Univerzita Pardubice

Fakulta filozoficka

Specifika prace s détmi s poruchami autistického spektra pohledem socidlnich
pracovnikil

Katefina Petrova

Bakalaiska prace

2017



Univerzita Pardubice
Fakulta filozoficka
Akademicky rok: 2015/2016

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DILA, UMELECKEHO VYKONU)

Jméno a prijmeni: Katefina Petrova
Osobni éislo: H14606

Studijni program: B6703 Sociologie
Studijni obor: Socidlni antropologie

Nézev tématu: Specifika price s détmi s poruchami autistického spektra
pohledem socidlnich pracovnikt

Zadévajici katedra: Katedra socidlnich véd

Zadsady pro vypracovani:

wvs

Studentka se ve své bakaldfské préci zam&¥i na problematiku prace a komunikace s détmi
s poruchami autistického spektra. Tuto problematiku bude studentka analyzovat predeviim
v kontextu prace socidlnich pracovnikii, ktef{ jsou s lidmi z této cilové skupiny v profesnim
kontaktu. Studentka struéné vymezi problematiku poruch autistického spektra, popise zé-
kladni sit sluzeb, které jsou pro tuto cilovou skupiny uréeny a predev§im se zamé¥ na roli
socialnich pracovniki v péci, kterou déti s poruchami autistického spektra a jejich rodiny vy-
uzivaji. Studentka zrealizuje vyzkumné Setfeni, v pritbéhu kterého bude vychézet predeviim
z polostrukturovanych rozhovorti a pozorovani. Vyzkum bude zaméfen na domény kazdo-
denni prace socidlnich pracovniki, jakymi jsou specifika komunikace s détmi z této cilové
skupiny, motivace pracovnikii pro praci v této oblasti a zptisoby vyrovnavéni se s naro¢nymi
pracovnimi situacemi. Studentka se tedy zamé&ii pfedevsim na vyzkumnou otézku: Jaka jsou
specifika price socidlnich pracovnikd s détmi s poruchami autistického spektra?



Rozsah grafickych praci:

Rozsah pracovni zpravy:

Forma zpracovani bakalaiské price: tisténd/elektronicka

Seznam odborné literatury:

Kolafova, K. (ed.) 2013. Jinakost - postiZeni - kritika. Praha: Sociologické
nakladatelstvi (SLON).

Navratil, P. 1998. Socidlni prace jako socidlni konstrukce, Sociologicky ¢asopis 1:
37-50. Praha: Sociologicky tistav AVCR.

Richman, S. 2015. Vychova dé&ti s autismem: aplikovand behavioralni analyza.
Praha: Portal.

Schopler, E., R.J. Reichler, M. Lansing 2011. Strategie a metody vyuky d&ti

s autismem a dalSimi vyvojovymi poruchami. Praha: Portal.
Véagnerova, M. 2012. Psychopatologie pro poméhajici profese. Praha: Port4l.

Vedouci bakalafské prace: Mgr. Tomas Retka

Katedra socidlnich véd

Datum zaddni bakaldarské prace: 31. bfezna 2016

Termin odevzdani bakaldrské prace: 31. bifezna 2017

prof. PhDr. Karel Rydl, CSc. PhDr. Adam Horélek, Ph.D.
dékan vedouci katedry

V Pardubicich dne 30. listopadu 2016



ProhlaSuji
Tuto praci jsem vypracovala samostatn¢. Vesker¢ literarni prameny a informace, které jsem v

praci vyuzila, jsou uvedeny v seznamu pouzité literatury.

Byla jsem seznamen s tim, Ze se na moji praci vztahuji prava a povinnosti vyplyvajici ze
zakona €. 121/2000 Sb., autorsky zédkon, zejména se skutecnosti, ze Univerzita Pardubice ma
pravo na uzavieni licen¢ni smlouvy o uziti této prace jako skolniho dila podle § 60 odst. 1
autorského zékona, a s tim, Ze pokud dojde k uziti této prace mnou nebo bude poskytnuta
licence o uziti jinému subjektu, je Univerzita Pardubice opravnéna ode mne pozadovat
pfiméfeny prispévek na tthradu nakladut, které na vytvoreni dila vynalozila, a to podle

okolnosti az do jejich skute¢né vyse.

Beru na védomi, Ze v souladu s § 47b zékona ¢. 111/1998 Sb., o vysokych Skolach a 0 zméné
a doplnéni dalSich zdkont (zdkon o vysokych Skolach), ve znéni pozdé¢jsich predpisii, a
smérnici Univerzity Pardubice ¢. 9/2012, bude prace zvefejnéna v Univerzitni knihovné a

prostfednictvim Digitalni knihovny Univerzity Pardubice.

V Pardubicich dne 21. 3. 2016 Katefina Petrova



Podékovani

Timto bych chtéla podékovat vedoucimu své bakaléaiské prace Mgr. Tomasi Retkovi za
ptihodné rady a pfipominky i jeho ¢as, ktery mi vénoval. Dale bych chtéla srde¢né podékovat
pracovnikiim Rodinného Integracniho Centra za to, ze mi umoznili provadét vyzkum, vysli mi

vstiic a poskytli mi fadu uzite¢nych informaci.



NAZEV

Specifika prace s détmi s poruchami autistického spektra pohledem socialnich pracovnikt

ANOTACE

Tato bakalaiska prace se zabyva specifiky prace s détmi s poruchami autistického spektra.
Vénuje se primarne pohledu socidlnich pracovnikti na danou problematiku a jejich
zkuSenostem s ni. Pracuje s pojmy jako konstrukce normality nebo teorie roli. Prace vychazi
z vysledki terénniho vyzkumu, ktery byl provadén v Rodinném Integra¢nim Centru z.s.
sidlicimu v Pardubicich. Hlavnimi vyzkumnymi metodami byly polostrukturované rozhovory

a zucCastnéné pozorovani.

KLICOVA SLOVA
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TITLE

Social Workers' Perspectives on Working with Children with Autism Spectrum Disorders

ANNOTATION

This bachelor’s thesis focuses on working with children with autism spectrum disorders. The
work examines social worker’s perspectives on this issue and their experiences with it. The
work describes terms like construction of normality or role theory. The thesis is based on the
findings of a field research conducted in Rodinné Integra¢ni Centrum z.s. situated in
Pardubice. The main research methods were semi-structured interviews and participant

observation.
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Seznam zkratek a znacek

ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder (porucha aktivity a pozornosti)

AS — aktiviza¢ni sluzby

DSM - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders

CHAT — Checklist for Autism in Toddlers

IA — integracni aktivity

PAS — poruchy autistického spektra

RIC — Rodinné Integracni Centrum

RP — rand péce

SAS — socialné aktivizacni sluzby

TEACCH — Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped Children



Uvod

Ma bakalatska prace se zaméfuje na problematiku prace a komunikace s détmi s poruchami
autistického spektra. Tuto problematiku analyzuji pfedevsim v kontextu prace socialnich
pracovniki, ktefi jsou s détmi z této cilové skupiny v profesnim kontaktu. Prace s détmi

s poruchami autistického spektra vyzaduje specificky pristup, ktery odpovida stupni jejich
postiZeni. I kdyZ existuji obecné teoretické metody a postupy, kazdé dité potiebuje

individudlni pfistup, ktery bude vyhovovat jeho potfebam. Z toho diivodu se tyto metody

vvvvv

Na zacatku své prace jsem za pomoci odborné literatury, internetovych zdroji
a vlastnich nashromazdénych materialt analyzovala danou problematiku. Zaméfila jsem se na
vyvoj a zmeény piistupti k autismu, charakterizovala jednotlivé poruchy autistického spektra a
popsala proces diagnostiky. V kapitole o metodologii podavam informace o své terénni praci,
ktera probihala v Rodinném Integra¢nim Centru z.s., které se mimo jiné zabyva pravé

poskytovani sluzeb pro rodiny s détmi s poruchami autistického spektra.

V dalsi kapitole pracuji predevsim s konceptem socialni konstrukce reality od
Petera L. Bergera a Thomase Luckmanna. Definuji pojem normality a jeho vztah k porucham
autistického spektra, vysvétluji socialni praci jako kulturné, politicky a ekonomicky
podminénou profesi. Dale jsem popsala problémy, s jakymi se nej¢astéjsi socialni pracovnici
pii praci s détmi s PAS setkdvaji a jaké metody pfti své praci s détmi pouzivaji. Cilem celé mé
prace byla analyza postupii a metod prace s détmi s poruchami autistického spektra, které
vyuZzivaji socidlni pracovnici v kazdodenni interakce s touto cilovou skupinou, a celkovy

postoj socidlnich pracovniki k jejich, po vSech strankach narocné, pomahajici profesi.
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1 Poruchy autistického spektra

1.1 Vyvoj a zmény pristupi k autismu
Poznatky o kazdém onemocnéni se v pribéhu Casu s prilivem novych informaci méni, stejné
tak jako nazory na n¢. U autismu tomu neni jinak. Teorie o jeho pfi¢inach a projevech se

neustale vyvijeji.

Vibec prvnim ¢lovékem na svéte, ktery si vS§iml u skupiny déti zvlastniho chovani, byl
americky psychiatr Leo Kanner. Usoudil, Ze se jedna o zcela specifickou poruchu a dal ji
nazev Casny détsky autismus. Domnival se, Ze déti trpici touto poruchou jsou osamélé, bez
zajmu o okolni svét, stahuji se do sebe a nejsou schopny lasky nebo pratelstvi. Svoji
vyjimecnosti tak autismus vzbudil zdjem odborniki po celém svéte. (Thorova 2006: 34).
Vyraz autismus byl ov§em v psychiatrii pouzit uz diive a to Svycarskym psychiatrem
Eugenem Bleulerem v roce 1911, ktery timto pojmem charakterizoval stazeni jedince do sebe
a inklinaci k socialni izolaci. (Vagnerova 2008: 317).

Lidé s autismem pochopiteln¢ zili na svét¢ mnohem dfive, nez pro né¢ viibec vzniklo
oznaceni. Budili pozornost svym ndpadnym chovanim, které se vymykalo z béZného Zivota.
Ve stiedoveéku si to spolecnost napiiklad vysvétlovala tim, Ze jsou posedlé d’'dblem nebo je
nekdo uhranul. Retrospektivné se jejich chovani da oznacit za autistické. Uz od 19. stoleti se
zacCaly objevovat zpravy o lidech s nadprimérnymi schopnostmi, se zvlastnim typem

schizofrenniho chovani nebo jinymi mentalnimi deficity (Thorova 2006: 35).

Vyznamnou teorii o autismu zformovalo psychoanalytické hnuti, které dorazilo
z Evropy do Ameriky po druh¢ svétové valce. Pod jeho vlivem dosel Leo Kanner k zavéru, ze
pti¢inou autismu je nedostatecnd pozornost jejich sobeckych rodici, kteii o dité nejevi
dostate¢ny zdjem, jsou odtaziti a emocionalné chladni (Kanner 1972: 699-703 in Thorova

2006: 38). Vina byla pfedevsim svalovana na matku. Tato teorie se rozsitila po celém svété a
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u rodict autistickych déti vyvolavala obrovsky pocit viny a nejistoty. Vysledkem celé
psychoanalytické interpretace byly rozpady rodin. Ackoliv rodi¢e absolvovali rizna sezeni,
jejich dité ztistavalo nadale autistické. Proto byly umist'ovany do tstavni péce — pry¢ od
rodiny, kterd méla podle této teorie Spatny vliv na jejich vyvoj. Nekladl se diraz na jejich
vzdélavani a vychovu, tudiz se zakonité nemohl zlepsit ani jejich stav. Obdobi, kdy byly
rodic¢e obviilovany za postizeni svych déti, patii k nejtemnéjsSim obdobim v déjinach
psychologie (Thorova 2006: 38-40). Respondetntka ¢. 3 si o teorii ,,matek chladni¢ek® mysli
nasledujici: ,,matky zcela urcité nezapfticinili autismus svych déti, ale spis$ citovou deprivaci,

vk X . VS|
ktera byva Casto S autismem zaménovana.

MV

rozpadat. Americky psycholog Bernard Rimland vydal v roce 1964 knihu Infantile Autism:
The Syndrome and Its Implications for a Neural Theory of Behavior. V této publikaci sam
jako otec syna s autismem odmital teorii o vin€ rodi¢u za postizeni svého ditéte. Podle n&j se
jedna o neurobiologickou poruchu. Provedl vyzkum, kterym dokézal, ze vychova rodi¢i déti

s autismem se nijak neli$i od vychovy rodi¢u zdravych déti (Rimland 1962: 221-236).

V sedmdesatych letech také prob&hl vyzkum rodin s autistickymi détmi, ktery mél za
ukol potvrdit nebo vyvratit domnénku, Ze déti s autismem pochazeji spise z vyssich
spoleCenskych vrstev. Zavérem bylo, Ze postaveni rodiny na spolecenském zebticku nesouvisi
s vyskytem autismu u jejich déti. Rodice z nizSich vrstev se pouze tolik o 1écbu nezajimaji,
nebot’ k tomu nemaji dostate¢né finan¢ni ani dalsi prostfedky. Diky této studii zacala byt mezi
odborniky pfijimana teorie o organickém ptiivodu poruchy. V roce 1971 dokonce za¢ina
vychézet ¢asopis Journal of Autism and Childhood Schizophrenia, v némz publikuji obornici

z celého svéta (Thorova 2006: 41-42).

'V celé bakalafské praci jsou v textu pouZité doslovné citace a parafraze vypovédi mych respondentek- viz
metodologie- podkapitola 2.3.
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Jednim z hlavnich terapeutickych sméra, ktery se rozsitil v padesatych a Sedesatych
letech minulého stoleti a ktery se setkal s uspéchem, byl behavioralni ptistup. Konkrétné se
jednalo o operantni podminiovani, s kterym piiSel v 50. letech B. F. Skinner. Princip spocival
Vv posilovani Zadouciho nebo vhodného chovani riznymi formami odmén a naopak trestani za
chovani nezddouci. Vyuzivani tresti vSak vneslo do odbornych kruhti fadu spekulaci, podle
kterych neni trestani vhodné z hlediska etiky. Proto se postupem casu pozornost zacal vénovat
spi$ principu odmén a k vyuZzivani posilovacich prostiedki, napt. hudby. U déti byla takto
rozvijena piedev§im schopnost komunikace (Thorova 2006: 42-44). ,,Mezi zakladni rysy
kognitivné behavioralni terapie patii védeckost, formulace testovatelné hypotézy. Terapie je
strukturovand, edukativni. Terapeuticky vztah je vztahem dvou rovnocennych partnerti, dvou
expertl. Prace se soustied’uje na pozorovatelné a védomé jevy, konkrétni a ohranic¢ené
problémy. Pozaduje se konkrétni a praktickéd formulace cilii, zaméteni na pfitomnost, na
udrzujici faktory. DodrZuje se ¢asové ohraniceni terapie. Cilem je sméfovani k sobéstacnosti

klienta® (Dusek, Vecetova-Prochazkova 2015: 357).

