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UvVOD

Predkladana bakaléafska prace se zabyva problematikou socidlni sluzby rana
pé&e. Toto téma bylo autorkou zvoleno po absolvovéani praxe v organizaci MOTYL o.
s., kde méla moznost se ucastnit konzultaci rané péce. Pro autorku prace bylo velkym
piekvapenim, jak malé je povédomi spolecnosti o existenci této socialni sluzby. O
problematice dan¢ho tématu je k dispozici jen minimum publikaci, proto se autorka

rozhodla na téma rana péce zaméfit svoji bakalafskou praci.

Autorka se rozhodla zaméfit svoji praci na rodiny s détmi, které trpi poruchami
autistického spektra. Ktomuto vybéru autorku vedl jeji velky zajem o poruchy
autistického spektra a snaha tuto problematiku co nejvice ovladat a co nejlépe ji
uchopit, jelikoz ptanim autorky piedkladané prace je se v budoucnosti zabyvat praci s
détmi s poruchami autistického spektra. Autorka by radda poukézala na alarmujici
nevédomost spolecnosti o existenci socidlni sluzby rand péce. Autorku prace
ptrekvapilo, ze tato nevédomost a neinformovanost se objevuje i u rodin vychovavajici

dité s poruchou autistického spektra.

Piedkladana bakalatska prace je rozdélena na dvé ¢asti. V prvni z nich, jsou
vysvétleny zakladni pojmy a problematika socidlni sluzby rana péce a poruch
autistického spektra. Dale je zde piedstavena &innost organizace MOTYL o. s. a
socidlni sluzby, které tato organizace poskytuje. VSechny tyto teoretické poznatky a
definice jsou velmi dtlezité pro pochopeni a srozumitelnost druhé ¢asti této prace, ktera
se zabyva praktickym uchopovanim dané problematiky. Pro vyzkumné Setieni
predkladané bakalatské prace byla zvolena kvalitativni vyzkumna strategie, coz vedlo

k vybéru rozhovoru jako poznavaci metody.



Veskera zjisténi a zavéry, které jsou piedlozeny a shrnuty v zavéru této prace
vychézi tedy z vypoveédi rodict, které vychovavaji dité s poruchou autistického spektra.
Autorka doufa, Ze zavéry jeji bakalaiské prace, budou uZiteéné pro organizaci MOTYL
0. s., které se timto dostane zhodnoceni dané sluzby jejimi uzivateli. Jiz zmifiovana
organizace timto ziskd moznost ovéfit si, zda smetfuje sluzbu rand péce smérem, ktery

co nejvice vyhovuje jejim uzivatelim.

Na zavér tivodu predkladané bakalarské prace by autorka rdda uvedla motto,
které béhem jednoho rozhovoru citovala matka ditéte s poruchou autistického spektra.
Autorka se domniva, ze toto motto by meéli pfijmout a ctit vSichni rodice, které

vychovavaji dité se zdravotnim postizenim.
Motto:

Jiné, je tvé dité. Jiné ve svém duSevnim bohatstvi, jiné v rozvoji svych schopnosti, jiné ve
vztazich ke svétu, jiné ve svém jednani i pocinani, jiné v béznych reakcich. Je jiné, ale
neni horsi.

Heinrich Behr



1 VYMEZENI VYZKUMNEHO PROBLEMU A CILU PRACE

Autora zam¢éftila svoji praci na téma rand péce (dale jen RP), jelikoz podle jejiho
nazoru je tomuto tématu vénovano ve spolecnosti malo pozornosti, piestoze se jedna o
velmi dilezitou socidlni sluzbu, kterd je poskytovdna rodindm déti se zdravotnim

postizenim.

Préace je zaméfena na rodiny déti s poruchou autistického spektra (dale jen PAS),
protoze se autorka o poruchy tohoto typu jiz dlouhou dobu zajima. S ohledem na
zamé&feni autoréiny praxe a dobrovolnické ¢innosti v organizaci Motyl o. s., byl tento
vybér nejvhodnéjsi volbou, jelikoz Motyl o. s., se zamétuje pii poskytovéani sluzby RP
na rodiny déti s PAS. Tym pracovnikii provadéjici sluzbu RP v MOTYL o. s., umoznil
autorce ucastnit se poskytované sluzby a tim ziskat potfebné informace a data pro svoji

praci.

Vyzkum zahajime tim, Ze si vymezime vyzkumny problém, ktery by mél piesné
vymezovat to, co chce vyzkumnik zkoumat, cemu se chce vénovat. Vyzkumny problém
této bakalarské prace je zaloZen na zkoumani problematiky RP zajiSt'ované pro rodiny

déti s PAS v organizaci MOTYL o. s.

Vyzkumnym cilem ptedklddané bakalarské prace je zhodnotit sluzbu RP,
poskytované v organizaci MOTYL o. s., z pohledu rodin déti s PAS. Vyzkumny cil
prace byl autorkou dale rozdélen na jednotlivé oblasti zkoumani, kterymi jsou
komplexnost informaci, komunikace a pribéh sluzby. Autorka prace zvolila rozdéleni
na tyto oblasti, jelikoz chtéla dosahnout co nejvice komplexniho zhodnoceni vyse
uvedené socidlni sluzby a zarovei toto rozdéleni povazovala za piehledné. Symbolicky
cil této bakalatské prace spociva v poukazani na vyznam sluzby RP pro rodiny déti
s PAS. Autorka prace se pokusila formulovat také cile prace, které bude moZno
aplikovat v praxi. Diky zpracovanému evaluaénimu $etieni, miize organizace MOTYL
0. s. posunout smefovani sluzby RP, protoze vzhledem k rozhovorim, provedenym

s uzivateli této sluzby, se organizaci dostane jejiho objektivniho zhodnoceni.



2 SOCIALNI SLUZBY

Jelikoz je tématem této bakalaiské prace socialni sluzba rand péce, povazuje
autorka prace za vhodné pro srozumitelnost nejprve strucné popsat definici a dé€leni

socialnich sluzeb.

2.1 Definice socialni sluzby

Zakon o socialnich sluzbach definuje socialni sluzbu jako ,,cinnost nebo soubor
cinnosti, ktere zajistuji pomoc a podporu osobam za ucelem socialniho zaclenéni nebo

prevence socialniho vylouceni (zakon ¢. 108/2006 o socialnich sluzbach).

Autorka préce se nejvice piiklani k definici, kterou ve své knize Socialni sluzby
uvadi Oldfich Matousek: ,,Socidlni sluzby jsou poskytovany lidem spolecensky
znevyhodnénym, S cilem zlepsit kvalitu jejich Zivota, pripadné je v maximalni mozné
mire do spolecnosti zaclenit, nebo spolecnost chranit pred riziky, jejichz jsou tito lidé

nositeli“ (Matousek, 2007).

V dnes$ni dobé dochazi k rozsifovani socidlnich subjektl, které poskytuji socialni
sluzby, ¢imz dochazi k osvobozeni jedince, nikoli kjeho omezeni pozadavkem
odpovédnosti za péci o blizké. Zmény, které byly zavedené do systému poskytovani
socialnich sluzeb b&éhem poslednich let, davaji moznost piedev§im bezmocnym
jedinciim a jejich rodinam, vybrat si zpiisob zajisténi potfebnych socialnich sluzeb a
také rozhodovat, kdo, v jaké mife a jakym zpisobem bude tyto sluzby poskytovat
(Camsky, Sembdner, Krutilova, 2011). Je dilezité si uvédomit, ze pro ¢lovéka je
osvobozujici moci si vybrat, kdo nam bude pomahat, v pfipad€, Ze nejsme schopni se o
sebe postarat sami. Je tedy dobfe, Ze se zvySuje pocet subjektl, které tuto pomoc

¢lovéku nabizi.



2.2 Déleni socialnich sluzeb

Socialni sluzby se podle ¢asti tieti zakona ¢. 108/2006 o sociadlnich sluzbach
rozd€luji na socialni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socialni prevence.
Vzhledem k tomu, Ze sluzba rana péce patii do skupiny sluzeb socialni prevence,

povazuje autorka prace za predmétné v nésledujici ¢asti popsat pravé tuto skupinu.

2.2.1 Sluzby socialni prevence

Jedna se o sluzby, které se snazi zabranit socidlnimu vylouceni u osob, které jsou
jim ohrozeny v disledku krizové socialni situace, zivotnim navykim a zpisobu Zivota,
vedoucim ke konfliktu se spole¢nosti. Vénuje se také osobam, jejichz prava a opravnéné
z4jmy jsou ohroZeny trestnou Cinnosti jiné fyzické osoby (zédkon ¢. 108/2006 o

socialnich sluzbach).

Cilem této skupiny sluzeb je pomoci osobam s ptekonavanim jejich neptiznivé
socialni situace a chranit spole¢nost pfed vznikem a Sifenim spolecenskych jevi, které
jsou povazovany za nezadouci (zdkon ¢. 108/2006 o socidlnich sluzbach). Sluzby

socialni prevence tedy hlavné usiluji o zabranéni vzniku takovych jevi.
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3 SOCIALNI SLUZBA RANA PECE

Autorka prace povazuje za predmétné v této kapitole piedstavit socialni sluzbu
rand péce v ucelené podobé. K tomu, aby mohla byt tato socidlni sluzba nalezité
ocenéna je nezbytné ctenare predkladané bakalarské prace seznamit s jejim teoretickym

zazemim.

3.1 Definice rané péce

Socialni sluzba rand péce je definovana v zakoné o socidlnich sluzbach v §54

takto:

»Rana péce je terénni, popripade ambulantni sluzba poskytovana ditéti a
rodicum ditéte, ve veéku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je
ohrozen v dusledku nepriznivé socialni situace. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a
podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby (zdkon ¢&. 108/2006 o

socialnich sluzbach).

