci (Utad prace, poradny pro osoby
se zdravotnim postizenim aj.), na které zastupkyné sluzby rané péce piedavaji kontakt,
pfipadné¢ pomohou vyjednat schizku. Poradkyné rané péce déle rodinu informuji

0 moznostech dopliujicich nebo navazujicich sluzeb.
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Sluzba rana péce béhem svého pisobeni Vv rodiné ditéte S PAS poméha rodi¢im
zorientovat se v nové situaci. Ma vytvorenou sit’ odbornikd, na které piedava kontakty.
Zpétna vazba rodin vyjadtujici jejich spokojenost je zprostiedkovana dalSim rodinam.
Jedna se predevsim 0 odborné l1ékare, klinické psychology nebo logopedy. Dle Standarda
rané péce SPRP (2017) je ukolem poradcti rané¢ péce Vramci specializovaného
poradenstvi shromazd’ovat a nabizet informace, které pomohou klientiim v uspokojovani
jejich specifickych potieb a v osvojeni si znalosti a dovednosti. Pracovnik rané péce
poskytuje tyto informace dle aktudlnich potieb a zajmu klienta. Specialni poradenstvi
muze probihat formou rozhovoru, a to béhem osobniho setkani, telefonicky nebo jako
on-line konzultace, doporuc¢enim i zapijcenim odborné literatury, prostiednictvim kurzi,
pfednasek a semindit, nebo zprostfedkovanim zkusenosti jinych rodin.

Vzdélavaci aktivity, které jsou organizovany sluzbou rané péce se stavaji také
soucasti setkavani rodin, které se uskuteiiuji formou jednodennich akci
nebo vicedennich pobytl. Spontanné zde dochazi k vyméné zkuSenosti mezi rodici
a poskytovani si vzajemné podpory.

V oblasti stimulace vyvoje ditéte je dillezité reagovat na jeho aktudlni potieby, mit
takové naroky, na které dité staci. Pti nacviku zakladnich dovednosti, jako je navazovani
ocniho kontaktu nebo sdilené pozornosti, Se rodi¢ musi pfizplsobit dosazenému stupni
jejich vyvoje. Obdobné je tomu Srozvojem komunikace, K jejiz podpoie se zavadi
individuéalné zvoleny nadhradni nebo augmentativni komunikacni systém. Thorova (2016)
za predpoklad ucinného zvladani pribéznych problému ditéte povazuje zajiSténi
strukturovaného a predvidatelného prostiedi, které¢ ditéti pomize porozumét svétu
(orientovat se v prostoru, ¢ase a vztazich) anacvik funk¢éni komunikace i socialniho
chovani.

Dulezitou soucasti podpory a pomoci, které se rodinam dostava od poradkyn rané
péce, je psychosocialni podpora sméfovana vSem ¢leniim rodiny i jejimu $irSimu okoli.
Poradkyné rané péfe pomadhaji rodicim vyrovnat ses faktem onemocnéni ditéte.
Obdobné jako Kiibler-Ross (2015) udavaji faze smutku, kterymi si rodi¢i prochazej, tento
proces byva dlouhodoby a individualné prozivany kazdou rodinou.

Psychosocialni podpora je zaméfena také na sourozence ditéte s PAS. Dle Jelinkové
(2014) je v odborné literatuie sourozencim vénovano mén¢ pozornosti nez rodi¢um,
navzdory tomu, Ze narozeni postizeného ditéte zasadné ovliviuje i jejich Zivot. Jelinkova
(2014) poklada za dulezité vysvétlit zdravym sourozencum (pfimétené jejich veku)

charakter onemocnéni ditéte S PAS a zdlraziiuje vyznam spolecné straveného ¢asu rodice
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pouze se samotnym zdravym ditétem. Poradkyné rané péce Vramci svych moZznosti
apii vhodnych prilezitostech zapojuji zdravého sourozence do spolecnych aktivit.
KP6 povazuje formu prace Sesourozenci za nedostateCnou azminuje potiebu
profesionalniho pfistupu: Bohuzel neni V nasich silach poradat podpiirné skupiny
pro sourozence, pro néz je vedeni zkuSenym psychologem nezbytnosti. Toho my
V soucasné dobé nemame a na této urovni Se SOUrozenci nepracujeme.