Za velice zajimavou povazuji teorii, ktera se vynoftila v devadesatych letech a siln¢
zasahla vefejnost i v Ceské republice. Piisel s ni gastroenterolog Wakefield, ktery na zakladé
svého vyzkumu tvrdil, Ze v disledku ockovani (konkrétné trojkombinace zardénky, spalnicky,
pfiusnice) vznikne autismus. Tato informace se okamzité rozsifila pomoci médii. Na internetu
tak byly zvefejiiovany &lanky? o $kodlivosti ockovani. Proto byla provedena ové&fovaci studie
(v letech 2001-2002), ktera tuto teorii vyvratila, a v roce 2003 dokonce britsky Lékaisky
vyzkumny koncil vydal prohlaSeni, Ze na zédklad¢ nékolika vyzkumu nebyla prokdzéana
souvislost mezi ockovanim a autismem (Thorova 2006: 48). Kazda socialni pracovnice

Rodinného integraéniho centra ma s touto teorii trochu jinou zkuSenost. Respondetka ¢. 2 tuto

2 http://www.zdravotnickydenik.cz/2016/04/lez-se-siri-ceskem-ockovani-uz-zase-zpusobuje-autismus/
http://ona.idnes.cz/rozhovor-o-negativnich-vlivech-ockovani-ffu-/zdravi.aspx?c=A130725_004650_zdravi_haa
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teorii vidi jako nejsnadnéjsi odiivodnéni autismu zoufalymi rodici: ,,Rodi¢e ¢asto hledaji
nejjednodussi pticina, kterou jsou schopni pojmenovat. U mé je to tak 70% rodict, se kterymi
pracuji.“ Respondetka ¢. 4 se nikoho z rodi¢u cilené neptala, ale nikdo ji sdm od sebe nefekl,
ze by postizeni svého ditéte daval do souvislosti s ockovanim. Respondetka €. 3: ,,Ja bych
mohla tfeba zminit dva rodice, ktetfi zmény u svého ditéte pozorovali vylozené po ockovani
nebo tieba po narkoze. Zajimavé je, Ze tieba u Aspergert to vitbec nedévaji do souvislosti

s ockovanim.*“ Piesvédcena o ockovani jako spoustéci postizeni svého ditéte je maminka,
kterd ma zmény Vv chovani ditéte zaznamenané na videokamete a piehravala je respondentce
¢. 1. VSechny socidlni pracovnice navzdory svym rozdilnym zkuSenostem nicméné souhlasili
s vyrokem respondentky &. 3: ,,Podle mé& ockovani NENT p#i¢ina autismu, ale mize byt

spoustéem. Dité k tomu ale musi mit néjaké predem dané dispozice.*

Kazdopadné doslo, co tyce pristupil k autismu, béhem nékolika stoleti k obrovskému
pokroku. Autistické déti byly diive povazovany za zdhadné, nikdo jim nedokéazal porozumét
nebo si vysvétlit, pro¢ jsou tolik odlisni. Byly vychovavany v tstavech, v izolaci od rodiny,
coz nijak neprospivalo jejich psychickému stavu. V Sedesatych letech ale zaCaly vznikat prvni
spole¢nosti, které mély za cil sdruzovat rodic¢e déti s autismem a odborniky, ktefi jim v jejich
tézké Zivotni situaci pomahali. Jedna z prvnich takovych spole¢nosti, The National Society
for Autistic Children, vznikla ve Velké Britanii v roce 1962. Nyni jich po celém svéte existuje
cela fada. V Ceské republice vznikla s timto zam&rem napiiklad APLA® — asociace

pomahajici lidem s autismem (Thorova 2006: 44-46).

* APLA CR sdruuje a zastFeduje vefejné prosp&iné organizace, které se vénuiji problematice poruch autistického
spektra v ramci hlavniho terapeutického proudy (nikoliv alternativnich sméra). Jejim cile je uplatriovani
postup pri praci s lidmi s poruchami autistického spektra, které garantuji védecky pfistup. V oblasti
informovani provozuje APLA webové stranky - www.apla.cz a informacni portal www.autismus.cz. APLA Praha
nese v soucasné dobé nazev NAUTIS — Ndrodni Ustav pro autismus, z.U.
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V dnesni dob¢ uz védecké teorie berou autismus jako genetickou vadu, kterou nema na
svédomi Spatna vychova. Spravna vychova miize na druhou stranu vyvoj ditéte velice
pozitivné ovlivnit. ,,Pfistup rodice a jejich vychova muze dité rozvijet a trochu ho
,,Vytahnout“ z autismu, zalezi ov§em na stupni jeho postizeni (Respondentka ¢. 3). Na
vzniku autismu se podili nejspiSe né€kolik gent, které v kombinaci s dal$imi faktory vytvari
specifickou zavaznost poruchy. Détem maji pomoci rizné pedagogické programy nebo
terapie, které jim umozni vyuzit jejich schopnosti v maximalni mozné mife. Ne kazda terapie
se vSak hodi pro kazd¢ dité, jejich reakce byvaji dost individudlni. Nicméné jejich Gc¢inky na
zlepSeni schopnosti ditéte jsou prokazané (Thorova 2006: 51-52). Kazdopadné neexistuje
zadna farmakologicka 1é¢ba autismu. Riznymi farmaky je pouze mozné utlumit nékteré dilci
projevy. Rozsifenou terapii je behavioralni psychoterapie a plisobeni specidlniho pedagoga.
Nemén¢ dulezitd je terapeutickd prace s rodinou nebo svépomocné sdruzeni rodict déti

s poruchami autistického spektra (Vagnerova 2008: 329-330).

1.2 Charakteristika jednotlivych poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra patti do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch. Slovo
pervazivni znamena, Ze vyvoj ditéte je naruSen v mnoha smérech do hloubky. Takové
autistického spektra jsou naruSeny tfi oblasti vyvoje: socialni interakce, komunikace a

predstavivost (Sporclova 2007).

V Mezinérodni statistické klasifikaci nemoci (MKN-10) jsou do poruch autistického
spektra fazeny tyto podkategorie: détsky autismus (F84.0), Aspergeriv syndrom (F84.5),
atypicky autismus (F84.1), Rettliv syndrom (F84.2), Jina détska dezintegra¢ni porucha

(F84.3), Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4),
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Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) a Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana
(F84.9) (Sporclova 2007). J4 se zamé&fim piedeviim na popsani détského autismu a
Aspergerova syndromu, se kterymi jsem se pii svém vyzkumu setkala nejcastéji, ostatni
zminim pouze okrajové. Posledni dvé kategorie se podle mych respondentek v Ceské
republice piili§ ¢asto nediagnostikuji. Ur¢i se jako diagnoza v piipadé, Ze se nevi, do které
jiné kategorie poruch autistického spektra by se dalo dité zaradit. Respondentka ¢. 1 se ve
sluzbé RP nejcastéji setkava s détskym autismem, respondentka ¢. 3 v ramci SAS hlavné

s Aspergerovym syndromem a détskym autismem v kombinaci s atypickym.

1.2.1 Détsky autismus

Z historického pohledu tvoii détsky autismus jadro poruch autistického spektra. Ma rtizné
stupné zavaznosti, od lehké formy az po tézkou. Dité, kterému byl diagnostikovan détsky
autismus, nemusi mit nutn¢ problémy ve vSech oblastech vyvoje. Navic mize mit k autismu
ptidruzené dalsi dysfunkce, které se projevuji abnormnim chovanim (napf. mentalni

retardace®, smyslové poruchy nebo epilepsie) (Thorova 2006: 177).

Pfesna pficina autismu neni zndma, je ovSem jisté, ze velikou roli hraji genetické
faktory, ke kterym se ptidruzuji dalsi vlivy. Diagnostikovan je pak na zaklad¢ atypickych
projevi chovani. Projevovat se zaCind jiz v détském véku, zpravidla do 36 mésict, ale pokud
jsou jeho projevy mirné, miiZe se na néj ptijit aZ v dospélosti nebo také vitbec (Thorova

2007).

V komunikaci s ditétem s détskym autismem se mizeme nejcastéji setkat s tim, ze
nereaguje na své jméno, vyhyba se o¢nimu kontaktu a dokonce az ptsobi dojmem, Ze je

neslySici. Pokud u n&j doslo k vyvoji feci, vétsinou opozdéné, takze ma problém udrzet

4 s . v, , v vi vy , P ; .. s ,

Mentalni retardace ,,je stav, pfi kterém nedoslo k pfiméfenému a Uplnému rozvoji mentdlnich schopnosti
¢lovéka.” (Thorova 2006: 284). Urovné: 1.lehka mentalni retardace (1Q 50-70), 2.stfedné tézkd mentalni
retardace (1Q 35-49), 3.tézka mentdini retardace (IQ 20-34), 4.hlubokd mentdIni retardace (1Q<19). (Thorova
2006: 285)
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konverzaci, stereotypné opakuje urcité vyrazy a gestikulaci pouzivd minimalné, pokud viibec
(Thorova 2007). Specificka byla napiiklad fe¢ u Sestiletého chlapce, kterého jsem méla
moznost hlidat. Poznala jsem ho jako Sestilet¢ho, ale rozmluvil se teprve v péti letech, takze
mu jesté bylo dost $patné rozumét. Verbalni komunikaci ale pfesto pouzival rad a intenzivné.
Nicmén¢ dost ¢asto pronasel vyroky, které jiz nebyly aktualni, a navic o sobé mluvil ve tieti

osob¢ (napft. ,,Ondra ptijde na krouzek* — na krouzku se v ¢ase promluvy uz nachézel).

Napadnymi projevy socialniho chovani je predev§im samostatnost az izolovanost od
déni kolem. Dé&ti pak piisobi dojmem, ze ziji ve vlastnim svété. Nezajimaji Se 0 ostatni déti,
které si kolem hraji, dokazou je bez problémi ignorovat. Pokud se je podaii zapojit do

kolektivni ¢innosti, nejevi zndmky potéseni (Thorova 2007).

Déti s autismem maji spoustu dalSich specifickych projevl chovani. Maji rady rutinu-
pokud jim ji né¢kdo narusi, zpravidla nasleduje zachvat vzteku. Specificka je pro né
ptichylnost k pfedmétim nebo zalibam, které nejsou pro jejich vek typické. Naptiklad jiz
zminény Sestilety chlapec ma ohromnou zalibu v okapech, rourach, trubkéach, apod. O své

zalib& pak dokdze hodiny vypravét.

Typicka je pro né neobvykla fixace na rtizné pfedméty nebo hracky, které ¢asto nosi
pofad u sebe a stereotypné s nimi manipuluji- napt. hracky nebo véci fadi do fad (Vagnerova
2008: 325). Pétilety chlapec, které¢ho jsem méla moznost hlidat v RIC, sedél u stolu a jedl
systematicky lentilky- vysypal v§echny na stil, daval je do fady vedle sebe a zaroven je
pritom nahlas pocital. Nasledné snédl vSechny kromé zlutych, které zase vyrovnal vedle sebe

a opét spocital.
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Specifickych vzorct chovani je cela fada a lisi se dité od ditste®. U nekterych se urcité
vzorce neobjevi vibec, jiné zase dost napadné. Casto se k autismu ptidruzuje hyperaktivita,
pasivita nebo problematické chovani, jako jsou jiz zminéné zachvaty vzteku nebo
sebezrafiovani®. To souvisi s jejich odporem ke zménam nebo naruseni jejich ¢innosti i
ritualt. Typickou reakci kolemjdoucich na zachvat autistického ditéte na vefejnosti jsou
poznamky o jeho nevychovanosti. Ta ale ve vétsiné ptipadl neni pfi¢inou jeho afektu.
Vychova sice hraje zdsadni roli, ale nezabrani vzniku této stresové situace. Zachvatiim se da
ptredchazet, kdyZ je ditéti v¢as a spravnym zpisobem vysvétleno, ze dojde k néjaké zméné.
Pokud je ale zménou necekané zaskoceno, nedokaze se s ni srovnat, dojde k afektu a v tom
momenté¢ je jeho uklidnéni prakticky nemozné. Pti své praci s détmi s poruchami autistického
spektra jsem se setkala s chlapcem, jehoz nejoblibenéjsi hrackou byla vlakova draha. S ni si
ale musel hrat izolované od ostatnich déti. Pokud totiz na vlak sahla cizi ruka, dostal se do
afektu: kiicel a byl na doty¢ného agresivni. Tyto sklony uz v soucasné dobé& prakticky nema,

podafilo se je utlumit v rdmci navstévovani integracniho klubu.

Se sebezranovanim jsem se rovnéz setkala- u nemluviciho tfinactiletého chlapce s
tézkou mentalni retardaci. Pfi vzniku stresové situace se za¢ne intenzivné kousat do predlokti.
Pomaha mu to se vyrovnat s danou situaci a zklidnit se. Pracovnici se v takovém piipadé
snazi upoutat jeho pozornost na néco jiného, protoze odtrhnout ho fyzicky je prakticky

nemozné.

Jak uvadi Thorova, Gplné potlacit ptiznaky autismu v 98 % ptipadl nelze. Spravnou
specialni vychovou ale Ize zmirnit zachvaty vzteku, sebezranovani, naucit dité samostatnosti a
adaptabilité. Kognitivné behavioralni terapie je jedinym prokazateln€ tisp&Snym zplsobem,

jak détem s autismem pomoci. Pokud je jim vénovana specidlni péce, je stoprocentni Sance,

> Udaje uvedené v nasledujicim odstavci jsou podloZzené mym vlastnim vyzkumem a vypovédmi socialnich
pracovnikd, s kterymi jsem vedla polostrukturované rozhovory.
® viz kapitola Problémy v chovani (Thorova 2006:171-175)
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ze u nich dojde ke zlepseni. Nicméné¢ jen velmi malé procento z nich dokéaze v dospé€losti

fungovat samostatné. Vétsina z nich potiebuje do konce Zivota asistenci (Thorova 2007).