Existuje mnoho definic socidlni sluzby rané péce, autorka prace se tedy rozhodla

uvest definici, se kterou se nejvice ztotoznuje:

»Rana péce je soustava sluzeb a programui poskytovanych détem ohrozenym
V socialnim, biologickém a psychickém vyvoji, détem se zdravotnim postizenim a jejich
rodinam, s cilem predchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho dusledky a
poskytnout rodine, ditéti i spolecnosti predpoklady socialni integrace. Tyto sluzby maji
byt poskytovany od zjisteni rizika nebo postizeni do prijeti ditéte vzdélavaci instituct tak,
aby zvysovaly vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které jsou postizenim ohroZeny‘

(Hradilkova, Kvétoniova- Svecova, Vachulova, 1998, s. 6).

11



Vcasna intervence, jak Casto byva oznacovana socialni sluzba rana péce, je
velmi dtlezitou sluzbou, jak na turovni profesni, tak na urovni politické. Souvisi
predevsim s pravem malych déti a jejich rodin na ziskani podpory, kterou bezesporu
pottebuji. Z toho tedy vyplyva, Ze vyznamnym cilem rané péce je podporovat a
posilovat dité, rodinu a potiebné sluzby, coz pomaha vytvaiet soudrznou a inkluzivni
spolecnost, kterd si je védoma prav déti a nezapomind ani na prava jejich rodin
(Evropskéa agentura pro rozvoj specidlniho vzdélavani, 2005). Autorka prace chape
sluZzbu rand péce jako jakousi prvni pomoc rodinam, které zjisti, Ze jejich dité je jiné nez
ostatni a nevi si rady. V tu chvili nastupuje tym rané péce, ktery pomize dané rodiné
zorientovat se Vv problematice postizeni jejich ditéte i ve vSem, co vychova ditéte

S poruchou ¢i postiZzenim obnasi.

3.2 Rana péce a jeji misto v Ceské republice

Termin rand péce je mezindrodné pouzivan pro terapeutické, vzdélavaci a
socializacni programy, které smétuji k détem s postizenim, nebo ohroZenim vyvoje
V obdobi jejich prvnich let Zivota. Od poloviny 80. let minulého stoleti zacaly tyto
programy Vv Evropé€ 1 v Americe zahrnovat 1 podporu celé rodiny ditéte s postizenim.
Pozdéji se tyto programy staly soucésti programil pro pecujici osoby a systému podpory
rodiny. V Evropé se tedy zodpovédnost za programy rané péfe piesouvala ze
zdravotnictvi az do socidlni oblasti, hlavné v souvislosti s iniciativami Mezinarodni
zdravotnické organizace, s mezinarodnimi umluvami a rozvojem evropského socidlniho
modelu (Stredisko rané péce SPRP, 2012). Rand péce tedy pomaha rodiné jako celku,
nezamétuje se pouze na dité s postizenim, coz je velmi dilezity fakt, jelikoz pouze silna

a vyrovnana rodina miiZze vychovat silné a vyrovnané dité.

.V Ceské republice zavrsil tispésné snahy o obhajobu vyznamu a dileZitosti
socialniho modelu rané péce Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., ktery upravil
ranou péci jako jednu ze socialnich sluzeb a sméruje ji k rodiné. Novela z roku 2009
vymezuje poté ranou péci dislednéji i mistem poskytovani jako sluzbu prevazné

terénniho charakteru‘ (Stfedisko rané péce APRP, 2012, s. 7).
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3.3 Cinnosti rané péce

Zakon o socialnich sluzbach vymezuje ¢innosti, které sluzba rana péce obsahuje.
Jsou to vychovné, vzdélavaci a aktivizatni Cinnosti, zprostiedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostiedim, socidlné terapeutické Cinnosti, pomoc pfi uplatiiovani prav,
opravnénych zajmii a pfi obstardvani osobnich zélezitosti (zékon ¢. 108/2006 o

socialnich sluzbéch).

Je velmi dulezité uvést, ze nabidka sluzeb rané péce musi vychazet predevsim
Z konkrétnich potieb a ocekavani rodiny. Sluzby musi podporovat schopnost rodiny
fesit situaci svymi vlastnimi silami, coz je dilezité pro zabranéni vytvoreni zavislosti
klientdi na institucich poskytujicich pomoc. Podpora rodiné i ditéti by méla byt
poskytovana soucasné, ve vyvazeném pomeru a proto jsou zakladnimi pilifi rané péce
hlavné podpora rodiny a podpora vyvoje ditéte (Hradilkova, Kvétonova- Svecova,
Vachulové, 1998). Z vyse uvedeného tedy vyplyva, ze je velmi dillezité, aby si rodina
dokézala pomoci a poradit sama. Je nutné tedy k tomuto rodinu vést uz od prvnich
konzultaci rané péce, jelikoz tato sluzba je vékové omezena a neexistuje sluzba, ktera
by na ni pfimo navazovala. Proto rodina jednou bude muset byt schopna postarat se o

sebe bez pomoci jiného subjektu zvenci.

Postizeni ditéte je problémem, ktery ovliviiuje celou rodinu a pravdépodobné
zmeéni cely jeji Zivotni styl. MiZze zpiisobit zménu v tom, co rodina ofekava, proto se
sluzba rand péce zamétfuje na poskytovani pomoci a rad rodi€lim a vSem rodinnym
ptislusnikiim. Dulezitou zésadou spravného vyvoje ditéte je pfirozeny piistup, ktery je
mozny jen v rodinném prostiedi, praveé z toho diivodu je rana péce piredevSim terénni
sluzbou, kdy pracovnici této sluzby nejcastéji dochéazeji ptimo do domaciho prostiedi
svych klientd (Holmanova, 2002). Mobilni rand péfe a vedeni rodin s détmi
s postizenim od narozeni az do sedmi let véku ditéte je tedy metodou, kterd zahrnuje
znamé prostredi ditéte jako pozitivni faktor. Ve znamém prostfedi lze individudlné

pecovat o dité, ale i o jeho rodinu (Zsivkovits, Mitmannsgruber, Kolarova, 2003).
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3.4 Tym rané péce

Poradensky pracovnik a rodice ditéte tvofi bezesporu zéklad tymu. Dalsi ¢lenové
tymu, kam patii napiiklad administrativni pracovnik, socialni pracovnik, fyzioterapeut,
psycholog, pediatr, spole¢né napliuji ranéporadensky plan, ktery je vzdy vytvoreny pro

konkrétniho klienta (Hradilkova, Kvétonova- Svecova, Vachulova, 1998).

Je velmi dulezité, aby vSichni Clenové tymu méli moZnost supervize (nastroj
celozivotniho uéeni) a kontaktl s §iri profesionalni obci. Clenové tymu komunikuji
také s pracovniky statni spravy a zastupitelstev v otazkach, které se tykaji legislativy a
financovani a to ve fazi, kdy se ranéporadenské programy teprve tvoii (Hradilkova,
Kvétonova- Svecova, Vachulova, 1998). Je podstatné, aby se mezi rodinou a ¢lovékem,
se kterym konzultuje své problémy v ramci sluzby rand péce, vytvoril daveérny vztah.
Klienti musi svému konzultantovi vétit a byt ochotni se mu se v§im svéfit, jinak by se

jim nemohlo dostat potiebné pomoci.

3.5 Vlivy na vznik rané péce

Na vznik rané péce méla velky vliv teorie vpefet'ovani, ktera se zamétuje na
vyznamnost prvnich tii let Zivota, pii nichZ se utvafi osobnost ditéte. Psychologové a
pedagogové zaméfili svoji pozornost na déti v raném véku hlavné diky piisobeni této

teorie (Hradilkové, Kvétoniova- Svecova, Vachulova, 1998).

Dal§im vyznamnym faktorem, diky kterému se formovala sluzba rana péce, byl
vyzkum zabyvajici se interakci matka- dité, rodina- dité a intuitivnim
rodicovstvim. Tato teorie sleduje rostouci pocit zodpoveédnosti a sebevédomi u rodict,
ktefi pfichazeji na to, Ze jsou to prave oni, kdo nejlépe rozumi signalim, které jejich
dité¢ vysila, chapou potteby svého ditéte a v piipad¢ nutnosti uméji pozadat o pomoc

odbornika (Hradilkova, Kvétoniova- Svecova, Vachulova, 1998).
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Vyzkum zabyvajici se pozitivnim vlivem stimulace v raném véku ditéte také
ovlivnil vznik rané péce. Tento vyzkum se zaméfuje na to, jak lze vyrazné pozitivné
ovlivnit vyvoj ditéte s postizenim pomoci kompenzacnich pomucek, ale také na pri¢iny

a dusledky détské deprivace (Hradilkové, Kvétotiova- Svecova, Vachulova, 1998).

V neposledni fad¢ mezi vlivy, které se podilely na vzniku rané péce, patii hnuti
rodi¢a v 70. letech v USA, které usilovalo o prosazeni prava na rovné podminky,
prostfedi, které co nejméné omezuje a prava zit ve vlastni rodiné¢ (Hradilkova,

Kvétonova- Svecova, Vachulova, 1998).

Diky témto vlivim zacaly byt komplexni sluzby rané péce poskytovany jiz od
konce 60. let a to nejprve v USA (Hradilkova, Kvétotiova- Svecova, Vachulova, 1998).
V teoriich, které jsou vySe uvedené, je mozné nalézt odkazy na biologické a socidlni

vychodisko, které daly zaklad teorii rané péce.

Hledisko biologické poukazuje na fakt, ze kompenzani moznosti lidského
mozku jsou nejvétsi v obdobi do tfi let, coz umozinuje vyvinuti nadhradnich mechanismut
i u déti, které maji vazny handicap (Hradilkova, Kvétotiova- Svecova, Vachulova,
1998). Je tedy dilezité zdlraznit skutecnost, Ze je podstatné u ditéte nezanedbat praveé

toto obdobi vyvoje, protoze by mohlo dojit k oslabeni jeho vyvojovych moZnosti.