Nedilnou slozkou poskytovani sluzby je individuélni planovani. Pretis et al. (2020)
podrobné popisuji tento proces a uvadéji zasady pro praxi. Soucasti tohoto procesu je také
vyhodnoceni psychomotorického vyvoje ditéte pomoci riznych metodickych materiali.
Poradkyné rané péce organizace 1 pouzivaji Program Portage, ktery je zaméten na pomoc
dit&ti se specifickymi potfebami a roding jako celku. Skoleni a veskerou dokumentaci
spojenou s Programem Portage nabizi Stiedisko rané pé¢e EDUCO Zlin, z.s.. Pracovnice
rané péce organizace 2 vyuzivaji Eduka¢né hodnotici profil, jez je dle slov KP5 v piipadé
déti s PAS validnéjsi a presnéjsi v diagnostice. Vytvotily ho Cadilova a Zampachova
(2015) jako podklad pro hodnoceni vyvojové tUrovné déti s PAS apro sestavovani
funkénich edukacnich plant. Organizace 3 mapuje a hodnoti potieby déti s PAS i jejich
rodin pomoci Regionalni karty rané péce Jihomoravského kraje.

Zasadnim predpokladem pro efektivitu péce 0 dité s PAS je vzajemnd spoluprace,
informovanost a osobni angazovanost vSech Vv pé¢i zainteresovanych osob. Jednou
z metod tymové spoluprace je case management. Jak jsem jiz uvedla ve zkoumanych
organizacich se metodou case management nepracuje, i kdyz se v ur¢itych projevech
muze zpusob spoluprace rané péce S dalSimi subjekty case managementu podobat.
Za hlavni pifekazku zavedeni této metody shleddvam vytiZenost profesionalti
ze zdravotnickych obori. Vzhledem K tomu, ze poradkyné rané péce jejich situaci znaji,
neoslovuji je ke kontinualni formé spoluprace. Kdyby tymovou spoluprace inicioval
nektery z 1ékaiti nebo psycholog, bylo by pro né schidnéjsi zavést case management

do svého portfolia metod pouzivanych na pracovisti.

61



6 Zavér

Bakalafska prace se vénovala problematice vzajemné spoluprace sluzby rané péce
s profesionaly z jinych obortu a popisu riznych forem podpory a pomoci, které sluzba
rana péce détem s PAS a jejich rodinam nabizi a poskytuje.

V teoretické ¢asti byl piiblizen vyvoj chapani autismu Vv priabéhu ¢asu. Autorka
zaméfila svou pozornost i nanové chystané zmény souvisejici se zavedenim jednotné
diagnozy PAS pro pervazivni vyvojové poruchy, které v blizké dob¢ piinese 11. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci. V souvislosti sPAS byly ptedstaveny hlavni
problémové oblasti tohoto onemocnéni, jimiz jsou: abnormalni komunikace, abnormalni
socialni interakce, stereotypni chovdni a omezené zajmy. Predpokladem kvalitni péce
0 dit¢ sPAS je spoluprace profesionalti z riznych obort. Autorka popisuje metodu
socialni prace case management, kterou Se mezioborovd tymova spoluprace casto
realizuje. V zavéru teoretické casti byla vymezena sluzba rana péce dle zakona
¢. 108/2006, o socialnich sluzbach, ptiblizena historie jejiho vzniku a uvedeny zptisoby
financovani této sluzby.

Ve vyzkumné ¢asti bakalaiské prace bylo cilem autorky popsat, jakym zptisobem
funguje case management v souladu s ranou péci a zodpovédét stanovené vyzkumné
otazky: ,,Jak je realizovana spoluprice pracovnikli rané péce s dalSimi profesionaly
z jinych obort?* a,Jak probihda koordinace pomoci rodinam S détmi S poruchou
autistického spektra v ramci sluzby rané péce?*

Pro realizaci vyzkumu byla pouzita kvalitativni vyzkumna strategie a technika
polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory byly vedeny s 8 poradkynémi rané péce
ze tii organizaci poskytujicich tuto sluzbu dle zakona ¢. 108/2006, 0 socialnich sluzbach,
Vv platném znéni.

Pii zpracovani dat autorka identifikovala dvé zakladni oblasti. Prvni oblast je
zam¢fena napodoby spoluprace sluzby rana péce s dalSimi subjekty podilejicich
se na péci o dit¢ s PAS, druha se vénuje ¢innostem, které rana péce poskytuje ve prospéch
déti s PAS a jejich rodin.