1.2.2 Aspergeriiv syndrom

O Aspergerové syndromu, se kterym se setkavam u déti velice ¢asto, se v n¢kterych zdrojich
muzete docist, ze je jednim z druhii autismu. Thorova ovSem tvrdi, Ze je t0 znacné
zjednodusené, protoze ,,Aspergertiv syndrom ma sva specifika a problémy, které mohou byt
stejné zavazné, 1 kdyz kvalitativné odlisné od ostatnich poruch autistického spektra* (Thorova
2006: 185). Attwood o ném pise: ,,v soucasné dob¢ je vniman jako dil¢i kategorie v ramci
autistického spektra, ma sva vlastni diagnosticka kritéria]...]je mnohem rozsifenéj$i nez
klasicky autismus a lze ho diagnostikovat i u déti, u nichZ nikdo nevyslovil domnénku, ze by

mohly byt autistické” (Attwood 2005: 22).

Osobné¢ jsem se s Aspergerovym syndromem setkala zatim u starSich chlapcti, od
desatého roku veéku. To se dd odiivodnit tvrzenim respondentky €. 3: ,,Tim, Ze u Aspergerova
syndromu neni opozdény vyvoj feci, décka jsou fakt Sikovny na uréitou ¢innost, jako tfeba
pocitani, tak rodi¢e nemaji potiebu fesit, Ze ditéti néco je. VEtSinou pak vyhledaji odbornika
S tim, ze dite zlobi, Ze jsou problémy ve Skolce nebo ve Skole.“ A pravé na vét§in€ z nich neni
na prvni pohled poznat, Ze by né¢jakou poruchou trp€li. Jak piSe Thorova: ,,Z naSich
zkuSenosti vyplyva, ze nékteii lidé s Aspergerovym syndromem jsou pasivni a nemaji
vyrazné problémy s chovanim. S pomoci riiznych nacvikl a individudlniho empatického
piistupu zvladnou béZnou dochézku do Skoly. Pokud si vhodné vyberou i zamé&stnani a
zivotniho partnera, mohou vést zcela bézny zivot™ (Thorova 2006: 185). Az po delsi
konverzaci s nimi se na nich daji pozorovat jisté zvlastnosti. Jsou introvertni, maji problém s
navazovanim kontakti s vrstevniky. KdyZz uz si zacnou povidat, dozaduji se naprosté

pozornosti a zpravidla mluvi pofad dokola o svych vyhranénych zajmech. Ty vétSinou nejsou
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celozivotnimi zajmy, ale v urcité fazi jejich zivota jsou jimi naprosto pohlceni. Napiiklad
desetilety chlapec s Aspergerovym syndromem, kterého jsem meéla na starost, mél v popiedi
svého zdjmu vytahy a metro. Kdyz jsem s nim mluvila o svém uviznuti ve vytahu, nespokojil
se s mym zjednodusenym vykladem- chtél védéet vSechny podrobnosti, véetné toho, do
kterého patra jsem jela. Metro zase ma dopodrobna zmapované. Ackoliv je z Pardubic a do
Prahy jezdi jen ptilezitostné, zna vSechny jeho stanice, i na kterou linku metra patii. Na lince

C dokonce vi piesné, jak jdou stanice za sebou.

Dalsim ptikladem jsou chlapci s Aspergerovym syndromem, ktefi chodi do
integragniho krouzku. Ti maji jeden specificky spoleény z4jem, a tim je Minecraft’. Mezi
sebou se o této hie dokazou s obrovskym zaujetim, ktery je nezasvécenym lidem cizi. Je jim
Casto té¢zko rozumét. Déti s Aspergerovym syndromem se totiz vétSinou vyjadiuji

mechanickou, formalni feci, ktera k jejich véku viibec nesedi (Attwood 2005: 67-86).

DalSim pro né charakteristickym znakem je obtiZené chapani pravidel spole¢enského
chovani, které ostatni lidé maji zautomatizované. S tim jsem se setkala u desetiletého chlapce,
ktery si v restauraci odskocil na toaletu a nasledné mi to mél snahu ptede vSemi hosty nahlas
vyli¢it. Po napomenuti se zarazil a omluvil se s vysvétlenim, ze zapomnél, Ze se takové véci
netikaji pfed ostatnimi. Je pro né pfiznacné, ze nejsou Usp€$né v rozpoznavani vyznamu feci
téla a Casto o lidech pronasi pravdivé vyroky, jimiz je ptivedou do rozpaki nebo dokonce
urazi (Attwood 2005: 20). Také maji problém s chapanim ironicky fe¢enych vyrokti nebo
ptislovi. V8e berou doslovné, coz pak muze vést ke komplikovanym projeviim chovani.
Obtizné chapou potieby druhych lidi, nejsou pfili§ empaticti a samy maji problém
s vyjadienim svych pocitti. Casto podléhaji stresovym situacim, maji pocity ménécennosti,

byvaji naladovi (Thorova 2006:188).

’ Minecraft je pocitacova hra, ktera se odehrava v otevieném svété, kde ma hra¢ neomezenou moznost pohybu
a Cinnosti. Oficidlni webové stranky hry: https://minecraft.net/en-us/.
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Problémové chovani u nich neni tak ¢asté€ jako u déti s détskym autismem, ale jeho
vyskyt je dolozeny. Déti s Aspergerovym syndromem S$patné snaseji naruseni jejich rutiny.
Casto provadi ritualy v oblasti ¢innosti i feéi, které vyzaduji i po ostatnich. V dospivani se pak
objevuje vyhrozovani sebevrazdou nebo dokonce pokusy o ni, V dospélosti se Casto pridruzu;ji

problémy s alkoholem (Thorova 2006: 188).

Lidé s Aspergerovym syndromem jsou ¢asto velice nadani v urc¢itych oblastech jako je
tieba psani poezie nebo maji vyborné pamétové schopnosti. Tony Attwood, ktery se pfi svém
vyzkumu setkal s vice nez tisici jedinci trpicimi Aspergerovym syndromem (byl mezi nimi i
profesor ocenény Nobelovou cenou), o nich prohlasil: ,,Vzdy mé piekvapi jejich trpelivost a

uporna snaha, aby dosahli toho, co druzi povazuji za samoziejmost™ (Attwood 2005: 18).

1.2.3 Ostatni poruchy autistického spektra

Jednou z dalsich poruch autistického spektra je atypicky autismus. U déti trpicich touto
poruchou je zaznamenan nezvykly vyvoj v celé tridde€ problémovych oblasti. Nebyvaji zcela
naplnéna kritéria diagnostiky détského autismu, nicméné¢ spoustu symptomil maji ob& dveé
poruchy spole¢nych. V diagnostickém systému DSM-IV se pro atypicky autismus pouziva
termin ,,pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana“ (Pervasive Developmental Disorder
Not Otherwise Specified). Tato kategorizace je ovSem Casto zpochybniovana, nebot’ malo
vypovida o symptomech poruchy, takze je t€zke ji odlisit od détského autismu. Diagnéza
atypického autismu je tak viceméné zaloZena na co nejlep§im odhadu diagnostika. Obecné se
vSak da fici, ze typickym znakem je problém S navazovanim kontakta s vrstevniky a pfehnané
velka precitlivélost na nejriznéjs$i podnéty. Dovednosti v socialni sféfe nejsou ovSem tolik
narusené, jako je tomu u détského autismu. Diagnoza byva Casto stanovena az ve vySSim
veku, nebot’ jedinec nemé napadné naruSené komunikacni schopnosti (Thorova 2006: 182-

184).
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Pro détskou dezintegra¢ni poruchu, ktera byla poprvé popsana v roce 1908
Theodorem Hellerem, je typické naruseni vyvoje mezi druhym a desatym rokem zivota, i
kdyz ve vétsin¢ pripadii nastava do péti let. Ackoliv se dité do té doby vyvijelo normalné,
nahle se u n¢j objevi regrese v dosavadnich schopnostech. Jeho stav se mize zhorsit bud’
nahle, nebo postupné béhem nékolika mésicli. Po obdobi zhorSovani a nasledné stagnace se
muze, ale i nemusi, stav ditéte zlepsit, 1 kdyZ uz nikdy nedosdhne normy. S détskou

spoust¢ ptipadl je doprovazena epilepsii (Thorova 2006: 193-196).

Zajimavou kategorii poruch autistického spektra tvoti Rettliv syndrom. Toto
neurodegenerativni onemocnéni totiz postihuje ve své klasické podob¢ pouze divky (trpi jim
0,007 % div¢i populace), u chlapct stejna mutace genu vede ke smrti plodu nebo novorozence
(Vagnerova 2008: 330). Za hlavni symptomy Rettova syndromu se povazuje ztrata
kognitivnich schopnosti, u¢elnych pohybii rukou a porucha koordinace pohybu. Projevy
Rettova syndromu jsou znacné variabilni, nebot’ mutace genu, ktery je zodpovédny za vznik
syndromu, maji mnoho podob. Proto se miizou u divek objevit jak t€zké, tak i leh¢i formy.
Prvni symptomy se objevuji mezi 6. a 18. mésicem zZivota, kdy se za¢ne zpomalovat rist
hlavi¢ky, dit€ byva az extrémné klidné, nesedi, nechodi, zhorSuje se o¢ni kontakt, opozduje
se feC. K vyvojoveé regresi poté dochdzi mezi 1. a 4. rokem Zivota. Dité postupné ztraci jiz
ziskané dovednosti, pohyby rukou zacinaji byt stereotypni, ¢asto hybaji jazykem v tstech,
objevuje se bruxismus® a zmény nalad. Stav se za¢in4 relativné stabilizovat ve &tyfech letech,
znovu muze dojit k zhorSeni v oblasti motoriky mezi 5. a 25. rokem Zivota. Divky s Rettovym

syndromem se bézn¢ dozivaji 40 az 50 let a v pribéhu Zivota po psychické strance dozrévaji

(Thorova 2006: 211-222).

8 . vr s s o
Bruxismus = sktipani zub(
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Dalsimi kategoriemi poruch autistického spektra jsou jiné pervazivni vyvojové
poruchy, kdy je vyvoj ditéte do hloubky narusen, ale nejsou stanovena kritéria pro
diagnostiku, a hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi

pohyby (Vagnerova 2008: 330).

1.3 Diagnostika poruch autistického spektra

Dulezitou skutecnosti pro diagnostiku poruch autistického spektra je fakt, ze v soucasné dobé
neexistuje zkouska biologického charakteru (kromé Rettova syndromu, kde byla zjisténa
mutace genu). Jedinou cestou, jak zjistit, zda je néktera z poruch autistického spektra

pfitomna, je dikladny vyzkum chovani.

Diagnostika ma v idedlnim ptipadé¢ tii faze: fazi podezieni, fazi diagnostickou a fazi
postdiagnostickou. V prvni fazi si zmén v chovani ditéte v§imaji rodice, kteti své dotazy
obvykle sméfuji na pediatra. Ten na zékladé toho mize vyslovit podezieni na poruchu
autistického spektra. Vyuzije k tomu bud’ distribuovany letdk APLA nebo dotaznik
autistického chovani u batolat CHAT. Pokud je vysledek pozitivni, dité je poslano na
specializované pracovisté. V druhé fazi uz probiha samotné diagnostika, ktera je ale pomérné
naro¢na. Provadi ji obvykle détsky psycholog nebo psychiatr, v idedlnim ptipadé€ jesté navic
specialni pedagog. Dité mize v této fazi podstoupit dalsi doporucend vysetteni, napt. zraku,
sluchu, neurologické, apod. Ve fazi tieti uz jsou rodi¢e o dané problematice informovani,
orientuji se v ni, dale vzdélavaji a vyhledavaji odbornou péci pro své dité (Thorova 2006:

263).

Specializovani pracovnici pouZzivaji k diagnostice poruch autistického spektra
screeningové metody, které nejsou pfilis naro¢né na administraci. Existuje jich cela fada, ale
jejich nevyhodou je pomérné mala spolehlivost. Pokud se jednd o mirnéj$i poruchu

autistického spektra, mize stat, ze ji tyto screeningové metody ani neprokazou, nebo naopak
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odborniktim, ktefi maji s poruchami autistického spektra vétsi zkuSenosti, je také tieba
absolvovani tréninku. V Ceské republice se nejvice pouziva semistrukturovana kala CARS

(Thorova 2006: 263-264).

CARS (Childhood Autism Rating Scale) — Skala détského autistického chovani
(Schopler, Reichler, 1988) byla vypracovana na univerzité¢ v Severni Karoling tymem
odbornikt v ramci statniho programu TEACCH. Celkem obsahuje 15 polozek a kazda se
hodnoti na stupnici od 1 do 4 podle toho, jak intenzivni jsou abnormalni projevy v dané
oblasti. Pouzité této skaly je pomérné jednoduché, administrace zabere asi hodinu. Celkovy
pocet bodli udava, o jaky stupen zavaznosti poruchy se jedna ( 0-30 bodi — nejedna se o
autismus, 30-36 bodl — lehka az stiedni forma autismu, 36 a vice — tézka forma autismu).
Tato metoda ovSem neni zas az tak spolehliva bez pfedchoziho zaskoleni, nebot’ miize zna¢né

zkreslit vysledek (Thorova 2006: 270).

Jednou z nejlépe ovéifenych metod diagnostiky autismu je ADI-R — Autism Diagnostic
Interview-Revised (Lord, Rutter et al., 1994). Nejspolehlivéjsi je, pokud se pouzije
Vv piedskolnim véku a je zalozeny na rozhovoru s rodi¢i ditéte nebo dospélého s projevy
autismu. Nevyhodou je pomérne dlouha administrace, proto se tolik nevyuziva v klinické

praxi (Thorova 2006: 264).

Dal§imi metodami je naptiklad A.S.A.S. (The Australian Scale for Asperger’s
syndrome), ktery se pouziva pro zjisténi Aspergerova syndromu u déti mladSiho Skolniho
veéku nebo AQ test (Kvocient autistického spektra), ktery naopak informuje o riziku vyskytu
Aspergerova syndromu v adolescenci a dospélosti. Ceskou screeningovou metodou je potom

DACH (D¢étské autistické chovani), ktera ma formu dotazniku o 74 otazkach, které jsou
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sméfovany na rodice a je nejvhodnéjsi ho vyuzit u déti ve veéku od 18 mésicti do péti let

(Thorova 2006: 273).
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2 Metodologie

2.1 Terén®

Jelikoz jsem zacala v fijnu minulého roku dochazet jako dobrovolnice do Rodinného
Integracniho Centra z.s. v Pardubicich, rozhodla jsem se si za sviij terén zvolit pravé tuto
organizaci, ktera se zabyva mimo jiné poskytovanim socialnich sluzeb pro rodiny s détmi s
poruchami autistického spektra. Zvoleni terénu pro vyzkum mi tedy netrvalo dlouho.
Dochazeni do organizace jesté pred zacatkem vyzkumu pro mé bylo rozhodné vyhodou.

Pracovnici centra mé uz znali, a proto S mym zamérem neméli problém.