Socialni hledisko zdlraziuje skute¢nost, Ze zdsadni vliv na vyvoj ditéte, ma jeho
ptirozené prostiedi, tedy jeho rodina. V ptipadé, Ze se rodin€ narodi dité s postizenim,
meéni se tim jeji potieby, hodnoty i role. Je dilezité, aby nedoSlo k naruSeni
emocionalnich vazeb v takovéto roding, ¢imz by mohlo dojit k oslabeni jeji funkce
(Hradilkova, Kvétonova- Svecova, Vachulova, 1998). Z vyse uvedeného vyplyva, Ze
fungujici a milujici rodina je velmi dileZita pro spravny vyvoj ditéte, po psychické i

fyziologické strance.
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3.6 S ¢im rana péce rodinam pomaha?
Socialni sluzba rané péce nabizi rodi¢tim piedevsim informace, odbornou pomoc

a poradenstvi pii vychové a péci o dité s postizenim.

Radi rodi¢tim, jak péci o své dité s postizenim spojit s vychovou ostatnich déti
Vv roding. Je velmi dulezité informovat rodice o postizeni jejich ditéte, pomoci jim témto
informacim porozumét a naucit je, jak mohou svému ditéti pomahat v rozvoji (Stiedisko
rané péce SPRP, 2012). Kdyz se do rodiny narodi dité s poruchou ¢i postizenim, trpi tim
nejenom rodice ditéte, ale i sourozenci. Proto se rand péce zamétuje také na pomoc

témto détem, jelikoz usiluje o harmonii celé rodiny.

Rana péce nabizi détem specidlni postupy, terapie a stimulaci, kterd poméaha
ditéti prekondvat piekazky, plynouci z jeho postiZzeni. Poradkyné rané péce pomahaji
ditéti prostiednictvim hry ziskédvat nové podnéty a rozvijet jeho schopnosti (Stiedisko

rané péce SPRP, 2012).

Jednim z velmi dilezZitych ukolGi pracovnik rané péce, je nabizet rodi¢im
psychickou podporu pii zvladani zatéze a vyrovnavani se s novymi situacemi. Podstatné
je ocenéni a povzbuzeni, které¢ho se rodi¢im pfili§ nedostava a je velmi potiebné pro
prekonavani piekazek (Stiedisko rané péce SPRP, 2012). Autorka z praxe vi, ze rodice
ditéte s PAS nejvice trpi pravé postoji a predsudky spolecnosti. KdyZ se zamyslime nad
hodnotami, které jsou spoleCnosti vytvofené, pisobi n€kdy velmi rozporuplné.
Spolecnost se shoduje v tom, Ze je potieba poméhat lidem se zdravotnim postizenim a
ze je potiteba chovat se ohleduplné k jejich rodinam. A pravé zde autorka nachézi jiz
zminovany rozpor. Pojd'me si zkusit pfedstavit dvé modelové situace. Pokud pojede
v tramvaji matka se synem s mentalni retardaci, ktera je na ditéti patrna na prvni pohled
a dité se bude chovat v dopravnim prostfedku nepiimétené a hlu¢né€, nikdo se na matku
nebude hnévat, nadavat ji, oktikovat ji, ani nic podobného. Lidé se budou nejspiSe

usmivat a tvarit se soucitné.
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V piipadé, ze se bude odehravat tataz situace, jen chlapce s mentalni retardaci
nahradime chlapcem naptiklad s Aspergerovym syndromem, bude reakce okoli
pravdépodobné velmi odlisna. Lidé se budou na matku mradit, otacet oci v sloup,
nejspise ji nékdo oktikne, aby si zklidnila své nevychované dité. Nase spolecnost totiz
pottebuje nalepku ,,jsem zdravotné postizeny*, aby dokéazala chovani, které je odlisné
od normy dané spole¢nosti piijmout. Jelikoz jedinci trpici PAS se vétsinou neodliSuji od

ostatnich lidi, automaticky je okoli zatadi do skatulky ,,nevychované dité*.

Podle autor¢ina nazoru je tento postoj spolecnosti dan lidskou nevzdélanosti a
mnohdy i nedostatecnou snahou pfijimat to, co je odlisné. Vyvstava zde tedy otazka,
zda je v dne$ni dob& snazsi vychovavat dit¢ s viditelnym zdravotnim postizenim,
kterému soucit okoli bude pomahat proplouvat Zivotem, nebo dité, které na prvni pohled
vypada jako kazdé jiné, ale které diky své poruse bude cely Zivot zapasit s feSenim
situaci, nad kterymi se jini lidé ani nepozastavi, a to bez jakéhokoli ustupku ze strany

spole¢nosti.

3.7 Cilové skupiny uzivatelii sluZeb rané péce

Sluzba rana péce se zaméiuje na rodiny s ditétem ve véku do sedmi let, které ma
diagnostikovano zdravotni postizeni. Na zakladé zkusenosti z praxe se autorka rozhodla
vyjmenovat n€které z hlavnich klienth sluzby RP. Klienty rané péce tedy nejcastéji
byvaji rodiny s détmi s poruchami komunikace, rodiny s détmi s ADHD, rodiny s détmi
S opozdénym psychomotorickym vyvojem, rodiny s détmi se sluchovym i zrakovym
postizenim a v neposledni fad¢ rodiny s détmi s poruchou autistického spektra, na které
se zamétuje autorka ve své praci a proto se dalsi kapitoly budou tykat predevsim této

cilové skupiny.
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4 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

Jelikoz je tato prace zaméiena na rodiny, které vychovavaji dit€ s poruchou
autistického spektra, bude nasledujici kapitola zaméfena pravé na problematiku poruch
autistického spektra. V této kapitole se ¢tenaf ve stru¢nosti seznami naptiklad s pojmem

autismus, jeho historickym vyvojem, ¢lenénim poruch autistického spektra a s dalsim.

4.1 Dité se zdravotnim postiZenim, nebo zdravotné postiZzené dité?

Autorka prace povazuje za dilezité na tvod této kapitoly vysvétlit rozdil mezi

pojmem zdravotné postizené dit€ a pojmem dité se zdravotnim postizenim.

Muze se zdat, Ze mezi témito terminy neni zddny rozdil, ale neni to tak. Pokud
usly§ime pojem zdravotné postizené dit€, vétSina z nas pak vnima a chape celou jeho
osobnost prismatem jeho zdravotniho postizeni. Pokud vSak uslySime termin dité se
zdravotnim postiZzenim, pfedstavime si pfedevsim dit¢, malou lidskou bytost, kterému je
nutno vyjit vstfic v jeho potiebach, které jsou specifické, ale které je jinak rovné svym
vrstevnikiim (Cervenkova, Vesela, 1997). Po piedteni a ztotoznéni se s vyse uvedenym
se autorka rozhodla, pokusit se ve své praci vyvarovat pouzivani pojmu zdravotné
postizené dité, stejné tak jako pojmu autistické dité¢ a pouzivat pojem dité s poruchou

autistického spektra.

4.2 Co je to autismus?

Pokud budeme vychdzet z 1€katské definice autismu, pak je autismus fazen mezi
pervazivni vyvojové poruchy, tedy vSe prostupujici. Tento pojem zdlraznuje fakt, ze
vyvoj ditéte je narusen v mnoha smérech a do hloubky. Autismus neni nemoc, je to
zpusob byti, kdy jsou vSechny funkce ¢lovéka poznamendny a v disledku toho, neumi
dit¢ vyhodnocovat informace stejnym zplsobem, jako déti stejné mentéalni Grovné.
Autismus je soucasti existence a neni mozné ho od osobnosti ¢lovéka jakkoli oddélit

(Thorova, 2012).
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Autismus neni mozné vylécit, tak aby dit¢ bylo ,,zdravé®, je mozné jeho
pfiznaky pouze kompenzovat. Je tedy nutné, aby se rodiCe s timto faktem smifili a

nesnazili se své dité zménit.

Statistiky, zabyvajici se problematikou autismu, z amerického Centra pro
kontrolu a prevenci nemoci (Centers for Disease Control and Prevention ) uvadgji, ze 1
z 68 americkych déti ma diagnostikovanou poruchu autistického spektra, coz je
desetkrat vice nez pied 40 lety. | v Ceské republice doslo b&hem poslednich let
k velkému narGstu déti s touto diagnézou. Odbornici se vSak shoduji na nazoru, ze tento

narust lze Castecné vysvétlit zlepSenim diagnostiky a informovanosti (Autism speaks,
2014).

4.3 Historicky vyvoj autismu

Prvnim c¢lovékem na svéte, ktery si v§iml podobné nepfiméieného chovani u
skupiny nékolika déti, byl americky psychiatr Leo Kanner. Zacal pouzivat pojem Casny
détsky autismus, k ¢emuz ho inspiroval fecky ptivod slova ,,autos®, coZ znamena ,,sam*.
Timto nazvem se Kanner snazil vyjadfit svoji domnénku, Ze déti, trpici autismem jsou
predevs§im osamélé, nezajimaji se o svet kolem sebe a jsou uzaviené ve svém vlastnim

vnitinim svété (Thorova, 2012).

Je dilezité uvést, Ze s pojmem autismus vSak nepfiSel v psychiatrii poprvé Leo
Kanner, jelikoZ roku 1911 pouzil termin autismus Svycarsky psychiatr E. Bleuler
k pojmenovani jednoho ze symptomi pozorovanych u schizofrennich pacienti.
Autistické odtazeni od reality povaZoval Bleuler za zvlastni druh mysSleni, pozdé¢ji se
vSak v odborné terminologii pfeslo k vyrazu dereistické mysleni a proto pojem autismus
zustal vyhrazen pro oznaeni vrozeného syndromu, ktery popsal Leo Kanner (Thorova,
2012).
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Dal§im vyznamnym historickym datem, je rok 1908, kdy Rakusan Theodor
Heller popsal zvlastni stav u déti, jenz nazval dementia infantilis, pfi kterém i po
nékolika letech normalniho vyvoje dochazi u ditéte k prudké deterioraci v oblasti
intelektu, chovani i fe¢i. Tato détskd porucha byla nazyvana Hellerovym syndromem a
Vv soucasnosti se fadi do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch a nazyva se

dezintegracni poruchou (Thorova, 2012).