Z vysledku vyzkumu vyplynulo, ze nejcastéjSimi subjekty spolupracujicimi s ranou
péci jsou skolni zafizeni. Poradkyné rané péce doprovazeji rodiny procesem jejich
vybéru, ziskdni asistenta pedagoga ¢iodkladu Skolni dochazky. Ve spolupraci
s pedagogy nebo asistentem pedagoga pomahaji ditéti s adaptaci ve Skolnim prostiedi,

nebo s integraci ditéte v matetskych Skolach. Rodi¢im ditéte poskytuji poradenstvi,
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jak tyto procesy ditéti ulehcit a doprovézeji je na jednani se zastupci Skolnich zafizeni,
kde vystupuji jako jejich rovnocenni partnefi.

Béhem vyzkumného Setfeni se autorka zameéiila na to, jaka metoda mezioborové
spoluprace Se V organizacich uplatfiuje. Dle vysledkii vyzkumu neni aniVvjedné
organizaci metoda case management vyuzivana. Pracovnice rané péce organizace 1 a 2
uptednostniuji metodu ,,tym okolo ditéte, kterd vice odpovida jejich cilové skuping.
Metodu ,,tym okolo ditéte” zacal v roce 1995 ve Velké Britanii rozvijet Peter Limbrick.
Postupem ¢asu se stala mezinarodné uznavanym modelem péce 0 dité S postizenim a jeho
rodinu. Ani tato metoda vSak neni pouzivana ve své komplexnosti. Mezioborova
spoluprace v méné formalizované podob¢ probiha ve vSech tfech organizacich.

Ptinos bakalafské prace autorka shledava v pfedstaveni metody ,,tym okolo ditéte*
Sir§i vetejnosti. Tato metoda podobné jako case management propojuje odborniky
z ruznych obord arodice ditéte s PAS, sjednocuje pristup vSech zGcastnénych na péci
o0 dit¢ a zvySuje efektivnost poskytované pomoci. Rodi¢e i 8irSi socialni okoli ditéte
motivuje Kk aktivni spoluacasti na planovani arealizaci komplexni péce. Otevienost
a vstiicny piistup poradkyn rané péce ke spolupraci s ostatnimi profesionaly navzdory
Casto limitujicim podminkam, pfedev§im co setyCe casovych moznosti 1ékait

a psychologti, miize byt prikladem i pro jiné poskytovatele socidlnich sluzeb.
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9 Seznam priloh

Piiloha 1: Seznam okruhu otazek

Kolik mé Vase organizace rodin v péci?

Jakou ¢ast z nich tvofi rodiny s détmi S podezienim na PAS nebo s jiz stanovenou
diagnozou?

V jakém véku se k Vam nejcastéji dostavaji déti s PAS nebo s podezienim na PAS?
Jak ¢asto navstévuje poradce rané péce rodinu ve Vasi organizaci?

Jak vypada pribéh poskytovani sluzby rana péce?

Jakymi zpisoby pracujete s détmi S podezienim nebo s diagnézou PAS nebo s jiz
stanovenou diagn6zou?

Jak podporujete dalsi ¢leny rodiny?

Jaké jsou jejich nejcastéjsi potieby?

S jakymi institucemi nebo odborniky nejcastéji spolupracujete?

Jaké jsou podoby této spoluprace a jak probihd?

Zavadite ve Vasi organizaci v ramci mezioborové spoluprace metodu case
management?

Jakou metodou tymové prace ve Vasi organizaci pouZzivate?
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10 Seznam zkratek

ADI — R - Autism Diagnostic Interview - Revised

ADQOS - Autism Diagnostic Observation Schedule

APA - American Psychiatric Association

APLA - Asociace pomahajici lidem s autismem

DSM - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
ICD - International Classification of Diseases

KP - Komunikaéni partner

M-CHAT-R - Modified-Checklist for Autism in Toddlers- Revised
MKN - Mezinarodni klasifikace nemoci

MPSV - Ministerstvo prace a socialnich véci

NAUTIS - Nérodni tstav pro autismus

OSPOD - Organ socialné-pravni ochrany déti

O.T.A. - Open Therapy of Autism

PAS - Porucha autistického spektra

SPC - Specialné pedagogické centrum

SPRP - Spolec¢nost pro ranou péci

TOD - Tym okolo ditéte
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