Rodinné Integra¢ni Centrum z.S. (dale jen RIC) vzniklo v kvétnu 2005 jako 2.
organiza¢ni jednotka Sdruzeni pro ranou péci v Pardubicich a od 1. 6. 2006 fungovalo jako
samostatné obcanské sdruzeni. Od 3. 10. 2016 zménilo Rodinné Integracni Centrum pravni

formu, je zapsanym spolkem.

RIC v zacatcich svého plisobeni realizovalo nejprve sluzby volnocasového charakteru
pro rodice pecujici o déti zdrave 1 déti se specialnimi potiebami, za icelem prevence proti
socidlnimu vylouceni (kvlili matetfské, rodicovské dovoleng,...). Centrum bylo zamé&feno na
poskytovani aktivizacnich sluzeb a integracnich aktivit rodi¢tim pecujicim o déti ve veéku od
narozeni do 6 let, u déti se specialnimi potfebami (rodiny s détmi ze socidln¢ slabych rodin,

rodiny s détmi se zdravotnim postizenim) nebyl vék omezen.

Kviili absenci odborné specializované sluzby pro déti s poruchami autistického spektra
(dale jen PAS) a jejich rodiny v okoli RIC od 1. 1. 2012 zfidilo registrovanou socidlni sluzbu
- Socialn¢ aktivizacni sluzby (SAS) pro rodiny s détmi s PAS ve vékovém rozmezi od 1 roku

do 18 let, ktera byla jedinou sluZzbou tohoto typu v Pardubickém kraji. Vzhledem k zajmu o

° Veskeré Udaje z této kapitoly jsou z webovych stranek Rodinného integraéniho centra (www.ric.cz) a z idajd
ziskanych pfi rozhovoru s reditelkou organizace.
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tuto sluzbu a velkému poctu ¢ekateld, byla od 1. 1. 2015 registrovana nova sluzba — Rana
péce pro rodiny s détmi s PAS ve véku od 1 do 7 let v Pardubicich. Sluzba SAS upravila
cilovou skupinu na rodiny s détmi ve véku od 8 do 18 let. Toto rozdé€leni sluzeb vedlo k

cilenéjsi a efektivnéjsi préaci s rodinami s détmi s PAS.

V lednu roku 2016 doslo k rozsiteni cilové skupiny v rané péci o rodiny s détmi s
poruchami komunikace a socialni interakce. Od ledna roku 2017 poskytuje RIC teti
registrovanou socialni sluzbu dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, a to Socialni

rehabilitaci pro dospé€lé osoby s poruchami autistického spektra ve véku 18 — 64 let.

Rodinam s détmi s PAS se vénuji socialni pracovnici, psychologové, komunikacni
terapeuté, specidlni pedagogové, aktivizacni pracovnici, asistenti a dal§i. Pomahaji rodi¢im
pfi praci s ditétem — radi v oblasti vychovné vzdélavaciho procesu, v podpote
psychomotorického a socidlniho vyvoje, v oblasti integrace a prevence pred socialni izolaci
osob s PAS. Pomoci novych metod a technik se pracovnici zamétuji na systematickou
odbornou pomoc zacilenou na pfirozené prostiedi osob s PAS. Socialni pracovnici dojizdi
V ramci terénni sluzby do rodin obvykle 1x — 2x mésicné. Soucasné jsou sluzby poskytovany
ambulantni formou — pfimo v kontaktnim centru. Velmi Zadané jsou skupinové a individudlni
nacviky socidlnich a komunikaénich dovednosti (viz kapitola 4). Ve sluzbé rana péce a
socialné aktivizacni sluzby jsou také realizovany rodicovské, sourozenecké a muzské skupiny.
V ramci aktivizacnich a integracnich aktivit je pofddana rodicovska skupina s hudebni
aktivitou, pro rodice a Sirokou vefejnost vzdélavaci a tréninkové aktivity, besedy, workshopy,
osvétové akcee,...Jako jediné realizuje RIC v Pardubickém kraji pro déti s PAS integracni
kluby. Mezi doplnkové sluzby, které RIC poskytuje, patfi canisterapie, muzikoterapie,

doprovazeni a péce o dité nebo pobyty pro rodice s détmi s PAS, apod.
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Pro efektivnéjsi praci s rodinami s PAS zfidilo RIC kontaktni misto v Lanskrouné, ze
kterého 2 socialni pracovnici dojizdi pfimo do rodin v okoli, ¢imZ jsou blize klientim a

zaroven Setii finan¢ni prostiedky a ¢as na presun k rodinam.

Rodinné Integra¢ni Centrum ma definované jak obecné, tak konkrétni cile pfimo pro
jednotlivé sluzby. Mezi ty obecné patii: poskytovat ¢innosti a aktivity vedouci ke zlepSeni
socialnich schopnosti uzivatela sluzby, vytvofit uzivatelim ptijemné prostfedi v ambulantni
formé poskytovani sluzby, prubézné zjistovat a realizovat potieby a ptani uzivatelli, pomahat
jim, podporovat je v samostatnosti a uplatiiovani vlastni vile, podporovat uzivatele v udrzeni
prirozené vztahové sit¢ — kontakt s ptibuznymi, zndmymi a okolim, poskytovat sluzbu
kvalifikovanym, profesionalnim a empatickym personalem — dle etického kodexu socidlnich
pracovnikil CR, rozvijet systém individualniho planovani poskytovanych sluzeb dle potieb

jednotlivych rodin s détmi.

Konkrétni cile SAS i RP jsou podobné. Jsou jimi prevence pted socialnim
vyclenovanim a izolaci rodiny, podpora intuitivniho rodi¢ovstvi jako klicového prvku tispésné
interakce s ditétem (rodi¢-dit¢), posileni kompetenci rodiny s ditétem v ramci socidlniho
zaclenovani do spole¢nosti, aktivizace rodin k samostatnému zvladani narocnych a krizovych
situaci, zprostfedkovani vzdjemného setkavani rodin s détmi, podpora efektivni spoluprace
mezi rodinou a institucemi, které se na péci o dité podileji, podpora celkového vyvoje ditéte,
zajisténi prednasek, seminafd a vzdélavani pro rodiny s détmi s PAS a spolupracujici

organizace. Kritéria jednotlivych cili jsou uvedena v ptiloze C.

Sidlo budovy Rodinného Integracniho Centra (viz ptiloha B) se nachazi uprostied
sidlisté v Pardubicich - Polabiny II, na adrese ProdlouZena 278. Jedn4 se o malé prostory, coz
je jednim z hlavnich problému, s kterymi se organizace potyka. Jednopodlazni budova ma jen

nékolik mistnosti - kancelaf socialnich pracovnik a ekonoma, hernu pro rodice a déti,
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individualni mistnost, kancelar feditelky. Kancelaf socialnich pracovnikia slouzi k vyfizovani
administrativnich zaleZitosti. Herna je opatiena vestavénymi skiinémi, ve kterych jsou
ulozeny didaktické hracky, odborné a détské knihy, pomticky potfebné ke cviceni, hudebni
nastroje a véci urcené k vytvarnym a ru¢nim aktivitam. Déle se zde nachéazi herni prvky jako
skluzavky, pralezku a kulickovy bazén. V individualni mistnosti pak déti mohou za pomoci

asistentl tvofit a rozvijet svoje schopnosti.

Nejvétsimi problémy, s kterymi se organizace potyka, jsou bezpochyby problémy
finanéni, hlavné na zac¢atku kazdého roku. To proto, Ze dotace Se dostavaji mnohdy az v
¢ervnu a nikdy neni doptedu jisté, kolik jich bude organizaci poskytnuto. Dal$im problémem
jsou neustale naplnéné kapacity aktivit, jak v socialnich sluzbach, tak i v aktivitach
integracnich. Dalsi zajemci jsou tedy zafazeni do seznamu ¢ekateltl. RIC se potyka i
s nedostatkem odbornikti na poruchy autistického spektra, jejich zaskoleni je finanéné

narocné.

V Rodinném Integra¢nim Centru pracuje v souc¢asné dobé 10 osob na pracovni
smlouvu (feditelka, ekonomka a socialni pracovnici) a dalSich cca 70 pracovniki na dohodu o
provedeni prace. Mezi né patfi: canisterapeuté, odborni pedagogicti pracovnici, pracovnici
socialnich a komunika¢nich dovednosti, koordinatoii AS a IA, asistenti aktiviza¢nich sluzeb,
lektofi na prednasky, aktivizacni pracovnici, pracovnici nacviki socidlnich a komunikacnich
dovednosti, ekonomka, psychologové, psychoterapeuté, fundraiser a PR pracovnik,
muzikoterapeuti, metodicka, komunikaéni terapeut, ucetni a tiklidovy pracovnik. Dale do RIC

dochazeji dobrovolnici, praktikanti a stazisté.

Jedna se dynamickou organizaci s plochou organizaéni strukturou (viz ptiloha A). Na

vykon funkce feditelky dohlizi ¢lenska schiize a vybor.
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Kazdy mésic probihd v Rodinném Integra¢nim Centru porada pracovnikii centra a klientska
porada. Téméf kazdy den pak probihaji rizné konzultace, operativni porady a intervize. Typ
managementu je v této organizaci konzultativni az participativni- rozhodovani zde probiha po
diskuzi s podiizenymi, jedna se o tymovou praci, zaméstnanci se ztotoznuji s cili organizace.
Dle potieb probihaji supervize tymové, klientské, ptipadn¢ individualni (cca 1x za 3 mésice).

Supervizi se v RIC tcastni i feditelka na zaklad¢ dohody s pracovniky.

2.2 Popis vyzkumu a pouzitych metod

Sviyj vyzkum v Rodinném Integra¢nim Centru jsem provadéla celkem rok. Kdyz jsem do
terénu poprvé vstoupila, nebylo to jesté se zamérem provadét zde vyzkum. Nastoupila jsem
jako dobrovolnice a asi po dvou mésicich jsem byla piijata jako asistentka K sluzbé
doprovazeni a péce o dité. V té samé dob¢ jsem se rozhodla, Ze téma své bakalatské prace

zamétim prave na poruchy autistického spektra. V zacatcich jsem se zacala vénovat hlavni

metodé€ svého vyzkumu - zi€astnénému pozorovani.

Zugastnéné pozorovani probihalo pedeviim v ramci integraéniho klubu Acko, do
kterého dochazim pravidelné kazdy tyden. V roce 2016 se konalo Acko v ttery- pro mladsi
déti (do 10 let) kazdy tyden a kazdych 14 dni na n&j navazovalo Acko pro starsi déti (od 10
let). Od ledna roku 2017 se A¢ko pro mladsi déti presunulo z utery na stiedu. Krouzek trva
hodinu a ptl a déti jsou béhem n¢j zapojovany do riiznych ¢innosti. S mladsimi détmi
vétSinou na zacatku probe&hne privitani v krouzku a spole¢né zpivani, poté nasleduje volna
zabava v herné, béhem které déti chodi do individualni mistnosti, kde je pro n¢ kazdou hodinu
pfipravena n¢jaka vytvarna ¢innost. V piipade€ ptiznivého pocasi je k dispozici zahrada, kde
mohou déti vyuzit odrazdedla, kola nebo trampolinu. S détmi starSimi, které trpi hlavné

Aspergerovym syndromem, na zac¢atku hodiny probihd povidani pokazdé na jiné téma, poté
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nasleduje spolecné tvoteni a nakonec pohybové hry na rozvoj vzajemné kooperace a utuzeni

vztahu.

Velikou zkuSenosti pro mé bylo také intenzivnéjsi hlidani déti béhem 14 dnti na
prelomu Cervence a srpna. Dochéazela jsem na osm hodin denné a méla jsem ptidélené
konkrétni dité, ke kterému jsem prfedem dostala dokumenty, které reflektovaly stupen
postizeni ditéte, jeho z4jmy, konicky nebo doporuceni rodici. Pfedbézné informace o ditéti
mi pomohly se na jeho hlidani 1épe ptipravit. Na ostatni jsem pfisla az béhem kontaktu s nim.
Diky tomu, Ze jsem s nim travila hodn¢ ¢asu, jsem méla moznost ho 1épe poznat. Béhem

odpoledniho hlidani k tomu takova piilezitost neni.

Rodinné Integracni Centrum také potfadalo na konci srpna vikendovy pobyt pro celé
rodiny s détmi, kterého jsem se rovnéz zcastnila. Kazdy asistent dostal ptidélené jedno dité,
které v prub&hu pobytu hlidal. Program byl totiz rozdéleny, zvlast' pro rodic¢e a zvlast’ pro
déti. Jednalo se o dvé hodiny dopoledne, ¢tyfi hodiny odpoledne a vecer podle toho, jak brzy
dané dit¢ usnulo. Pobytu se zuc€astnilo 20 rodin, vétSinou byli pfitomni oba rodice 1 zdravi
sourozenci, ale nebyli vyjimkou tfeba i déti s jednim rodi¢em a bez sourozencu. Uz pfi
zah4jeni akce byla zfejma rozmanitost mezi détmi, resp. mezi jejich stupném handicapu:
nékteré nejevily na prvni pohled znamky postiZeni, jiné ano. Cely program vikendu (soutéZze,
hry, aj.) zajistovala CSOB Pojistovna, ikolem socialnich pracovnikil a asistentt bylo pouze

détem pii plnéni kol pomahat.

Nezbytnou soucasti mého vyzkumu byly také polostrukturované a nestrukturované
rozhovory se socidlnimi pracovniky. Pro ty polostruktuované jsem méla ptipraveno 14
ramcovych otazek, které se tykaly jejich prace a zkuSenosti s détmi s poruchami autistického
spektra. Rozhovory jsem vedla skupinové, tj. spoleéné se socialnimi pracovniky jsme sed¢li

V jedné mistnosti, pokladala jim otazky a oni se svymi odpovéd’'mi vzajemné dopliovali. Cely
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rozhovor trval asi hodinu a pul. S jejich souhlasem jsem ho nahravala, abych potom mohla ve
své praci pouzivat doslovné citace. Neformalni a nestrukturované rozhovory jsem s nimi pak
vedla individudlné pfi riznych setkanich pii aktivitach Rodinného Integracniho Centra.

Neformalni rozhovory nahrdvané nebyly, proto v textu pouzivam jejich parafraze.

Ve své praci tedy kombinuji idaje z odborné literatury s vlastnimi zkusenostmi,
s vypovéd'mi socialnich pracovnikl a s poznamkami potizenymi pii zG€astnéném pozorovani.
Své respondentky i jednotlivé klienty centra jsem se rozhodla anonymizovat, aby byla

zachovana etickd stranka vyzkumu.