V historii autismu byl nepochybné klicovym rokem rok 1943, kdy v Casopise
Nervous Child vysel ¢lanek jiz zminovaného psychiatra Leo Kannera , Autistic
Disturbances of Affective Contact”, coz v piekladu znamend: ,,Autisticka porucha
afektivniho kontaktu.” Kanner v tomto Clanku zvefejnil vysledky svého pétiletého
vyzkumu, ktery spocival v pozorovani 11 déti, u kterych se v chovani objevovalo
mnozstvi spole¢nych znak, ale zdroven nespliiovaly diagnosticka kritéria Zadné, do té
doby znamé kategorie onemocnéni. Kanner popisoval tyto déti jako vyrazné¢ osamgélg,
uzaviené ve svém vlastnim svété a vice se zajimajici o véci a predméty, nez o jiné

lidské bytosti (Thorova, 2012).

Kone¢né se tedy v této praci posouvame az k roku 1944, ktery je podle autorky
Asperger popsal ve svém c¢lanku ,,Autistische Psychopathen im Kindersalter®, neboli
LAutisticti psychopati v detstvi®, syndrom s velmi podobnymi projevy, jaké popisuje
v piedchozich letech psychiatr Leo Kanner. Vychazel ze studia chovani 4 chlapcii a
kladl diraz na specifickou psychopatologii socialni interakce, mySleni a fe¢i. V popisu
détského chovani pouzil Asperger také pojem autismus 1 presto, ze praci svého kolegy
Leo Kannera, zatim neznal. Asperger vystoupil v roce 1949 na mezinarodnim kongresu
specialni pedagogiky s pfednaskou, kterd se zabyvala odliSnostmi jim objeveného
syndromu a Kannerova autismu. Vysvétloval, Ze zatimco Kanner popisoval predev§im
déti s téZkou formou autismu, on sam popisuje deti, které maji spiSe formu mirné;si

(Thorova, 2012).
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Hans Asperger zemfel nékolik let pfed tim, nez po ném syndrom dostal
mezindrodné¢ uznavané pojmenovani. Pojem Aspergeriiv syndrom poprvé pouzila
britska Iékarka Lorna Wingova v roce 1981. Profesiondlni zajem o autismus podpofil u

této 1ékarky fakt, ze se ji narodila dcera s autismem (Thorova, 2012).

4.4  Autistické mySleni

Aby Ctenaf této prace mohl Iépe pochopit a orientovat se v problematice poruch
autistického spektra, rozhodla se autorka prace vysvétlit, jak autisté vlastné mysli. Ve
spoleCnosti panuje nazor, ze lidé trpici autismem postradaji smysl pro humor. Ve
skutecnosti jsou cCasto lidé s autismem pouze vyvedeni z miry humorem osob bez
autismu. Spociva to v tom, Ze poslouchdme-li pouze to, co je feceno, potom vétSina
vtipt nedava smysl. Lidé s autismem také nerozumi ironii, proto je pro n¢ velmi obtizné
pochopit humor ostatnich lidi, coz ale neznamena, Ze nemaji smysl pro humor, jen je ten
jejich odlisny (Vermeulen, 2006). Autorka prace ma vlastni zkusenosti s asistenci ditéti
S autismem a proto se ztotoziiuje s nazorem, ze takové déti skute¢né smysl pro humor

maji, jelikoZ tomu byla mnohokrat svédkem.

Lidé s autismem ptemysli ve vztahu jedna k jedné, nedokazou pochopit
mnohocetné vyznamy, véci jsou pro né pouze tim, ¢im jsou. Jedinci s autismem nemayji
dostatecnou piedstavivost k tomu, aby vnimali vice neZ jen jeden konkrétni detail,
pfipisuji vécem vyznam nesouvislym zpisobem. Je tedy logické, Ze v piipadé, Ze lidé
s autismem chipou a vnimaji svét kolem sebe odlisng, odlisné je 1 jejich chovani

(Vermeulen, 2006).

Mnohdy nam muze pfijit chovani jedinct s autismem zvlastni a iracionalni, ale
oni zase nechapou nase chovani. Lidé s autismem jsou totiz velice konkrétni, naopak
lidské vztahy jsou velmi abstraktni, proto maji velky problém vtom je spravné
pochopit. JelikoZ jedinci s autismem nemaji dostate¢nou piedstavivost, ktera by jim
umoziovala pochopit kontext a premyslet na jeho zaklad€, adaptuji pravidla chovani

doslovné (Vermeulen, 2006).
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Mnoho lidi se domniva, ze smyslové zkuSenosti jedinct, zlstavaji konstantni,
bez ohledu na cas, okolnosti a misto, a pokud dité toleruje néjaky zvuk, nebo ¢ich, ve
Skole, musi byt schopné ho tolerovat i doma, nebo pokud dit¢ néjaky hluk nerozrusil
pfed tydnem, nerozru$si ho ani dnes. Nemusi to vSak byt pravda. Je velmi
pravdépodobné, Ze dit¢ s poruchou autistického spektra bude reagovat na tentyz podnét
pokazdé¢ jinak a v rizné intenzité. Je to dano tim, ze si ¢asto nejsme schopni vSimnout
vSech podnétl, které na nas piisobi, dit€¢ s autismem je vSak vnima vSechny najednou.
Proto se muze stat, ze dit€ na tentyz podnét n€kdy nezareaguje piecitlivéle, ale jindy je
jeho reakce velmi mirnd, zde mize hrat roli mnozstvi vnimanych podnétii, jeho néalada a

mnozstvi jinych faktorti (Boucher, 2014).

45 Triada problémovych oblasti spolecna pro poruchy autistického

spektra

45.1 Socialni chovani a interakce

Hloubka poruch socialni interakce se u jednotlivych déti s poruchami
autistického spektra vyrazné 1i8i. Nékteré déti maji potize se zdkladnimi socidlnimi
dovednostmi, v hor§im ptipadé muize u jinych déti jejich socialni chovani odpovidat
ttiletému ditcti. Zptsob socialni interakce se miize ménit s vékem ditéte, nejedna se tedy
o stabilni projev. U déti s poruchami autistického spektra se mize vyskytovat socidlni
chovani v rozmezi dvou extrémnich polti. Prvni pélem je pol osamély, pii kterém dité
pii kterékoli snaze o socidlni kontakt protestuje, zakryva si o¢i nebo usi, stdhne se do
koutku. Protikladem tohoto pdlu, je pol extrémni, ktery se projevuje nepiimétenou
socialni aktivitou. Takové dité se snazi navazat kontakt vSude a s kazdym, dotyka se
lidi, obtézuje je. Mirné€jsi forma socidlnich potizi nemusi nutné omezovat zivot rodiny
ditéte s poruchou autistického spektra. Takové dit€¢ miize bez obtiZi projit Skolni
dochazkou, jeho chovani mize byt povazovano pouze za podivné. T¢z8i forma poruchy
vSak vyrazné¢ omezuje a ovliviiuje celou rodinu. Dité ma problémy béhem celé Skolni

dochazky, v pozd¢jsim véku ovliviiuje i jeho plisobeni v zaméstnani (Thorové, 2012).
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4.5.2 Komunikace

Je znadmo, ze poruchy autistického spektra jsou piedevS§im poruchy
komunikacnich schopnosti. Mnoho déti s poruchou autistického spektra si nikdy
neosvoji fe¢ na takové urovni, aby byla schopna plnohodnotné komunikace. Jedinci
s poruchami autistického spektra Casto nerozuméji neverbalnim projeviim ostatnich lidi,
a proto maji velky problém s komunikaci. Nerozpoznaji, zda je Clovék Stastny, nebo zda
se zlobi, ironii nechapou vibec. Dité Casto nekomunikuje pohledem, nevyhledava ocni

kontakt, ma potize s gesty a postoji, které vyjadiuji emoc¢ni prozivani (Thorova, 2012).

Jedinec s poruchou autistického spektra si také ¢astéji povida sam pro sebe, nez
s ostatnimi lidmi, mnohdy se nepta ,,pro¢*, coz je pro déti v ur¢itém véku typické, nebo
se naopak neustale pta na to samé, opakuje to, co slysi, pfili§ Casto hovofi o ur€itém
tématu, které ho zajima, nehled¢ na to, ze ostatni lidi nezajimd, dokonce se na to ani
neptali. Dit¢ s autismem pouze minimalné pouziva prvni osobu, vétSinu vét vyjadiuje
Vv osob¢ teti (Thorova, 2012). Autorka prace byla mnohokrat svédkem velmi zvlaStniho
sméfovani komunikace, o které jedinci s autismem usiluji. I pfesto, ze tématem hovoru
jsou naptiklad houby, autista mluvi o vlacich, ¢i jiném svém zajmu a piijde mu

pfirozené toto téma zatadit kamkoli do konverzace.

45.3 Predstavivost, hra, zijmy

Narusena schopnost pfedstavivosti a imitace zplsobuje, Ze se u ditéte nerozviji
hra. Dité tedy upfednostiiuje aktivity, které obvykle preferuji mladsi déti a upiné se na
jednoduché, stereotypni ¢innosti. Jedinci s poruchami autistického spektra maji problém
naplnit sviij volny ¢as né&jakou produktivni ¢innosti, ktera by je rozvijela. Na rozdil od
ostatnich déti, vykazuji déti s poruchou autistického spektra pouze maly zijem o
normalni, bézné hracky. Mnohem castéji se zabavuji tim, Ze roztaci rizné pfedméty a
vydrzi velmi dlouho tuto ¢innost opakovat. V piipadé€, Ze jsou vyruseni, mohou se u
nich objevit i znamky agrese. Pokud uz projevi zajem o bézné hracky, nehraji si s nimi
jako ostatni déti, ale napiiklad je tadi podle velikosti, nebo rovnaji do fady a to

S neuvéfitelnym soustiedénim a zaujetim (Thorova, 2012).
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Déti s poruchami autistického spektra mohou mit ze hry velky prospéch a radost,
ale kviili svému odliSnému vnimani svéta jsou povazovany za déti, co si neuméji hrat.
Neni to ale pravda. VétSina déti s autismem se muze naucit, jak si ma hrat, pokud si

jejich rodic¢e budou védomi pravidel, kterymi se hra fidi (Beyer, Gammeltoft, 2006).

4.6 Vzdélavani a vychova déti s autismem

Mnozi rodice, kteti vychovavaji dit€ s poruchou autistického spektra tvrdi, ze
pokud mé byt jejich dit¢ S§tastné, potfebuje mit ve svém Zivoté urCitou miru
predvidatelnosti, potiebuje mit spolu s rodi¢i vytvoteny vlastni zplisob komunikace,
kterému rozumi, mit sebeobsluzné dovednosti a mit vytvorené pracovni chovani, musi
se také naucit zit v kolektivu a radovat se ze spole¢nosti jinych lidi (Gillberg, Peeters,
2008).

Pro jedince s poruchou autistického spektra je velmi dulezité védét kde a kdy,
coz souvisi s potfebou predvidatelnosti. Pro tyto lidi je velmi dilezité, aby mél jejich
zivot jasny a neménny fad. Je dalezité, aby na toto pravidlo jejich rodice pii vychove
nezapominali. Je velmi podstatné, aby se rodice snaZzili vytvofit si se svym ditétem
vlastni zpisob komunikace, aby nedochazelo k tomu, ze dit¢ jejich pokynim pouze
nerozumi, ne Ze je nechce uposlechnout. Mnozi rodice voli komunikaci pomoci
obrazkl, kterymi ditéti zndzornuji, co od nich chtéji a ocekdvaji (Gillberg, Peeters,
2008).

Vse co je vySe uvedené, je pro vychovu ditéte s poruchou autistického spektra
velmi dilezité, ale kazdy rodic, ktery takové dité vychovava, by se m¢l naucit brat své
dit¢ takové jaké je a nesnazit se ho predélat na takové, jaké by ho chtél mit (Gillberg,

Peeters, 2008).
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4.7 Déleni poruch autistického spektra

V této kapitole jsou popsany vSechny poruchy, které se fadi mezi poruchy
autistického spektra i ptesto, ze ve vyzkumném souboru predkladané prace se vyskytuji
jedinci pouze s Aspergerovym syndromem, détskym a atypickym autismem. Autorka
vSak povazuje za predmétné popsat i zbylé poruchy, aby si Ctenaf mohl vytvofit

ucelenou predstavu o dané problematice.

4.7.1 Détsky autismus

Ptiznaky détského autismu byvaji nejvyraznéji pozorovatelné mezi tietim az
patym rokem zivota ditéte. Pro naplnéni diagnézy détsky autismus se musi problémy
projevit v kazdé ¢asti diagnostické triady. Déti s touto diagndzou nedokazou piimétené
hodnotit spoleCenské emocni situace a neumi se dostateCné prizplsobit socidlnimu
kontextu. Dochéazi u nich k naruSeni fantazijni a socidln€ napodobivé hry, postradaji

také emocni reakce na pratelské ptiblizeni jinych lidi (Thorova, 2012).

Zdravé déti jiz od prvnich tydnl Zivota projevuji socialni chovani, naopak déti
s détskym autismem se Casto vyhybaji ocnimu kontaktu a nejevi zdjem o lidské hlasy a
tvafe. U téchto déti byva Casto opozdén vyvoj feci, zhruba u poloviny déti s détskym
autismem se nikdy nerozvine pouZitelnd komunikativni fe¢, a pokud se pouZitelna fec
vyvine, byva nédpadnd a podivna a vyznacuje se monotonnosti, neemotivnosti (Hrdlicka,

Komarek, 2004).

U déti s détskym autismem dominuje potfeba neménnosti Zivota a dodrzovani
sebou vytvofenych ritualt. Takové déti byvaji Casto citlivé na bézné zvuky, pachy a
chuté potravy. Naopak mohou byt velmi odolni vici bolesti, coz mize vést k velmi

neopatrnému chovani (Hrdlicka, Komarek, 2004).

I pfes to, ze v oblasti zkoumani problematiky détského autismu bylo
v poslednich letech dosazeno velkého pokroku, zustava dale poruchou, svelmi

heterogenni manifestaci symptomu (Hrdlicka, Komarek, 2004).
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4.7.2 Atypicky autismus

Do této oblasti poruch autistického spektra spada dité, které jen ¢astecné splnuje
diagnosticka kritéria, kterd jsou dana pro détsky autismus. Lze tedy fici, ze atypicky
autismus je vyraz, ktery zastfeSuje oznaceni lidi s rysy autismu. Mnohdy je velmi tézké
pti stanovovani diagnézy od sebe odlisit détsky autismu a atypicky autismus, jelikoz

kategorie atypického autismu nema stanoveny hranice (Thorova, 2012).

Pro tuto kategorii je typické, Ze prvni symptomy autismu jsou u ditéte
pozorovany az po tfetim roce jeho Zivota. Dale se zde setkdme s tim, Ze diagnosticka
tridda neni naplnéna, jelikoz jedna z jejich oblasti neni vyrazné narusena. Pro atypicky
autismus je dale typické, ze se obvykle pfidruzuje k t€zké mentalni retardaci (Thorova,

2012).

4.7.3 Aspergeriv syndrom

Stanoveni diagndzy Aspergerova syndromu muze probihat ve dvou fazich. Jedna
Z moznosti je, ze rodice, nebo ucitelé ditéte vyplni dotaznik, ktery zjist'uje, jak dané dite
vnimaji. Druhou moZnosti je diagnostika, v pravém slova smyslu, kterou provede

psycholog s praxi v oboru (Attwood, 2005).

Lidé s Aspergerovym syndromem se obvykle nevyznacuji Zadnymi télesnymi
odliSnostmi, ale druzi lidé si o nich €asto mysli, Ze jsou divni, protoZe se pii blizSim
kontaktu nechovaji standardné. Jejich chovani se vyznacuje neschopnosti interakce
s vrstevniky, nizky zajem snimi navazovat jakykoli kontakt, socidlné¢ 1 citoveé
nepifimérenym chovanim. Lidé s Aspergerovym syndromem jen minimalné vyuzivaji

gesta, jsou pomérn¢ nemotorni, maji zvlastni, strnuly pohled (Attwood, 2005).
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Déti, které trpi Aspergerovym syndromem, mohou mit opozdény vyvoj feci, ve
veku péti let, vSak obvykle jiz mluvi plynule. Jejich fe€ vSak byva neobvykla, Casto
recituji dlouhé texty zpaméti, opakuji, co slySeli v televizi, nebo jinde. Tyto déti mivaji
velké potize s chapanim spolecenského chovani, casto vykfikuji nesouvislé véty,
pedantsky Ipi na dodrzovani pravidel, a jejich dodrzovani vyzaduji i od ostatnich. Déti
s aspergerovym syndromem byvaji velmi ndladové, maji sklon se podcenovat a velmi

snadno podléhaji stresu, coz miize vést az k pokusiim o sebevrazdu (Thorova, 2012).

Je zndmo, ze nékteii lidé s Aspergerovym syndromem nemaji vyrazné problémy
S chovanim a s pomoci riznych néacvikii a empatického pristupu mohou zvladnout
béznou skolni dochdzku. Dokonce mohou Zzit béznym Zzivotem, pokud si zvoli vhodné

zamestnani a partnera (Thorova, 2012).

4.7.4 Détska dezintegracni porucha

Détska dezintegracni porucha je pomérné vzacna. U ditéte trpici touto poruchou
obvykle mezi tietim a ¢tvrtym rokem dojde k regresu a K nastupu tézké mentalni
retardace, 1 pfesto, Ze jeho vyvoj probihal do t¢ doby obvyklym zplsobem. Mezi
obvyklé projevy této poruchy patii emocni labilita, zachvaty vzteku, agresivita, poruchy
spanku, hyperaktivita, ale zaroven velkd neobratnost, nastupuje chovani, které¢ je
typické pro autismus. Os autismu se tato porucha vSak li§i pozd€jSim nastupem
symptomii a markantn&j§i ztradtou prozatimnich schopnosti a dovednosti. Déti

s dezintegracni poruchou byvaji spiSe nizkofunkéni (Thorova, 2012).

4.7.5 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Tato kategorie, patfici mezi poruchy autistického spektra se v Evropé pfili$
nepouzivad. Zatazuji se sem dva typy déti. Prvnim typem jsou déti, jejichz kvalita
komunikace, socialni interakce i hry je narusena, ale ne do té miry, ktera by odpovidala

jiné poruse autistického spektra (Thorova, 2012).
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Druhou skupinou déti, které se fadi do této kategorie, tvofi déti, které maji
vyrazné narusenou predevSim oblast predstavivosti. Tyto déti maji jen velmi malou

schopnost odliSovat od sebe fantazii a realitu (Thorova, 2012).

4.7.6 Rettuv syndrom

Rettiv syndrom poprvé popsal détsky neurolog Andreas Rett, jako syndrom,
ktery je doprovazeny tézkym neurotickym postizenim. Mezi hlavni symptomy tohoto
syndromu patii ztrdta kognitivnich schopnosti, porucha koordinace pohybt, ztrita
ucelnych schopnosti rukou. Je prokézano, ze v ptipadé Rettova syndromu je velmi Casté
riziko epileptickych zachvati. Cetnost téchto zachvatli ma pravdépodobné souvislost

s malym obvodem hlavy (Thorova, 2012).

Do roku 1999 nebyla pfic¢ina Rettova syndromu zndma, v roce 1999 vSak Huda
Zoghbi objevil gen, ktery je podle n¢j zodpovédny za 77-80% piipadii vyskytu tohoto
syndromu. Od roku 2001 se Rettiv syndrom diagnostikuje na zakladé genetického

laboratorniho vysetieni i v Ceské republice (Thorova, 2012).

JiZ zminovanym syndromem trpi pfedevS§im divky, zatimco chlapcim stejna
mutace genu zptisobi natolik t&zkou encefalopatii®, ze plod nebo novorozenec nepiezije.
Studie udavaji, ze divky s Rettovym syndromem se dozivaji kolem 40-50 let a béhem

svého zivota psychicky vyzravaji (Thorova, 2012).

! v ptipadé encefalopatie se jednd o obecny nizev pro onemocnéni mozku, které je zejména
nezanétlivé (MAXDOREF, 2008).