Moji hlavni vyzkumnou otazkou bylo: Jaka jsou specifika prace s détmi s poruchami
autistického spektra pohledem socialnich pracovniki? Déle jsem méla definované dil¢i
podotazky: Jaké jsou metody socialnich pracovnikil pii praci s détmi s PAS? S jakymi

problémy se socialni pracovnici pti praci S détmi s PAS nejcastéji setkavaji?

2.3 Popis respondentu

Respondentka ¢&. 1 — 27 let

Vystudovala Vyssi odbornou $kolu Pardubice, obor socidlni prace. V soucasné dobé€ si v
oboru Socialni prace s lidmi se snizenou sobé&sta¢nosti dalkoveé dodélava titul bakalafe na
Univerzité¢ Hradec Kralové. V Rodinném Integra¢nim Centru piisobi 2,5 roku jako socialni
pracovnik, ale diive zde pracovala 2 roky jako asistentka pti sluzbé Doprovazeni a péce o
dit&. Piedtim pracovala pil roku na odboru hmotné nouze UP v Pardubicich. V Rodinném
Integra¢nim Centru ma na starost sluzbu RP (je jejim garantem) a piedevsim plisobi v terénu,

ma na starost 18 rodin.
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Respondentka ¢&. 2 — 27 let

Vystudovala bakalatsky obor Zdravotné-socialni pracovnik a magistersky obor

Resocializa¢ni pedagogika, vSe na Univerzit¢ Pardubice. V Rodinném Integra¢nim Centru

vvvvvv

autistického spektra ani s jinou cilovou skupinou nema.

Respondentka ¢. 3 — 36 let

Vystudovala bakalaisky obor Socialni patologie a prevence na Univerzité v Hradci
Kralové. V Rodinném Integra¢nim Centru pracuje 2,5 roku a na starost ma sluzby RP i SAS,
pfedevsim se vénuje praci s détmi s Aspergerovym syndromem. Piedtim pracovala v Domé
na puli cesty s détmi a mladymi lidmi z détskych domovi. Celkem se vénuje socialni praci 10

let.

Respondentka & 4 — 38 let

Vystudovala bakalafsky obor Socialni prace na Univerzité Hradec Kralové. Predtim
studovala tentyz obor na Vyssi odborné skole. V Rodinném Integracnim Centru ptsobi ptl
roku, na starost ma sluzby RP i SAS. Pfedtim pracovala na Magistratu mésta Pardubic
v Odboru socialnich véci, poté v Azylovém domé pro Zeny a matky v Pardubicich. Celkem se

veénuje socialni praci 12 let.

2.4 Moje sebereflexe

Vyhodou pii mém vyzkumu bylo ptisobeni v terénu jesté pied zacatkem samotného vyzkumu.
Vybudované vztahy se socialnimi pracovniky i zakladni znalost chodu organizace byly

vhodnym odrazovym miistkem pro vyzkum.
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Ze své vyhodné pozice v terénu jsem se snazila maximaln¢ Cerpat. Ve své podstaté
jsem byla polovi¢ni insider, protoze v Rodinném Integracnim Centru pracuji, i kdyz ne na
pozici socialniho pracovnika, jejichZ prace mé zajimala pfedev§im. Integraéni krouzek Acko
uz dokonce vic nez pul roku vedu. Nez jsem se zaCala v tomto terénu pohybovat, méla jsem
dost malou pfedstavu o tom, co to vlastn¢ autismus je a jaké jsou jeho projevy. Méla za to, Ze
lidé s poruchami autistického spektra maji sviij svét a dost specifické chovani. Béhem doby,
co do organizace dochazim, jsem ale zjistila, Ze kazdé¢ dit€¢ ma projevy jiné a spousta z nich
ma krom¢ autismu 1 jinou poruchu: ADHD, mentélni retardaci, aj. Také jsem zjistila, Ze
poruch autistického spektra je vice druhd. Ac¢koliv jsou obecné definované piiznaky autismu,

jeho projevy jsou u kazdého ditéte individualni.

V cervenci minulého roku se v organizaci konala pfednaska pro nové asistenty, ktera
si kladla za cil obecné seznameni s problematikou PAS. Moje ucast na prednasce mi pomohla

rozsifit si o daném tématu obzory.

Ackoliv béhem vyzkumu nastaly situace, ve kterych jsem si nebyla pfilis jista, celkové
hodnotim praci v terénu kladng. Prace s autistickymi détmi je velice psychicky naro¢na.
Nicméné¢ feditelka organizace i socialni pracovnice mi vychazeli ve vSem vstiic, coZ mi praci
usnadnilo a také zpfijemnilo. V Rodinném Integra¢nim Centru panuji mezi zaméstnanci
velice dobré vztahy. Jsem moc rada, Ze jsem dostala mozZnost se tolik zapojit do aktivit centra

a pochopit tak danou problematiku z riznych thla pohledu.
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3 Konstrukce normality

,,Zijeme ve svété norem. Kazdy z nas usiluje o to byt normalni, nebo se naopak zdmérmé snazi
tomuto stavu vyhnout...Uc¢itelé ve Skole naSe déti navzajem srovnavaji a testuji, aby se
zjistilo, zda jejich vyvoj odpovida normalni kiivce uceni a normalni inteligenci. Lékati je
méii a vazi, aby védeli, zda jsou na kiivce télesné vysky a hmotnosti nad primérem nebo pod
pramérem. V soucasném zivoté pravdépodobné neexistuje oblast, pro niz by nebyla v néjaké
podobé vypoctena norma, stfedni hodnota ¢i primér ( Kolarova 2013: 71).

Pokud viibec uvazujeme o tom, Ze prace s détmi s poruchami autistického spektra ma
sva specifika oproti praci s jinymi détmi, pfistupujeme na fakt, Ze jiné déti povazujeme za
normalni, kdeZto autistické se konstruktu normality vymykaji. Proto je tieba si pojem

normality definovat.

3.1 Kdo je normalni a kdo ne?

Ackoliv panuje ptedstava, Ze pojem urCité normy tu existoval vzdy, neni tomu tak. Naptiklad
ve starovékém Recku nebo preindustrialni Evropé se na jinakost nahlizelo zcela jinak, neZ je
tomu v dnesni dobé&. Pojeti normality, jak jej zndme my, se za¢alo objevovat aZ s nastupem
industrializace na pfelomu 18. a 19. stoleti. V angli¢tin€ se slovo ,,normalnost* ve smyslu
,,b€Zny, odpovidajici standartu* objevilo az v roce 1840. Pojem primérného ¢loveka pak
zkonstruoval francouzsky statistik Adolphe Quetelet, ktery tvrdil, Ze takovy ¢lovek je
primérem vSech lidskych dusevnich i t€lesnych vlastnosti. Z primérnosti se tak paradoxné
stal urcity ideal, kterym si kazdy jedinec dané spole¢nosti ptal byt (Kolarova 2013: 74-76).
Normu, tedy urcitou charakteristiku, do které by se méla vétSina populace vejit,
graficky zndzornuje Gaussova kiivka. Tato zvonovita kiivka mé na svych okrajich ty
vlastnosti, které se n¢jakym zptisobem odchyluji normy. O takovych vlastnostech potom

muzeme hovofit jako o ,,deviacich* (Kolarova 2013: 78).
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Socialni konstruktivismus piedpoklada, ze dusevni poruchy jsou socialni konstrukce a
7e obecné stoji v protikladu k normalité. V béZzném vnimani je normalita bezpfiznakova- az
teprve néco, co se ji vymyka, je piiznakové. V zakladu se predpoklada, ze bud’ né¢jakou
dusevni poruchou trpite, nebo nikoliv- tedy Ze jste bud’ normalni, nebo Sileni. Tento
dualisticky pohled na problematiku je v8ak zna¢né zjednoduseny. Hranice mezi normalitou a
dusevni poruchou totiz neni tak moc jasna. SpiSe jde o postupné ptechody podle zdvaznosti
poruchy (Skrob, Charvat 2016: 33-36).

Proc¢ je ale normalita tak dilezita? Proc¢ se lidé neustéle ujist'uji, zda jsou normalni?
Normalita je v dnesnim svété vlastné takovou identitou, ktera je ale bezpiiznakova- pocita se
S ni jako s vychozim nastavenim. Pojmenovéavano je az néco, co je s timto vychozim bodem
v rozporu (Skrob, Charvat 2016: 38-39).

V dnes$ni dobé jiz neni takovy propastny rozdil mezi normalitou a odliSnostmi od
normy. Neexistuje pouze jeden idedl, ale mame na vybér z mnoha moznosti. Hranice mezi

normalitou a deviaci uz vlastné ani neni povaZovana za nutnou (Kolafova 2013: 127).

3.2 Poruchy autistického spektra jako druh ,,postiZeni*

Uz samotny pojem ,,poruchy autistického spektra® v sobé nese naznak, Ze néco neni zcela
Vv poradku. Za normu se da v tomto ptipadé povazovat stav, kdy neni zddnym zptisobem
poskozena tridda problémovych oblasti- socidlni interakce, komunikace a predstavivost (viz
kapitola 4). Pokud tomu tak neni, doslo k odchyleni od normy- Kk deviaci.

Tim, Ze se déti s poruchami autistického spektra néjak odchyluji od normy svym
chovanim, jsou svym zplisobem marginalizovani. Dobfe je to vidét na ptikladu matky, ktera
nakupuje se svym autistickym synem. Béhem nakupovani se stane pro dité nepfedvidatelna
udalost, na zdklad€ niZ dostane zachvat vzteku. Sviji se na zemi a kti¢i. Lidé prochézejici
okolo héazeji na matku opovrzlivé pohledy, kterymi ddvaji najevo své pohorseni nad tim, ze je

dité nevychované a matka ho nedovede uklidnit. Ptihlizejici se pobufuji nad tim, ze dité se
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nechova podle normy chovani, které je vhodna pii ndkupu v supermarketu. Do problematické
situace se dostava i matka ditéte, ktera se nemtiZze u¢inn¢ branit, protoZe neni v jejich silach
vSem pritomnym vysvétlit situaci. ,,Chovani autistického ditéte je pro jeho nejblizsi okoli
velmi rusivé, nejveétsSim problémem je jeho nesrozumitelnost a obtizna ovlivnitelnost. Laicka
vefejnost tyto déti obvykle posuzuje stejnym zpiisobem jako mentalné retardované a jejich
nestandardni reakce povazuje za pouhou nevychovanost. Proto byvaji ve vétsi mife
stigmatizovani i jejich rodice, je jim neopravnéné piisuzovana vina nejen za vznik postizent,
ale 1 za aktuélni chovani ditéte. Rodice autistickych déti mohou po urcité dobég, v disledku
svych negativnich zkuSenosti, interpretovat veskeré reakce okoli generalizované jako
nepratelské* (Vagnerova 2012: 328).

Zajimalo mé, jak by se podle mych respondentek méla matka v takové situaci
zachovat. ,,Ur¢ité jsou rodice, které reakce okoli pfejdou bez mrknuti oka, protoze uz jsou na
to zvykli. A jsou i taci, ktefi vysvétli pfihlizejicim, Ze je jejich dit€ autista. Ale stejné si
nepomiize, bud’ to ostatni budou chtit pochopit, nebo ne* (Respondentka €. 4).

Nemtuze byt ale pro dité spiSe pfitézi, Ze ma na sob¢ ,,nalepku‘ autisty? Tato otazka
nuti k zamysleni. ,,J& si myslim, Ze to hodné& souvisi s nastaveni toho ¢loveka. Setkala jsem se
S lidmi, ktefi cely Zivot nevédéli, co s nimi je. AZ kdyz jim byla sdélena diagnoza, dosli si
prostfednictvim toho k pochopeni sama sebe. Ale znam i takové, kteti tu ndlepku Aspergera

ree
1

nebo autisty mit nechtéji* (Respondentka €. 4). Na zéklad¢ svych zkuSenosti reaguje
respondentka ¢&. 3: ,,Rekla bych, Ze déti s Aspergerovym syndromem, které mam na starosti,
S tim zadny problém nemaji. Ten by mohl nastat az ve vztahu k $irsi vefejnosti- napt. jeho
rodi¢ by piisel v autobuse za fidiCem a vysvétloval mu, Ze je jeho dit€¢ Asperger a proto by
bylo lepsi, kdyby sedél na konkrétnim misté, aby se piedeslo afektu. To si myslim, Ze by mu

vadit mohlo.“ Obecné se ale socidlni pracovnice shoduji na tom, Ze spis si déti takovou

nalepku neuvédomuji, nebo ji nepiikladaji takovou vahu. Zajimavy je i fakt, ze obcas jsou
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rodice postizenim svého ditéte ovlivnéni natolik, Ze jsou az piehnan¢ uzkostni nebo
paranoidni. To doklada tvrzeni respondentky €. 3: ,,N¢kdy jsou obavy rodict déti s PAS
piehnané. Nejsou si jisti, jak s takovym ditétem pracovat a ztraci se v situaci. Stejné chovani
vnimaji jinak, nez by ho vnimali u zdravého ditéte.*

Tim, ze se dit¢ s autismem projevuje zadsadné odliSnym zpiisobem (afektovane,
agresivng,...) se rodice Casto dostavaji do situace, kdy jsou izolovéni a pferusuji mnoho
socialnich kontaktl. To ovSem vede k jejich zvySené vyCerpanosti a nijak to nepfispiva
k zlepseni jejich celkové situace, spi§ naopak. Z toho diivodu je tieba dité uz od piedskolniho
roku alespoii na ¢ast dne umist'ovat do specidlnich zatfizeni (Vagnerova 2012: 329).

VéEtsim problémem, nez Ze postizené dit€ nedokédze pfijmout vétSinova spolecnost je
odmitani ditéte jednim z rodict. Tato situace nastavd pomérné ¢asto. Jeden z rodicu, ve
vetSing piipada se jedné o otce, se nedokaze srovnat s postizenim svého ditéte a tak ho bud’
ignoruje, ¢imz vytvafi v rodinném prostiedi dusno, nebo rezignuje uplné¢ a od rodiny odchazi.
Takové postoje znacné sté¢Zzuji adaptaci ditéte. S timto ukazem se setkdvaji 1 socialni
pracovnice Rodinného integra¢niho centra a maji pro to riizna vysvétleni: ,, Tatové jsou
zaméteni spis na ten vykon, na akademické dovednosti, které od ditéte ocekavaji. Proto je pro
né nejspis postiZeni jejich ditéte takovym zklamanim. MiiZe to dokonce brat tak, Ze selhal
jako chlap. Coz je ale stejné jako u jakéhokoliv jiného postizeni.“ (Respondentka €. 4). JeSté
obtiznéji se s tim rodiCe srovnadvaji u Aspergerova syndromu: ,,Tim, Ze maji naruSenou
predevsim oblast socidlna, své okoli strasné matou. Pfece kdyz umi mluvit a pocita do
milionu ve tiech letech, tak pfece nemiize byt postizeny. Prosté je nevychovany a potiebuje
jen parkrat dostat ptes zadek. Takhle si to dost Casto nejblizsi okoli ditéte vysvétluje. Na viné
je ptredevsim neinformovanost o dané poruse* (Respondentka ¢. 3). Existuji ale i1 rodiny, kde
otcové s piijetim diagnozy ditéte problémy nemaji. Takovou zkuSenost mé naptiklad

respondentka €. 2: ,, UrCité nejde fict, ze by tatinci byli hors$i nez maminky. J4 mam tfeba
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nekolik rodin, kde konzultuji jenom s tatinky. Nebylo by to tak, ze se v téch rodinach k tomu
maminky néjak otaceji zady, spis je to tak, ze je tam tatinek povazovany za toho
nejchytiejsiho, za hlavu rodiny a tudiz bude vsechny tyhle véci fesit.