28



5 PREDSTAVENI CINNOSTI MOTYL O. S.

Jelikoz vyzkumné Setfeni, které je podkladem ptedkladané bakalaiské prace,
bylo provadéno v ramci organizace MOTYL o. s., rozhodla se autorka prace piedstavit

¢innost zminované organizace a sluzby, které poskytuje.

Organizace MOTYL o. s. byla zaregistrovana Ministerstvem vnitra CR 30. 8.
2004 a svoji aktivni ¢innost zahdajila 5. 10. 2004. Béhem fijna 2004, vzniklo pfi
organizaci MOTYL o. s. rodi¢ovské centrum Vlnka, které se zaméfuje na zajmové
aktivity pro rodiny s détmi ve véku od 3 mésicti do osmi let. Rodiovské centrum Vinka
pomahd pii integraci déti se zdravotnim postizenim mezi kolektiv zdravych déti.
Rodicovské centrum Vlinka nabizi zdjmové krouzky pro déti, jako Cvi€eni kojenct a
batolat, Hudebni S$kolicka, Miniskolka, Sportacek, Dramaticky krouzek, Keramika,
Plavani, Tane¢ni krouzek, Flétnicka a jiné. Jiz zminované rodi¢ovské centrum nabizi
také aktivity pro rodice, rizné¢ workshopy, kurzy a seminare, tviréi dilny pro rodice

s détmi (Katalog MOTYL o. s., 2012).

Béhem jara roku 2007 vznikl pii organizace MOTYL o. s. klub Ulita, ktery
podporuje rodiny sdétmi se zdravotnim postizenim, predev§im s poruchami
autistického spektra. Ulita poskytuje svym klientlm poradenstvi v socidlni oblasti a
mimo jiné zprostiedkovavd moznost setkani rodin déti se zdravotnim postizenim a
podporuje vytvareni optimalnich podminek pro rozvoj osobnosti klientli (Katalog

MOTYL o.s., 2012).

Béhem cervence roku 2007 byly zaregistrovany socidlni sluzby rana péce a
socialné terapeutické dilny na Krajském uradu Plzeniského kraje na odboru socidlnich
véci a zdravotnictvi. Organizace MOTYL o. s. vramci socialni sluzby rané péde
provazi rodinu naro¢né&jsi zivotni situaci od prvnich kricki az po znovuzaclenéni do
bézné spoleCnosti. Sluzba je poskytovana zdarma jednou za Sest tydnu (Katalog

MOTYL o. s., 2012).
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Socidlni sluzba terapeutické dilny nabizi dospélym klientim s mentdlnim,
télesnym, nebo kombinovanym postizenim pracovni program a je urcena piredevsim pro
ty, které nemohou pracovat v bézném pracovnim procesu ani v chranénych dilnach a to

z diivodu svého handicapu (Katalog MOTYL o. s., 2012).

Organizace MOTYL o. s. pofada a organizuje také piiméstské tabory pro déti
Skolniho véku, pro déti zdravé i1 pro déti se zdravotnim postizenim. Kazdy z tabort je

tematicky zaméfen (Katalog MOTYL o. s., 2012).

Poslanim organizace je ,, podporovat klienty se zdravotnim postizenim a rodiny
Sdétmi s mentalnim, télesnym, nebo kombinovanym postizenim, s poruchami
autistického spektra, nebo s opozdénym psychomotorickym vyvojem a podporovat jejich
integraci do bézné spolecnosti. Organizace MOTYL o. s. Fadi mezi své poslani také

vytvareni prostoru, kde mohou rodice se svymi détmi smysluplné vyuzivat a travit volny

cas* (Katalog MOTYL o. s., 2012).
Mezi hlavni cile organizace MOTYL o. s. patii:

» zmirnovat disledky zdravotniho postizeni a tim zkvalitnit zivot klient
» podporovat klienty pfi jejich integraci do bézné spolecnosti
» prohlubovat poznatky o rodicovstvi a osvojovani dovednosti, které vedou

k aktivnimu rodi¢ovstvi

5.1 Paradigmata v socialni praci

Je zndmo, Ze v nasi spolecnosti existuji urc¢ita paradigmata, ktera odrazeji to,
podle jakych faktorii je socialni prace chapéana socialnim pracovnikem, ¢i subjektem,
ktery poskytuje socidlni sluzby. (Navratil, 2000). Autorka se ve své praci zamyslela nad
tim, zjakého paradigmatu pii poskytovani socialnich sluzeb vychdzi organizace

MOTYL o. s.
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Navratil (2000) uvadi, ze v nasi spolecnosti je socidlni prace chépana v ramci
ttech Urovni. Prvnim je socidlni prace jako terapeutickd Cinnost, tedy terapeutické
paradigma chape socialni praci jako socialné pravni pomoc a jedna se o poradenské
paradigma, které Ipi na skutecnosti, ze klient by mél byt schopny si pomoci sam,
vlastnimi silami zvladat problémy. Posledni paradigma usiluje o reformu spolecenského
prostiedi. Podle tohoto paradigmatu by si méli byt vSichni ve spolecnosti rovni, kazdy

by mél mit stejné Sance a prilezitosti (Navratil, 2000).

Podle nazoru autorky prace vychazi organizace MOTYL o. s. pii poskytovani
socialnich sluzeb ze vSech tfi paradigmat, jelikoz tyto paradigmata se vzajemné
nevylucuji. Velkou roli zde hraje osobity pfistup jednotlivych pracovniki, protoZe jsou
to prave oni, kdo urcuje charakter a povahu celé organizace. Tento postup chépe autorka
jako vhodny, jelikoz organizace poskytuje sluzby komplexné a nezamétuje se pouze na

urcité faktory pfi provazeni svych klientt.
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6 METODOLOGIE VYZKUMNEHO SETRENI

V ptedchozich kapitolach bakaléaiské prace jsou vymezeny a definovany
zakladni souvislosti a pojmy, které se odvijeji od praktické Casti prace. Autorka prace
shrnula problematiku socialni sluzby rana péce a poruch autistického spektra, nasledné

predstavila ¢innost organizace MOTYL o. s..

Nasledujici kapitoly vénuje autorka prace metodologii vyzkumného Setfeni.
V téchto kapitolach je vymezen vyzkumny soubor, vyzkumna strategie, vyzkumna

metoda, technika sbéru dat, prostiedi sbéru dat a zpiisob vyhodnocovani dat.

6.1 Teoreticka vychodiska provadéného vyzkumného Setieni

Existuje n€kolik rozdilnych teoretickych modeld, neboli pfistupt, ze kterych si
vyzkumnik pted zapocetim zkoumani vybira, kombinuje je, fidi se jimi. Patfi mezi né
napiiklad fenomenologie, etnometodologie, konstruktivismus, sémiotika a mnoho
dalsich. (Hendl, 2005). Poté co se vyzkumnik ztotozni s nékterym z t€chto sméru, tidi
se jim pii1 vytvafeni metodologie svého vyzkumného Setfeni a nésledné 1 pfi postupu
daného zkoumani. Autorka tato vychodiska chape jako jakési jadro celého vyzkumu,
které urCuje jeho povahu a smér, kterym se bude ubirat. Vzhledem k tématu

predkladané prace, se autorka rozhodla vychazet z fenomenologického zkoumani.

Zkoumani na zaklad¢ fenomenologického pfistupu se zamétuje na vyznamy a
analogie (Hendl, 2005). S ohledem na nazev a zaméteni predkladané bakalarské prace,
kterd se snazi odkryt vyznam socidlni sluZzby rana péce pro rodiny, které vychovavaji
dité s poruchou autistického spektra, se rozhodla autorka pfi svém vyzkumném Setfeni
vychazet z pravé ztohoto pristupu. Autorka prace povazuje za podstatné nejprve
vysvétlit termin fenomenologie a dale se zaméfit na osvétleni pojmu fenomenologické

zkoumani.
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Pojem fenomenologie je spojen pfedev§im se jménem Edmunda Husserla.
Zakladem tohoto pfiistupu je piesvédéeni, ze filozofické poznani spocéiva v deskripci
takzvanych véci samych. Cilem fenomenologie je tedy objektivni poznani smyslu véci a
zkoumani danych jevu takovych, jaké opravdu jsou. Edmund Husserl tvrdi, ze existuji
tii funkce fenomenologie. Prvni funkci je funkce kriticka, kterd usiluje o zkoumani
prevladajicich sméri. Dalsi funkci je funkce heuristickd, kterd dava podnéty k novym
zpusobtim pohledu a prevadi tyto moznosti do praxe. Posledni funkci fenomenologie je
funkce popisna, ktera usiluje o prohloubeni pohledu na vyznamné problémové situace

z pohledu jejich subjektu (Hendl, 2005).

Hlavnim cilem fenomenologického zkoumani je popis prozité zkuSenosti. Tento
pfistup vychazi z filozofické fenomenologie. Vyzkumnik se zde snazi vstoupit do
vnitiniho svéta jedince a porozumét mu. Béhem fenomenologického zkouméni
vyzkumnik vytvari popis a interpretace sdélenych prozitkli a zazitkd. Data se zde
ziskavaji obvykle pomoci rozhovoru a respondent je vyzvan, aby vypravél svoji
zkuSenost a popsal vyznam, jaky pro néj méla (Hendl, 2012). Pokud vyzkumnik pfi
svém Setfeni vychazi z fenomenologického zkoumani, musi mit na paméti, ze hlavnim
expertem na zkoumanou problematiku je vzdy dotazovany respondent. Vzdyt nas
zajima prave jeho pribch a Zivotni zkuSenosti, takZe on je ten, kdo jim nejlépe rozumi.
Vysledek analyzy by mél tedy zmapovat zkuSenosti respondentd (Smith, Flowers,
Larkin, 2005). V ramci fenomenologického zkoumani je nevhodné uréovat piedem,
s kolika respondenty bude rozhovor provadén a je doporuceno zastavit sbér dat

Vv ptipad¢, kdy nova data jiz nepfinasi nové poznatky (Hendl, 2012).