Ptiznaky autismu jsou pro rodice znacn¢ zatézujici. Je pro né€ obtizné pfijmout fakt, ze
se k nim dité chova citové odtazité, odmita kontakt a nema zajem o mazleni. A¢koliv za stav
ditéte nikdo z rodici nemuze, Casto se hledaji vinika v sobé nebo mezi sebou navzajem. Jejich
interpretace byvaji obCas az iraciondlni. Jsou bezmocni, radi by néjak pomohli, ale nevédi jak,
protoze bézné vychovné metody u takového ditéte nefunguji. Aby rodice nepropadli depresi,
je tieba je o stavu jejich ditéte odborné informovat a poradit, jak by s ni méli zachazet
(Véagnerova 2012: 328).

O to horsi celd situace pro rodice je, pokud to neni jejich prvni dité, ale vychovali pred
nim naptiklad dvé Gplné zdravé. Nastala pro n€ nova situace, se kterou se nejsou schopni
psychicky vyrovnat. Jejich role (rodi¢) zlstava sice stejnd, ale uzZ ma jinou napln.

K vykonavéani této role musi mit daleko $irSi védeni, nez tomu bylo pti vychove zdravého
ditéte. ,,Aby se jedinec roli naucil, nestaci jen osvojit si povinnosti bezprostfedné nutné pro
jeji ,,vnéjsi“ provedeni. Musi byt také zasvécen do nejriiznéjSich kognitivnich, a dokonce 1
emotivnich vrstev zadsoby védéni, kterd je jak ptimo, tak i nepfimo pro danou roli dilezita“
(Berger, Luckmann 1999: 79). Ne vsichni rodi¢e jsou ale schopni svoji novou napli

rodicovskeé role ptijmout.

3.3 Socialni prace jako socialni konstrukce

,»Socialni prace je socidln€ konstruovana a bez védomi této souvislosti ji nemiizeme rozumét
ani praktikovat. Aktivita, kterd se v jednéch podminkach jevi jako pomoc a je nazyvana
socialni praci, mize byt chapana v jinych pomérech napiiklad jako napoméahani k trestnému

¢inu‘ (Navratil 1998: 38).
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Aktualni socialni, ekonomické, politické a kulturni pomeéry zcela zasadn¢ podminuji
charakter a tlohu socialni prace. Neni pravdou, ze to, co d€laji socidlni pracovnici v rdmci své
profese ma trvalou a neménitelnou povahu. Samoziejmeé existuji n¢jaké hodnotové a
teoretické modely, a z nich 1 vyvozené metody prace s klientem, nicméné¢ striktni Ipéni jen na
téchto zavedenych postupech miize vést k poskozovani samotné klientely. Odpovidajici
zpusob prace s klientem je tieba zvolit na zaklad¢ neustalé reflexe vySe zminénych aktualnich
problémt, tak i na vlastnich teoretickych vychodiscich a praktikovanych metodickych
postupech (Navratil 1998: 37).

V ceské spolecnosti byla za dob totalni komunistické moci lidem v§tépovéana
skute€nost, ze se nachazeji ve spolecnosti, kde se zddné socialni problémy nevyskytuji. Tento
diskurs se stal povinn¢ sdilenym v celé spolecnosti. Socialni prace v t& dob¢ probihala
pfedevsim v systému statni spravy a byla postavena na byrokracii, proto se nemohla rozvinout
jako plnohodnotnd profese, nebot’ neméla sviij eticky kodex nebo systém vzdélavani. VSechny
tyto véci se zacali rozvijet aZ po roce 1989, kdy byla socialistickd spole¢nost nahrazena
spolecnosti liberalni. Zménily se poméry, byly objeveny a pojmenovany nové socialni
problémy. V disledku toho vzrostla poptavka po novych socidlnich sluzbach (Navratil 1998:
41).

Jednim ze zdrojt identity socidlnich pracovnikil je teoretické zdzemi, ze kterého
vychézeji. Uzivani teorie specifikuje, co se ma de€lat a pro¢. Kazda pomahajici profese takové
teorie potfebuje. Snaha pomahat lidem a pfitom nerozumét jejich potiZim je nebezpecna nejen
pro klienty, ale v dusledku pro celou spole¢nost. Jak socialni prace samotna, tak jeji teorie
jsou produktem kontextu, ve kterém vznikly. Abychom tedy mohli socialni praci porozumét,
musime se zabyvat jeji socialni konstrukci (Navratil 1998: 42-44).

Autory konceptu socialni konstrukce reality jsou Peter L. Berger a Thomas Luckmann.

Hlavni myslenkou této teorie je fakt, Ze realita je prinikem subjektivnich interpretaci a
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objektivnich danosti. Kazdy ¢lovék ma ale subjektivni interpretace jiné a presto si pii
vzajemné interakci rozumi. To je dano tim, Ze sdilime nase védéni v socidlnich procesech,
které jej objektivizuji a organizuji (Berger, Luckmann 1999: 25-50). Tim, Ze se socialni
aktivity opakuji, se stavaji danymi, stavaji se ,,realitou®. Vzhledem k tomu, Ze jsou lidé
vedeni k tomu, aby piijimali urcita fakta jako realitu, stavaji se vlastné produktem spole¢nosti
(Berger, Luckmann 1999: 51-73).

Jak jsem jiz zminila vyse, existuji socialni a kulturni faktory, které ovliviiuji formu i
rozsah socialni prace. Nekteré elementy jsou ale jeji soucasti vzdy a vSude: socialni problém,
socialni pracovnik, klient a kontext (Navratil 1998: 44-45).

Ve spolecnosti se miizeme setkat s fadou konfliktti a problému, ale pouze nékteré
z nich maji charakter socidlniho problému. VSeobecné uznavana definice socialniho problému
ve véde neexistuje (Navratil 1998: 45). Herbert Blumer definuje socialni problém naptiklad
takto: ,,socialni problémy jsou vysledkem procesu kolektivni definice...socialni problém
existuje primarné v pojmech, v nichZ je definovén a vyjadien uvniti urcité spolecnosti, aniz
by musela existovat n&jaka specificka objektivni skute¢nost. Spolecenska definice a ne
objektivni charakter ur¢ité dané spolecenské podminky urcuje, zda tato podminka existuje
jako socialni problém nebo ne* (Blumer 1975: 102-105 in Navratil 1998: 45).

Role sociadlniho pracovnika je konstruovana na zakladé ocekavani, kterou jsou na n¢j
v ramci jeho profese kladena. Faktort, které se podileji na socialni konstrukci role socialni
pracovnika, je mnoho, stézi by se daly definovat vSechny. Oproti piedlistopadové situaci,
dnes je v centru zajmu socialni prace samotny klient a aktivni prace s nim. Napln socialni

Ose samoziejme odviji od toho, v jakém typu organizace socialni pracovnik plisobi.

.
prace
Ukoly socialniho pracovnika budou jiné v organizaci, kde profese socialniho pracovnika

dominuje, jinak tam, kde je dominantni jind profese (napt. zdravotnik, pedagog,...). Rozvoji

10 Naplné prace socidlnich pracovnikl v RIC- viz pfilohaEa F
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socialni prace mohou branit zajmy jinych obort. Miize dojit ke konfliktu definici ukolt tak,
jak se stanovil zaméstnavatel, a definici profesnich (Navratil 1998: 46-47).

Klienti jsou lidé, kteti vstoupi do socialni interakce se socialnim pracovnikem, at’ uz
dobrovoln¢ nebo pod tlakem. V Rodinném Integracnim Centru je klientem celé rodina, ktera
je objektem pracovnikovi pomoci. Byt klientem ovSem neni stav, jako spise dynamicky
proces. Klientem se lidé nejprve stavaji, poté jednaji v ramci jeho role a nasledné svoji roli
opoustéji (Navratil 1998: 47-48).

Socialni préace se realizuje v kontextu n&jaké organizace, kterd je tvofena skupinou
lidi, ktefi chtéji dosdhnout urcitych cilii. Socialni vztahy v organizaci ovliviiuji konstrukei
socialni prace. Kazda organizace se pod neustalym tlakem vnéjSich vliva (akademickych,
ekonomickych, politickych,...), které zaroven ovliviiuji socialni pracovniky i klienty (Navratil
1998: 48).

Socialni praci tedy musime rozumét v kontextu jeji socidlni konstrukce. Je
ovliviiovana riznymi kulturnimi, politickymi a dal$imi vlivy a proto ji nelze brat jako trvaly,

neménitelny subjekt.
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4 Potencionalni problémy pri praci s détmi s PAS

4.1 Triada problémovych oblasti
Jak jsem jiz zminila vyse ve své praci, obecné lidé s poruchami autistického spektra maji
urcité charakteristické rysy v chovani. Pro vSechny je typicka porucha ve vSech tiech ¢astech

tzv. triady problémovych oblasti: socialni interakci, komunikaci a predstavivosti (Sporclova

2007).

4.1.1 Socialni interakce a socialni chovani

Navazovani o¢niho kontaktu, broukani, ismév,...vSechny tyto znaky socidlniho chovani se
zacinaji u ditéte béZné€ objevovat uz v prvnich dnech a tydnech jeho zivota (Vagnerova 2007:
327). U déti s poruchami autistického spektra se pak objevuji rysy, které se vymykaji
normalnimu socidlnimu chovéni. Hloubka postizeni se u nich 1i8i v zavislosti na tom, jak
vaznou formou poruchy trpi. Naptiklad nékteré dvanactileté déti oplyvaji socidlnimi
dovednostmi, které jsou na rovni dvouletého ditéte. S takovym piipadem jsem se méla
moznost setkat pti svém plisobeni v terénu. Ttinactilety chlapec, ktery kromé autismu trpi
jesté navic t€Zkou mentalni retardaci, je socialnim intelektem na Grovni asi ttiletého ditéte a
vibec nemluvi, pouze vydava ,,huhlavé® zvuky. O prazdninach, kdyz jsem dva tydny hlidala
déti s poruchami autistického spektra, se na zminéného chlapce rozzlobila jeho asistentka.
Uhodil ji do ramene, kdyZ mu sebrala véc, ktera nebyla na hrani. Zakficela na ného a otocila
se k nému zady. Tim mu dala najevo, Ze ud¢lal nepfijatelnou véc, Ze se takhle chovat nesmi.
V jeho tvafi se zacala objevovat panika. Zacalo mu dochdazet, Ze néco ud¢lal Spatné, ale
zaroven se jesSte bal za svoji asistentkou vratit. A tak najednou vzal za ruku jinou asistentku a
odvadeél si ji do rohu mistnosti. Jako pfihlizejici jsme na celou situaci koukali nechapavé. Jeho

asistentka ndm ale vysvétlila, Ze obcas kdyZ je zmateny a chce se uklidnit, chce se s nékym

44



tulit. Stejn¢ jako v tomto piipadé. Sedl si v kouté na zem, asistentku si stahl k sobé a zacal ji

objimat. Netrvalo to dlouho, ale sta¢ilo mu to k uklidnéni.

Neni pravda, ze autistickym ditétem je pouze to dité, které se vyhyba ocnimu
kontaktu, je odtazité, nechce si s nikym hrat a celkove si zije ve svém vlastnim svété. To je
pouze jeden z protipola socialniho chovani déti s poruchami autistického spektra. Protikladem
jsou déti, které socialni kontakt vyhledévaji az nepfiméren€, maji neustalou potrebu se nékoho
dotykat, dlouze se na néj divaji, vypravi mu o vSem, i kdyz ho znaji sotva par minut. Na
zaklad¢ této Siroké Skaly projevi socidlniho chovani je definovano nékolik skupin, do kterych
1ze dité zaradit, nicmén¢ socidlni chovani je natolik riznorodé, Ze jednotlivé projevy mohou

odpovidat vice kategoriim (Thorova 2006: 63-77).

4.1.2 Komunikace

Dalsi véci, kterou déti s poruchami autistického spektra trpi, jsou poruchy komunikace.
Opozdény vyvoj feci je jednim z prvnich pficin znepokojeni rodich. VétSina déti mluvi Spatné
vzhledem ke svému veku, nebo dokonce nemluvi viibec. I kdyz nemusi byt fe¢ vylozené

poskozena, abnormni znaky v ni nalezneme vzdycky.

Uz jako kojenctiim chybi obvykle u déti s PAS typické zvatlani, v dalSich vyvojovych
fazich se fe¢ opozd’uje, pokud se ovSem viibec rozvine. Bézné nerozumi pouzivani feci
Vv socidlnich interakcich. To vede k jejich nezdjmu o komunikaci s okolim a s tim souvisejici

problematické socialni integraci (Slowik 2010: 120).

Déti s poruchami autistického spektra maji problémy jak ve verbalni, tak i neverbalni
komunikaci. Z jejich obliceje se da tézko vycist néjaka emoce, protoze maji méné zivou
mimiku nez zdravé déti. Jim zase naopak déla problém pochopit neverbalni komunikaci

druhych lidi, proto miize dochazet k ¢etnym nedorozuménim.
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Rec¢ se zpravidla nerozvine u déti s tzv. nizkofunkénim autismem, zv1ast pokud je
ptidruzeno mentalni postizeni. U 0sob s vysokofunkénim autismem se pak objevuji riizné
komunikac¢ni zvlastnosti, pro kazdé dité jsou typické jiné (Slowik 2010: 120). Ja se Casto

setkavala s témito:

e absence pouzivani prvni osoby jednotného ¢isla — dit€ se misto toho vyjadiuje
0 sobé ve tieti osobé

e vytvafeni vlastnich slov k pojmenovavani véci (napf. ,,méckovani“ = pouzivani
1. osoby mnozného ¢isla)

e mluveni si pro sebe

e mluveni prili$ Casto o tématech, ktera dité zajimaji (o vlacich, metru,
rourach,...)

e vyptavani se pofad dokola na to samé

e opakovani odposlouchanych vét

neschopnost opustit mySlenku

S nékterymi vySe zminénymi projevy se samoziejmé mizeme setkat i u zdravych déti.
U déti s poruchami autistického spektra vSak pretrvavaji mnohem delsi dobu (Thorova 2006:

110).