6.2 Vyzkumna strategie

Sohledem na vybrané téma predkladané bakalafské prace zvolila autorka
kvalitativni vyzkumnou strategii. Hendl ve své knize Kvalitativni vyzkum, zakladni
metody a aplikace uvadi, ze v pfipadé kvalitativniho vyzkumného Setieni se jedna o
vyzkum velmi pruzny, jehoZz otazky a hypotézy mohou byt v jeho pribéhu ménény
(Hendl, 2005).
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Vyznamny metodolog Creswell definuje kvalitativni vyzkumnou strategii takto:
wKvalitativni  vyzkum je proces hledani porozuméni zaloZemy na ruznych
metodologickych tradicich zkoumani daného socidalniho nebo lidského problému.
Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje rizné typy textu, informuje o
ndzorech ucastnikii vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkdch* (Creswell
in Hendl, 2005). Postup je tedy takovy, ze vyzkumnik si na za¢atku vyzkumu zvoli téma
a stanovi zakladni vyzkumné otazky, které mize v prib¢hu vyzkumu ménit (Hendl,
2005). Autorka vytvarela vyzkumné otazky vzdy s ohledem na dil¢i cile své prace, které

jsou jiz popsany v predchozi kapitole této prace.

Nasledny sbér dat a jejich analyza probihaji témétf soucasné, jelikoz sam
vyzkumnik zde urcuje, kterd data jsou pro né&j pro dany vyzkum dillezita a kterd nikoli
(Svatigek, Sed’'ova, 2007). Hendl ve své knize Kvalitativni vyzkum, Zdkladni metody a
aplikace uvadi, ze vyzkum jako takovy ma nékolik rovin. V prvni fadé vyzkum délime
na zakladni a aplikovany. V ptipad¢ vyzkumu zakladniho se jedna hlavné o vytvareni
zékladnich poznatku, jejichz hlavnim uzivatelem jsou jini védci, kteti pracuji v dané
oblasti. Naopak aplikovany vyzkum odpovida na otazky, které maji vyznam pro praxi a
Casto se provadi v pfirozeném prostiedi. Do aplikovaného vyzkumu se fadi akéni a
evaluacéni vyzkum. Akéni vyzkum usiluje o zménu stavu. Oproti tomu v evaluacnim

vyzkumu jde hlavné o hodnoceni programu nebo intervenci (Hendl, 2005).

Autorka na zéklad¢ vySe uvedeného pro svoje vyzkumné Setieni zvolila

kvalitativni vyzkumnou strategii s prvky evalua¢niho vyzkumného Setieni.

Smutek ve své knize Evaluace socialnich programu uvadi, ze evaluace je
proces, ktery je orientovan na aktivitu a jeho cilem je determinovat hodnotu nebo dopad
programu, sluzby ¢i intervence. Evaluace je tedy vedena z pohledu tvorby urcitého
doporuceni (Smutek, 2005). Jedna se tedy o hodnoceni, které je pfirozenou soucasti
Zivota, jen si toho nejsme mnohdy védomi. Evaluace tedy popisuje uréity program,
zkouma, o co vtomto programu jde, jaké jsou jeho vlastnosti, jak je tento program

navrzen (Hendl, 2005).
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Podstatou ptedkladané préce je evaluace socialni sluzby rana péce. Autor¢inym
cilem je poskytnout organizaci MOTYL o. s., ve které provadi své vyzkumné Setfent,
zhodnoceni této sluzby jejimi uzivateli. Timto Setfenim bude organizaci poskytnuta

pftilezitost posunout sméfovani této sluzby.

6.3 Vyzkumny problém a operacionalizace vyzkumnych cili

K postupnému vymezeni vyzkumného problému dochazi tim, Ze ,,vyzkumnik je
postaven pred zadani tématu a to dekomponuje na zdakladni otdazky. Soucasné zacind

odborna priprava, neboli studium relevantni literatury (Reichel, 2009).

V ptipad¢ operacionalizace se tedy jedna o postupné definovani jevu z teoretické
urovné na uroven empirickou, kdy teoretické poznatky ptfevadime do zkoumatelnych
jevu (Surynek, Komarkova, Kasparova, 2001). Autorka prace chape operacionalizaci
jako hlavni vychozi bod pro samotny sbér dat, ktery vychazi ze stanoveného

vyzkumného cile.

Operacionalizace probihd ve dvou krocich, které se vzajemné stiidaji. Jednim
druhym krokem je vybér slozek niz8§i Urovné obecnosti (Surynek, Komarkova,
Kasparova, 2001). Pti dekompozici dochézi k hledani skutecnych rozmérti vyzkumného

problému a k naslednému pokladani dalSich otazek (Reichel, 2009).

Predmétem a tedy vyzkumnym cilem predkladané bakalaiské prace je zhodnotit,
jaky ma sluzba rand péce piinos pro rodiny déti s PAS, které absolvuji tuto socialni
sluzbu v organizaci MOTYL o. s., a piedlozit jiz zmifiované organizaci zhodnoceni
sluzby ranad péce piimo od jejich uzivateli. Vyzkumny cil bakalaiské prace je dale
¢lenén do tfi vyzkumnych oblasti, kterymi jsou komplexnost informaci, komunikace a

celkovy prubéh sluzby (viz schéma ¢. 1).
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Schéma 1- Clenéni vyzkumného cile na oblasti zkoumani

Evaluace sluzby

z pghledu dotazovanych rodin

\ 4

komunikace komplexnost informaci celkovy prubéh sluzby

Zdroj: Vliastni analyza, 2014

Autorka pii stanovovani dil¢ich cilii prace vychazela z vySe uvedenych oblasti
zkoumani. Jednim z dil¢ich cild bylo zjistit, jak rodiny déti s PAS, kterym byla
poskytovana sluzba RP, hodnotily komunikaci, ktera probihala mezi nimi a zaméstnanci
organizace MOTYL o. s., zda vnimaly tyto zaméstnance jako experty, kteii celou
situaci fidi a védi pfesné, co a jak maji délat. Dal§im z dil¢ich cilt prace bylo zjistit,
jaké mély rodiny déti s pas povédomi o poruse svého ditéte pied absolvovanim sluzby
RP a do jaké miry ovlivnila sluzba RP znalosti téchto rodin, tedy jak jednotlivé rodiny
ziskané informace vnimaly. Autorka se také snazila zjistit, jak rodiny déti s PAS
hodnotily celkovy pribéh sluzby RP, ktera jim byla poskytovana v organizaci MOTYL

0.S.

6.4 Vyzkumny soubor

V piipadé¢ vyzkumného souboru se jedna o mnoZinu objektil, kterych se dané
zkoumani pfimo tykd a na které se maji jeho vysledky vztahovat (Reichel, 2009).
Vyzkumny soubor piedkladané bakalatrské prace je tvoren rodinami déti s PAS, které
absolvovali sluzbu rana péée v organizaci MOTYL o. s. Kontakt na jednotlivé rodiny

ziskala autorka prace od organizace, ve které provadéla svoje vyzkumné Setieni.
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Autorka pfedem predala organizaci stanovend kritéria pro vybér rodin, podle

kterych organizace néasledné jednotlivé rodiny oslovovala:

» dité¢ musi byt star$i sedmi let

Y

rodina se v minulosti u¢astnila konzultaci rané péce, ale dale je uz neabsolvuje

» rodina vychovava potomka ¢i potomky, jimz byla diagnostikovana néktera z poruch

autistického spektra

Je dulezité zminit, Ze vySe uvedena kritéria byla zvolena s ohledem na

skute€nost, Ze socidlni sluzbu rand péce mohou vyuzivat pouze rodiny s détmi do sedmi

let. Pro ucely této prace je podstatné, aby dotazovana rodina jiz nebyla klienty sluzby

RP, jelikoz pro schopnost objektivné zhodnotit sluzbu RP je nutny urcity ¢asovy odstup

od doby jejiho absolvovani. Pro upfesnéni se autorka prace rozhodla pro zpracovéani

nasledujici tabulky (Tabulka €. 1).

Tabulka 1- Kritéria pro vybér vyzkumného vzorku

Jak dlouho rodina
vyuZivala sluzbu RP
Vék ditéte Rok narozeni ditéte Typ poruchy ditéte

8 let 2004 Aspergertiv syndrom 3 roky
9 let 2005 Détsky autismus 3 roky
9 let 2005 Aspergertiv syndrom 1 rok
11 let 2003 Atypicky autismus 2 roky
12 let 2002 Atypicky autismus 2 roky
14 let 2000 Aspergertiv syndrom 5 let

Zdroj: Vlastni analyza, 2014

Pti sbéru dat vychazela autorka prace z jiz zminéného fenomenologického

zkoumani a z toho diivodu byly provedeny rozhovory se Sesti respondenty.
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6.5 Vyzkumna metoda

Jelikoz se v ptipadé metod, které slouzi pro sbér kvalitativnich dat, vyzkumnik
podili na tom, jak tato data ziskd, miZe jejich vznik vyrazné ovliviiovat (Svaficek,
Sed’ova, 2007). Vyhodou kvalitativnich dat je, e jsou velmi piirozené uspoiadana a
popisuji kazdodenni zivot, zaroven se vyznacuji lokalni zakotvenosti a nejsou

vytrhavana z kontextu déni (Hendl, 2005).

Autorka zvolila pro svoji praci jako vyzkumnou metodu individudlni
polostrukturovany rozhovor, jelikoz autor¢inou snahou je porozumét dané problematice
Z pohledu dotazovanych respondentd. Tato vyzkumnd metoda vyzaduje oproti
vytvoti ur€ité schéma, které je pro néj zavazné. Toto schéma vymezuje otazky, na které
se bude vyzkumnik béhem rozhovoru dotazovat. Vytvorené schéma tedy predstavuje
uréity navod, podle kterého se vyzkumnik béhem rozhovoru fidi (Svaficek, Sed’ova,
2007). Hendl (Hendl, 2005) tento typ vyzkumné metody nazval ,,Rozhovor pomoci
navodu®. V piipadé polostrukturovaného rozhovoru maé tedy tazatel moZznost reagovat
na jednotlivé odpovédi daného respondenta tak, aby naplnil potifeby svého vyzkumu.
Tazatel tedy prizptsobuje kladené otazky aktudlni situaci (Hendl, 2005). Struktura

vytvoteného rozhovoru je soucasti pfilohy €. 1 této prace.