4.1.3 Predstavivost, zajmy, hra

Tteti a posledni z triady problémovych oblasti je narusena schopnost piedstavivosti. Tato
schopnost se rozviji s vékem. Pokud dojde k jejimu naruSeni, u ditéte se nebude vyvijet
schopnost hry, ktera je, zvlast’ v mladsim véku, zakladem pro ucéeni. Pro autistické chovani
jsou typické ,,repetitivni aktivity (opakujici se v Case), stereotypni (stejné, neménné) modely
chovani, projevy €1 jiné formy ¢innosti, pfili§ silné mySlenkové zaujeti pro néjaké téma nebo

¢innosti doprovazené ulpivanim a neodklonitelnosti* (Thorova 2006: 118).
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Déti s PAS maji problém vyplnit stiv volny Cas funk¢ni aktivitou, kterd by je rozvijela.
Jejich zachazeni s détmi s hraCkami a predméty byva nestandardni, postradajici funkci. O
nov¢ hracky obvykle ani nemaji zajem (Thorova 2006: 118). Prave Ipéni na urcitych
predmétech a nezvyklé zajmy byly Castym jevem, se kterym jsem se pii pohybu v terénu
setkavala. Respondentka ¢. 4 se zase setkala s divkou, ktera ma zalibu ve sbirani
kompenzacnich pomucek (protézy, berle,...) nebo chlapcem, ktery zna vSechny kostely
v Pardubickém kraji a miluje knizky s recepty. Nezvykla je také zaliba ve sbirdni starozitnych
véci u teprve pétiletého chlapce, nebo sbirani zbytku cigaret na ulici, se kterymi se setkala
respondentka €. 1. Mezi takové klasiky mezi nezvyklymi z4jmy ale podle socidlnich
pracovnic patii jizdni fady, vlaky, vesmir, elektronika, dinosaufi, metro, apod. Tyto
stereotypni zajmy se velmi Casto promitaji do jejich vytvarného projevu — napt. maluji potad

dokola to samé.

,,Pfedméty a témata stereotypnich z4ymt se u lidi s PAS zpravidla méni, nékdy trvaji
mésice, jindy roky. S postupujicim vékem se mohou rozvijet a stavat se sofistikovanéj§imi i
piesto, Ze stereotypni, ulpivava a opakujici se charakteristika ¢innosti zistava zachovana“

(Thorova 2006: 119).

47



5 Metody prace socialnich pracovniki pii praci s détmi s PAS

Jak jsem jiz zminila, déti/lidé s poruchami autistického spektra maji narusenou triadu
problémovych oblasti. Aby se mohli co nejvice zaclenit do bézného Zivota, musi si osvojit
zakladni znalosti, které jim pomohou orientovat se v okolnim svété. VétSinou nejsou schopni
se bézné veci naucit automatickou imitaci, jak tomu je u zdravych déti. Proto se nejen

vV Rodinném Integracnim Centru pouzivaji pro tyto ucely riizné nacviky, pti kterych se dité
snazi osvojit si nejriiznéjsi tkony, které budou v kazdodennim zivoté potfebovat. VSechny
nacviky se nataci na videokameru, aby si je mohli socialni pracovnice pozd&ji piehrat a
vypozorovat vice detaili, kterych by si béhem nacviku nestacili v§imnout. V sluzbé RP
probihaji nacviky spis individualni nebo skupinové (nejéastéji po dvou détech, které maji ale
podobnou diagndzu nebo zajmy). U starSich déti s Aspergerovym syndromem jsou to
pfedevsim individudlni nacviky nebo skupinové nacviky po zhruba péti détech. Vse zélezi na
momentalnich moZnostech socialnich pracovnikt nebo zakazce rodic¢i. U mladSich déti
probihaji nacviky tfeba pil hodiny, u starSich i1 hodinu a pil, zalezi na jejich schopnosti udrzet

pozornost.

,» Z mnoha riznych divodi je béZné pouZzivat pii nacvicich kombinace rliznych
metody a sméru - strukturované uéeni, vizualizace, motivace,...* (Respondentka ¢. 4). S timto
tvrzenim souhlasi a zarovein ho dopliiuje respondentka €. 2: ,,Ve vétSin€ pripadi, zalezi na
ditéti, to délame tak, Ze mu nevybereme jednu metodu, ale kombinaci vic metod, tak, aby mu

to vyhovovalo co nejvic.*

5.1 Nacviky socialnich dovednosti

Socialni dovednosti jsou vlastné€ schopnosti, které vyuzivame pii styku s ostatnimi lidmi ve

spole¢nosti. Umoziuji piedvidatelnost a lep§i moznost se orientovat v riznych spolecenskych
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situacich. Skladaji se ze tii prvki: socidlniho piijimani, vnitiniho zpracovani a socialniho

vystupu (Patrick 2011: 37).

Nejprve je tieba vyhodnotit, jaké dovednosti ma dité osvojené a jaké musi naopak
ziskat. Zéakladni znalosti je védomi vlastniho téla. Zdravé déti délaji spoustu pohybt
automaticky, aniz by si to uvédomovaly. DéEti s autismem ale ¢asto vykonavaji nefunkéni
pohyby, nebot’ nejsou schopni regulovat své postaveni a celkové nerozumi fyzickému svétu

kolem sebe. To je tieba rozvinout vhodnou terapii (Jacobs, Betts 2013: 17).

Jednou z prvnich dovednosti, které se dité uci, je koordinace oko-ruka. Dité si bézné
samo sob¢ ukazuje ruku, sleduje ji, jak se pohybuje, zkousi, co mize délat s hrackami.
Takova schopnost détem s poruchami autistického spektra obvykle chybi, na hracky
neukazuji, ani si je neprohlizeji. Proto je cilem socialnich pracovnikll naucit je pozorovat

pohybujici se predmét (Jacobs, Betts 2013: 35).

Postupem casu se uci rozvijet jemnou motoriku, neboli aktivity, které vyzaduji préaci
rukou. Mezi n¢ patii tfeba hygiena, oblékdni nebo ru¢ni prace. Dé&ti s poruchami autistického
spektra ¢asto odmitaji své ruce pouzivat, bud’ kvuli nezajmu, nebo tieba slabosti. Nelze ale
dité nechat svému osudu, ¢innosti rukou se s nim musi trénovat, jinak dojde k ochabnuti svali

(Jacobs, Betts 2013: 45-49).

Pro déti s poruchami autistického spektra je ukliditujici pocit piedvidatelnosti a jistoty,
proto jim velice poméaha mit ptehledny denni 1 tydenni rezim. Pro tento ucel se vyuzivaji
vizualni schémata. Na téch se graficky pomoci obrazki nebo fotografii zndzorni ¢innosti a
aktivity, které dit¢ béhem dne ¢ekaji. To mu pomitize se ve svém programu lépe zorientovat a

da se tak predejit afektm pii neocekavané Cinnosti (Jacobs, Betts 2013: 101-102).
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,,U starSich déti s Aspergerovym syndromem se obcas ani nejedna o nacviky, jako spis
o povidani- ¢asto mluvime o zvladani vzteku, o rozpoznavani socialnich situaci, reakcich na
n¢, kamaradstvi, emocich. Vyuzivame i pracovni listy a dalsi doplitkové metody*
(Respondentka ¢. 3). U déti s détskym autismem se vyuziva piedevsim hra. ,,Déti
prostiednictvim hry u¢ime ve dvojici stfidat se, umét prohravat, umét kooperovat s druhym,
aby si potad nehral nékde v rohu sam. Také je u¢ime pracovat s dennim rezimem,
nacvicujeme pracovni chovani, Ze je nejdiiv potfeba néco udélat a pak je ¢as na hru*
(Respondentka ¢. 1).

5.2 Nacviky komunikace

Postizeni v oblasti komunikace patii u déti s poruchami autistického spektra k primarnim
deficitim. Vyvoj feéi je opozdény, pokud se ovSem vibec rozvine. Az tii étvrtiny z nich se

nikdy nenauci funkéné pouzivat fe¢ (Schopler, Mesibov 1997 in Slowik 2010: 120).

5.2.1 Vyménny obrazkovy komunikaé¢ni systém (VOKS)1t

V Ceské republice patfi mezi nejpouzivanéjsi metodiku na nacvik komunikace Vyménny
obrazkovy komunikacni systém (VOKS), ve svété znamy jako PECS (Picture Exchange
Communication Systém). Pfedevsim se tedy vyuziva ke komunikaci s détmi s poruchami
autistického spektra, ale 1ze ho vyuzit i u jinych poruch, napt. u Downova syndromu nebo pii
dysfazii. K nacviku komunikace se ve VOKS pouZivaji piktogramy, znaky, symboly nebo
fotografie. Zakladem systému je motivace- dit¢ za obrazek dostane to, co chce (Centrum pro

rodinu a socialni pé¢i Hodonin, z.s. 2014).

Piktogramy a obrazky pfedmétt se pouzivaji podle schopnosti ditéte. Nejprve se
zacina od zadosti- napf. dité pfinese obrazek s hrnickem, ¢imZ dava najevo, Ze chce pit.

V dalsi fazi se obrazky umistuji do komunikaéni tabulky, které maji rizné barvy podle toho,

" viz pfiloha D
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k jakému druhu obrazku jsou uréeny. Tabulky i jednotlivé obrazky jsou zalaminovany a
opatfeny suchym zipem. Komunikac¢ni tabulky se pak vkladaji do krouzkového bloku, ¢imz
vznikne komunikac¢ni kniha, kterou mtize dité€ nosit potad sebou (Centrum pro rodinu a
socialni pé¢i Hodonin, z.s. 2014). Postupem Casu se dité uci vyuzivat obrazky k ziskani
pozornosti, popisu okoli, vlastni ¢innosti, k souhlasu a nesouhlasu, k vyjadieni pocitd,
ziskavani a podavani informaci a socialni komunikaci (vyjadieni touhy po doteku, vybidnuti

ke hie, k omluvé,...) (Thorova 2006: 391-392).

,,VOKS je rozhodné nejucelen¢jsi metodou nacviku komunikace, ktery v Rodinném
integracnim centru pouzivame. Pak jsou dal$i rizné alternativni metody, které riznymi prvky

vychazi z VOKSu, ale neni to tak direktivni® (Respondentka ¢. 2).

5.3 Muzikoterapie, canisterapie a dalsi
K intervenci u déti s poruchami autistického spektra se pouzivaji rizné doplitkové terapie,
které jim pomahaji rozvinout jejich dosavadni schopnosti, nebo se jim ptinejmensim diky nim

podaii relaxovat, coz je pro né také velice dulezité.

Jednou z nejcastéjsich terapii je muzikoterapie. Ta pocita s tim, Ze hudba usnadiuje
projevy emoci, socialni interakci, uvolituje komunikaéni kanaly a pomaha relaxovat. Casto se
vyuziva v komunikaéni terapii. Kazdy muzikoterapeut pouziva rizné metody, dulezity je jeho
vztah s ditétem. Nékteré hodiny jsou kolektivni, jiné individualni, podle potieb ditéte se
hudba bud’ jen posloucha, nebo je vybizeno k samostatné hudebni produkci (Thorova 2006:

393).

Neékterym détem s poruchami autistick€ého spektra miize hudba vadit, coz jsou ovSem
vyjimky. Jinak m4 jak aktivni tak pasivni hudba na vyvoj ditéte pozitivni dopad. Podporuje

jejich emociondlni komunikaci a dokaze podpofit socidlni interakci. U déti, které maji zvuky
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a hudbu rado, se tedy jedna o velmi efektivni podpiirnou metodu rozvoje (Thorova 2006:

393).

Osobné jsem se zcastnila dvou relaxac¢nich muzikoterapii, které mély obdobny
prub¢h. Zicastnilo se jich 5 déti a s nimi 3 asistentky. Diraz byl predevsim kladen na nasi
psychickou pohodu — v mistnosti bylo tlumené svétlo, k dispozici jsme méli polStafe na sezeni
a deky. Po celou dobu muzikoterapie jsme méli zaviené oc¢i, abychom se mohli 1épe uvolnit.
Terapeutka hrala na pestré mnozstvi hudebnich nastroje, které vydavaly nezvyklé zvuky. Dle

mého nézoru je muzikoterapie velice i¢innym relaxacnim prostiedekem.

Dalsi ze skupin podptirnych terapii jsou riizné zooterapie. V Ceské republice mezi
nejrozsitené]si patii dve. Prvni z nich je hipoterapie, ktera za pomoci koné plisobi jak
fyzioterapeuticky, tak ma pozitivni vliv na mentalni vyvoj ditéte. Druhou z nich je
canisterapie, ktera je vyuzivana i v Rodinném Integra¢nim Centru. Ta vyuziva kladného
vztahu ditéte ke psiim. Canisterapie se Ui€astni dit&, pedagog a canisterapeut. Dité se pak pod
vedenim pedagoga uci za asistence psa ruiznym dovednostem (Thorova 2006: 393). ,,Podle
mé je canisterapie spis pro déti s hodné t€zkym télesnym postizenim. Dité se prostfednictvim
toho skvéle aktivizuje. Ale Ze by canisterapie vylozené pomahala détem s autismem? Tak
samoziejme to dite je se psem v tésném kontaktu, takze kdyZ na nikoho jiného nereaguje a na
psa jo, tak se skrze néj mize naucit postupem casu fungovat i s lidmi. J4 jsem se ale zatim

s takovym ditétem nesetkala“ (Respondentka ¢. 2).

Dalsich podptrnych metod existuje cela fada. Za zminku tfeba stoji arteterapie, ktera
za pomoci tvoreni umoznuje ditéti sebevyjadieni, ergoterapie, jejimz cilem je nacvik
pracovniho chovani a navyku, nebo fyzioterapie, do které ovSem nepatii jen rehabilitace, ale i

dalsi pohybové aktivity, napt. plavani, prochazky nebo béh (Thorova 2006: 395-396).
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O pozitivnim uc¢inku podptirnych metod na déti s autismem, predevsim muzikoterapie
a canisterapie, je presvédcena respondentka €. 4: ,, Podle mé jsou velice dilezité ob¢ dve tyto
metody. Ja to asi nedokazu piesné pojmenovat. Tak, jak se to obecné déla, je to pojimané spis
jako relaxa¢ni metoda, na odpocinuti, ale véfim, ze pokud se to d€la spravné, mize to mit
velice pozitivni ucinek na vyvoj ditéte. Ale asi by se muselo jednat o terapeuta, ktery se na
autismus specializuje. A musela by to byt skutecné intenzivni terapie cilend na urcité dité.“ V

Rodinném Integra¢nim Centru probihaji takové terapie jednou az dvakrat mésicné.
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4 Zavér
Ve své bakalarské praci jsem se vénovala problematice prace a komunikace s détmi

s poruchami autistického spektra. Na tuto problematiku jsem se zaméfila predevsim

Vv kontextu prace socidlnich pracovniki, ktefi byli soucasné i mymi respondenty.

S vyvojem spolecnosti vzrostl zdjem o problematiku poruch autistického spektra.
Diive byly déti s autismem povazovany za zahadné, vychova v izolaci v Gstavu neprospivala
jejich psychickému stavu. Dnes uz po celém svéte existuje celd fada organizaci, které

pomahaji lidem s poruchami autistického spektra.

Jednou z takovych je i Rodinné Integra¢ni Centrum. Socialni pracovnici poskytuji
rodinam s détmi s PAS tadu sluzeb, které jim usnadiuji jejich tézkou zivotni situaci. Prace
S témito détmi je velice naro¢na po vsech strankéach. Dilezitd je odborna znalost problematiky
poruch autistického spektra a vhodné zvoleny piistup ke kazdému ditéti dle miry jeho
postizeni. ACkoliv je jak obecné, tak konkrétné feditelkou organizace definovana napli prace
socialniho pracovnika, ¢asto musi fesit situace, které jsou nad rdmec jeho profesnich
kompetenci — uz nejsou pouze v roli socidlniho pracovnika. Proto je velice dllezité se
socidlnim pracovnikim, ktefi se zamétuji na tuto cilovou skupinu, dostatecné vénovat.
K tomu mohou slouzit supervize, intervize nebo rizné vzdélavaci programy. Takovy piistup

k socialnim pracovnikiim by mél byt, stejné jako je tomu v Rodinném Integracnim Centru,

standardem.

Splnila jsem cile, které¢ jsem si stanovila v ivodu prace - zanalyzovala jsem postupy a
metody prace s détmi s poruchami autistického spektra. Ke splnéni cill jsem vyuzila metodu
zucastnéného pozorovani, polostrukturované a nestrukturované rozhovory a obsahovou
analyzu dat. Ve své bakalarské praci jsem problematiku poruch autistického spektra pojala

dost obecné. Prakticky kazda z kapitol by se dala rozpracovat do samostatné prace. Metody a
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sluzby poskytované détem s poruchami autistického spektra se budou s rozvojem spolecnosti

neustale rozsifovat, proto si toto téma zaslouzi v budoucnu vice pozornosti.
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Ptiloha I — Organizacni struktura RIC

Reditelka - HPP
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Priloha Il — Kritéria cilin RIC

Prevence pred socialnim vy¢lenovanim a izolaci rodiny

RIC:

Poskytuje socialni poradenstvi

Na pravidelnych konzultacich fesi vzniklé problémové situace

Konzultuje s uzivatelem sluzby postupy pro piedchazeni opakovani se téchto situaci

Informuje o bézn¢ dostupnych veiejnych sluzbach a ndvaznych sluzbach

Potadani osvéty

Podpora intuitivniho rodi¢ovstvi jako kli¢ového prvku uspésné interakce S dit€tem (rodi¢ — dité)

RIC:
Motivace rodi¢u ke sledovani potieb ditéte

Podpora spontanniho a pfirozeného chovani rodice, kter¢ je pro dité srozumitelné, ptildka a udrzi jeho
pozornost

Upeviiovani spontanniho a pfirozeného vztahu rodice a ditéte, bez ohledu na specifika diagnozy

Posileni kompetenci rodiny s ditétem v rdmci socidlniho za¢lenovani do mistni komunity a spole¢nosti

Informovani o sluzbach nabizenych v ramci mistni komunity (spolecnosti)

Motivace k vyuzivani téchto sluzeb

Aktivizace a edukace rodin k samostatnému zvlddani naroénych a krizovych situaci

Predavani informaci o zvladani a pfedchazeni problémového chovani

Podpora a motivace rodiny k vyuzivani specifickych pomicek a postupti

Podpora a motivace Vv oblasti ipravy domaciho prostiedi dle metodiky strukturovaného uceni
Nacviky socialnich dovednosti

Nécviky zvladani problémového chovani

Zprosttedkovani psychologického poradenstvi
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Sdileni a zprostfedkovani vzajemného setkavani rodin s détmi

Potadani rodicovskych skupin
Poradani muzskych skupin
Poradani sourozeneckych skupin

Poradani vikendovych pobytl

Podpora efektivni spoluprace mezi rodinou a institucemi, které se na péci o dit€ podileji

Predavani vzajemnych kontaktl mezi institucemi
Podpora pii dojednavani podminek spoluprace
Podpora ve vzajemném sdileni informaci

Doprovazeni pti navstévach ¢i jedndni v institucich

Podpora psychomotorického a socidlniho vyvoje ditéte v rdmci individudlni a skupinové prace

Odborna individualni a skupinova prace s ditétem
Nacvik socialnich dovednosti a kooperace ve hte
Podpora funkéni komunikace

Vytvareni pomicek

Zaptijcovani pomicek

Vytvoreni podminek pro integraci déti mezi zdravé vrstevniky v rdmci socialniho zaélefiovani

Zprosttedkovani nabidky volnocasovych aktivit, sportovnich aktivit apod.
Zprostiedkovani kontaktli na volnocasové aktivity, sportovni aktivity apod.

Nacviky orientace v socialnich situacich

Zajisténi prednasek, seminara a vzdélavani pro rodiny a s détmi s PAS a spolupracujici organizace

Zprostiedkovani kontaktd na vzdélavatele
Zprostiedkovani samotného vzdélavani

Zajisténi specifickych pirednasek a seminatt v oblasti PAS
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P#iloha IV - VOK

STRUKTUROVANY
ROZVRH HODIN
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Ptiloha V — Napln prace socialniho pracovnika RP v RIC

Napln prace — socialni pracovnik/socialni pracovnice rané péce

Zakladni Cinnosti pri poskytovani rané péce socialni pracovnik/socidlni pracovnice zajistuje
v rozsahu téchto ukon:

e a)vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti:
1. zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte i rodicu, zjiStovani potreb rodiny a
ditéte s postizenim nebo znevyhodnénim,
2. specializované poradenstvi rodi¢im a dalSim blizkym osobam,
3. podpora a posilovani rodicovskych kompetenci,
4. upeviovani a nacvik dovednosti rodici nebo jinych pecujicich osob, které
napomahaji pfimérenému vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny,
5. vzdélavani rodicl, napfiklad formou individudlniho a skupinového poskytovani
informaci a zdrojl informaci, seminar(i, paj¢ovani literatury,
6. nabidka programu a technik podporujicich vyvoj ditéte,
7. instrukce pti ndcviku a upeviovani dovednosti ditéte s cilem maximalniho
mozného vyuziti a rozvoje jeho schopnosti v oblasti kognitivni, senzorické, motorické
a socialni,

e b) zprostifedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim:
1. pomoc pfi obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora pfi
dalSich aktivitach podporujicich socialni za¢lefiovani osob,
2. podpora a pomoc pfi vyuzivani bézné dostupnych sluzeb a informacnich zdrojl,

e ) socidlné terapeutické Cinnosti:
1. psychosocialni podpora formou naslouchani,
2. podpora vymény zkusenosti,
3. potadani setkani a pobytovych kurzi pro rodiny,

e d) pomoc pfi uplatfiovani prav, opravnénych zajmQ a pfi obstaravani osobnich
zalezitosti:
1. pomoc pti komunikaci, nacvik dotazovani a komunikac¢nich dovednosti, podpora
svépomocnych aktivit rodic(,

2. doprovazeni rodic¢l pri vyfizovani zadosti, na jednani a vysetreni s ditétem,
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poptipadé jind obdobna jednani v zalezZitostech tykajicich se vyvoje ditéte.

Dale pracovnik:

Ucastni se odbornych Skoleni a seminafl za ucelem zvySovani, prohlubovani
a rozsirovani své odbornosti a kvalifikace,

vykonava socialni Setreni, zjistuje potreby klient(,

vytvafi individudlni a stimulaéni pomUcky dle metodiky strukturovaného ucent,
predava informace ze seminaru a Skoleni ostatnim zaméstnancliim,

pfi své praci dodrzuje Standardy kvality socidlnich sluzeb, fidi se platnymi predpisy
BOZP a PO, hygienickymi pfedpisy a internimi prfedpisy zaméstnavatele,

Uzce spolupracuje s ostatnimi zaméstnanci sluzby, rodi¢i a odborniky v ramci
fungovani multidisciplinarniho tymu sluzby,

spolupodili se na prezentaci a propagaci organizace,

veskerou ¢innost provadi v souladu s poslanim organizace,

je povinny udrzovat v diskrétnosti osobni data klientl a citlivé udaje o détech a jejich
rodinnych pftislusnicich,

Ucastni se pravidelnych porad pracovniho tymu,

Ucastni se jednorazovych akci,

je zodpovédny reditelce organizace,

vykonava dalsi ¢innosti stanovené feditelkou organizace.

V PardubiCiCh ...cocevevieeeeeceee e ZaMEStNANEC....ciiveceeereeeeeee s

65



Ptiloha VI — Napln prace socialniho pracovnika SAS v RIC

Napln prace — socialni pracovnik/socialni pracovnice socialné aktiviza¢ni sluzby

Zakladni Cinnosti pfi poskytovani socidlné aktivizacnich sluzeb pro rodiny s détmi socidlni

pracovnik/ice zajistuje v rozsahu téchto ukon(:

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

1. pracovné vychovna ¢innost s détmi,

2. pracovné vychovna ¢innost s dospélymi, napfiklad podpora a nacvik rodi¢ovského
chovani vcetné vedeni hospodafeni a udrZovani domdcnosti, podpora a nacvik
socidlnich kompetenci v jedndni na uradech, Skolach, Skolskych zafizenich; pfitom
alespon 70% téchto Cinnosti je zajistovano formou terénni sluzby,

3. ndcvik a upeviovani motorickych, psychickych a socialnich schopnosti a dovednosti
ditéte,

4. zajisténi podminek a poskytnuti podpory pro pfimérené vzdélavani déti,

5. zajiSténi podminek pro spolecensky pfijatelné volnocasové aktivity,

b) zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim: doprovazeni do Skoly,
Skolského zafizeni, k 1ékafi, na zajmové aktivity a doprovazeni zpét,

c) socialné terapeutické cinnosti: socioterapeutické cinnosti, jejichz poskytovani
vede k rozvoji nebo udrZzeni osobnich a socidlnich schopnosti a dovednosti
podporujicich socidlni zaélefiovani osob,

d) pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajm( a pfi obstaravani osobnich
zalezitosti:

1. pomoc pfi vyfizovani béznych zalezitosti,

2. pomoc pfi obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora pfi

dalSich aktivitach podporujicich socidlni zaclefiovani osob.

Dale pracovnik:

Ucastni se odbornych Skoleni a seminard za ucelem zvySovani, prohlubovani
a rozSirovani své odbornosti a kvalifikace,
vykondva socialni Setfeni, zjistuje potreby klientd,

vytvari individualni a stimulaéni pomucky dle metodiky strukturovaného uceni,
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e predava informace ze semindfl a Skoleni ostatnim zaméstnancim,

e pfi své praci dodrZuje Standardy kvality socidlnich sluZeb, fidi se platnymi pfedpisy
BOZP a PO, hygienickymi pfedpisy a internimi prfedpisy zaméstnavatele,

e Uzce spolupracuje sostatnimi zaméstnanci sluzby, rodi¢i a odborniky v ramci
fungovani multidisciplindrniho tymu sluzby,

e spolupodili se na prezentaci a propagaci organizace,

e veskerou ¢innost provadi v souladu s poslanim organizace,

e Ucastni se pravidelnych porad pracovniho tymu,

e Ucastni se jednorazovych akci,

e je povinny udrZovat v diskrétnosti osobni data klient( a citlivé Udaje o détech a jejich
rodinnych pftislusnicich,

e je zodpovédny reditelce organizace,

e vykonava dalsi ¢innosti stanovené feditelkou organizace.

V PardubiCiCh ....oocevevieeieeeee e ZaMEeStNANEC....cccvvcivereeeeeee i
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Ptiloha VII — Pracovni struktura polostrukturovaného rozhovoru

Otazky:

1) Ikdyz teorie o tom, Ze ockovani mize zpusobit autismus, byla viceméné vyvracena,
co vy si o tom myslite? Setkali jste se s pfipady, kdy to skutecné vypadalo, ze by
oc¢kovavani spoustéem projevi autismu?

2) Dtive se mélo za to, Ze autismus je disledkem nedostate¢né pozornosti a citové
odtazitosti rodi¢ii. Dnes se uz vi, Ze na vin¢ je genetika, ale do jaké miry podle vas
hraje roli vychova? Do jaké miry mize projevy autismu zmirnit?

3) Jak rodice pfistupuji k postiZzeni svého ditéte?

4) 'V MKN-10 jsou do PAS fazeny détsky autismus, Aspergeriv syndrom, atypicky
autismus, Rettiv syndrom, Jiné pervazivni vyvojové poruchy a Pervazivni vyvojova
porucha nespecifikovana. S jakymi se setkavate nejcastéji vy? Je néjaké, se kterou jste
se jesté nikdy nesetkali?

5) S jakymi nejpodivnéjSimi zalibami jste se u déti setkali?

6) Nacviky — jak probihaji skupinové/ individualni? Jaké dovednosti s détmi nejcastéji
trénujete? PouZzivate n&jaké specidlni pomuicky? VOKS? Specifické metody, které se
vam osvédcili?

7) Co si myslite o muzikoterapii, canisterapie, atd.? Jak moc détem pomahaji?

8) Stalo se vam nékdy, Ze jste se nenaudili s ditétem ani po deli dobé pracovat? Ze jste si
nesedli?

9) Stava se vam nékdy, ze se dostanete do situace, kdy si s ditétem nevite rady?

10) Jak by se podle vas dala zlepsit péce o déti s PAS?

11) Mate obavy ze syndromu vyhoieni?

12) Nemuze détem s PAS obcas spi$ Skodit, Ze se na n¢ nahlizi jako na odli§né?

13) Piiklad matky s ditétem v supermarketu- jaké feSeni situace navrhujete?

14) Jak se maji podle vas rodice nejlépe vyrovnat se svoji roli rodice postizeného ditéte?
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