6.6 Sbér dat a zpisob jejich vyhodnocovani

Kazdy z rozhovorii probéhl vzdy na pfedem domluveném misté, kdy autorka
prace nechala volbu mista pro setkdni vyluéné na respondentech. Ve vétsin€ ptipadi
respondenti vyzadovali, aby schiizka probéhla u nich doma. PouZzité pasdze
Z jednotlivych rozhovord, které jsou Vpraci pouzity, nebyly nijak gramaticky

opravovany, a to pro zachovani autentic¢nosti.
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Pfi provadéni vyzkumného Setfeni vychazela autorka prace z feminologického
pristupu. Tento piistup byl autorkou vybran s ohledem na povahu pfedkladané prace,
jelikoz jak jiz bylo zminovano, V piipad¢ tohoto pfistupu je skute¢nym odbornikem na

danou problematiku dotazovany respondent (Smith, Flowers, Larkin, 2005).

Hendl ve své knize Kvalitativni vyzkum, Zdkladni metody a aplikace uvadi
presny postup fenomenologické analyzy. Rika, e nejprve je nutné provést hloubkové
rozhovory, které jsou zameéfeny na urCité prozitky a zkuSenosti. Behem téchto
rozhovorii musi tazatel prokézat svoji schopnost naslouchat. V dal$i fazi hledd badatel
rysy, které se objevuji v ptipadé vice respondentii. Po tomto bodu miize nasledovat
sepsani zpravy, ktera shrnuje popis dané zkuSenosti, k tomu vSak autorka prace

nepfistoupila (Hendl, 2005).

Pro ziskavani a vyhodnocovani dat zvolila autorka prace kvalitativni vyzkumnou
metodu s naznakem otevireného kodovani. Oteviené kodovani je provadéno
vyzkumnikem hned prvnim prichodem daty. Pfitom vyhledava témata v textu a
oznacuje je (Hendl, 2005). Materialem, ktery je pouzivan pii kodovani, jsou tedy

odpoveédi respondentti (Reichel, 2009).

Poté je tento materidl vyzkumnikem pifepsan a pomalu procten a jsou zde
vyznacena kriticka mista. Oteviené kodovani odhaluje v datech urcita témata, ktera jsou
nejprve velmi abstraktni a maji vztah k polozenym vyzkumnym otdzkdm a k pfectené
literatute. Tato faze tedy vede k vytvoreni jakéhosi seznamu témat, ktery vyzkumnikovi
pomaha vidét tato témata jako jeden celek. Oteviené kodovani je mozné aplikovat
riznym zpusobem, Ize kddovat slovo po slové, podle odstavci nebo podle celych texta

(Hendl, 2005).

Dtlezité je nezapomenout na cil kédovani, kterym je tematické rozkryti a
uchopeni textu. Kody oznacuji jednotlivé malé kategorie a dale se vyzkumnik zamétuje
na identifikaci obecnéjSich kategorii a hledani pfidavnych jmen, které je charakterizuji.
Tento proces charakterizace kategorii se nazyva dimenzionalizace a vytvari

predpoklady pro teoretické vzorkovani (Hendl, 2005).
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V praxi tedy autorka prace postupovala nasledovné. Nejprve byly provedeny
jednotlivé rozhovory. Vsechny rozhovory byly se souhlasem respondentli nahrané na
diktafon a nasledovné prepsany. Celkovy piepis rozhovort rozdélila autorka na
jednotlivé dokumenty a to podle jednotlivych otdzek. Poté se autorka prace zaméfila na
hledani jednotlivych vyznamnych pojmi a pasazi v jiz ptrepsaném textu. Pro lepsi
orientaci, byly pojmy zvyraznéné barevné. V dalsi fazi, na zéklad¢ zvyraznénych pasazi
Vv textu, vytvafela autorka kategorie, tak, aby co nejlépe poukazovaly na zkuSenosti a

problémy, se kterymi se dotazované rodiny setkavaly.

6.6.1 Eticky pristup pri sbéru dat

Pted zapocetim dotazovani byli respondenti sezndmeni s tématem a jednotlivymi
cili bakalatské prace, byl jim vysvétlen cel rozhovoru a také byli pouceni o tom, Ze
V praci nebudou pouzita jejich skute¢na jména ani osobni udaje, s ohledem na dodrzeni
etickych zasad. Od vSech respondentd byl pro zaznamenani rozhovoru na diktafon

ziskan jejich poueny souhlas.

Pfi provadéni rozhovoru autorka usilovala o empaticky pfistup a snazila se

zucCastnéné a aktivné naslouchat vypravéni jednotlivych respondenti.
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7 VYSLEDKY A JEJICH SHRNUTI

V nasledujicim textu jsou ziskana data interpretovana a v zavéru je provedeno
jejich shrnuti. Autorka shromazdovala tato data podle piedem stanovenych
metodologickych postupti, mj. pak s vyuzitim rozhovoru jako vyzkumné metody.
Vysledky jsou interpretovany podle pfedem stanovenych vyzkumnych oblasti, (viz.
Tabulka ¢. 1) kterymi byly: 1) komunikace, 2) komplexnost informaci, 3) celkovy
pribéh sluzby. Pro ucely interpretace vysledki oznacila autorka dotazované rodiny
zkratkou R1-R6. Provedené rozhovory byly autorkou vyhodnocovany kvalitativné s
pomoci otevieného kodovéni, pficemz nové vzniklé kategorie jsou v nasledujicich

kapitolach prace rozebrany a popsany.

7.1 Vysledky badani z vyzkumné oblasti komunikace

Pro ptedlozenou vyzkumnou oblast byl autorkou prace zvolen diléi cil, ktery
usiluje o zjiSténi, jak rodiny déti s PAS, kterym byla poskytovédna sluzba RP, hodnoti
komunikaci, kterd probihala mezi nimi a pracovniky RP. Postup, kterym se autorka
fidila pifi stanovovani dil¢ich cili své prace je vysvétlen a schematicky zndzornén jiz
v podkapitole 6. 3. této prace. Pro ptehlednost vytvorenych kategorii vytvotila autorka
nasledujici schéma, kde jsou vlevo znazornény vyznamné kategorie a vpravo jednotlivé

podkategorie, které z nich vyplyvaji (Schéma ¢. 2).

41



Schéma 2- Kategorie vytvotrené v ramci vyzkumné oblasti komunikace

DiileZitost pocitu, Ze ¢lovék neni sam

Ptinos krouzku Ulita pro rodiny

A\ 4

Srozumitelnost vykladu pracovniki RP pro rodiny ¥ Postup pracovnikii RP v pfipadé, Ze rodina nerozumi vykladu

Zptsob domluvy na dal$im terminu setkani

Vyznam osobni zkuSenosti poradkyné RP s problematikou autismu pro rodiny

Dojmy rodin z pracovniki RP

A 4

Ochota poradkyné RP vénovat se ditéti i kdyz jiz nespada mezi klienty RP

Pozitivni vnimani odborné kvalifikace pracovniki RP rodinami

Zdroj: Viastni analyza, 2014

Na zaklad¢ kodovani ziskanych dat byla vramci vySe zminované oblasti
vytvofena kategorie s nazvem: DilezZitost pocitu, Ze ¢lovék neni sam. Autorka prace
povazuje tuto kategorii za jednu z nejvyznamngjSich. Béhem provedenych rozhovort
bylo zjisténo, Ze praveé pocit samoty byl pro rodice nejtryznivéjsi. V tomto bode se
shodovalo 100% dotazovanych respondentt. Rodi¢e uvadéli, ze kdyz zacali dochazet na
RP bylo pro né to, Ze se mohli nékomu vypovidat a vyplakat se, velmi osvobozujici. Na
tuto skutecnost je velmi dileZité poukézat, jelikoZz autorka prace vni vidi jeden
Z nejpodstatnéjSich vyznamii socidlni sluzby RP. Rodic, ktery se dozvi o tom, Ze jeho
dit¢ je jakymkoli zplsobem postizené ajiné nez ostatni, podle vSeho pocituje
nevyslovné zoufalstvi a samotu. Nema tuSeni, jak mé postupovat, jak moc bude Zivot
jeho rodiny ovlivnén. Proto je pro takového rodi¢e RP velmi dilezita. Je zde konecné
nekdo, kdo mu poradi, za kym miize vzdy pfijit a probrat s nim své problémy, bez toho,
aby byl druhymi odsuzovan. Jako dukaz vySe uvedeného doklada autorka vyrok
respondenta R1: ,,...nejdilezitejsi je to, zZe tady mate nekoho, kdo prosté je ochotnej
mluvit s vama o téch problémech®, R4: ,,...prosté se o vas alespon néekdo zajima*, R6:

vvvvvv

prinasi, nejsem sama‘‘.
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Autorka prace zatradila pod vySe uvedenou kategorii podkategorii s ndzvem:
Velky prinos krouzku Ulita pro rodiny déti s PAS. Tato podkategorie piimo souvisi
se v§im, co bylo v ramci hlavni kategorie napsano. Rodice béhem rozhovorti neustale
poukazovali na skutecnost, ze velmi ocenuji existenci tohoto krouzku. V ramci této
skupiny se schézeji rodice, kteti maji dité s postizenim a maji zde moznost si spolu
popovidat. Po celou dobu setkéani jsou rodice vedeni poradkyni RP, ktera nadnasi témata
hovoru a koriguje smér, kterym se hovor nésledné ubird. Opét se tedy dostavame
k faktu, ze pro rodice je velmi dulezity pocit, Ze na ,,to nejsou sami. Jednotlivé rodiny
také zminovali skutecnost, Ze to, ze jejich dit€ dosahne véku sedmi let, neznamena, ze
jiz nepotiebuji nikoho, kdo by jim poradil a pomohl. Proto byli velmi radi, Ze jim byl
nabidnut krouzek Ulita, kde vZdy dostali odpovédi na své otazky. Dotazovani rodice
v tomto bod¢ uvadéli naptiklad: ,,...v Motylovi je super, ze tam existuje krouzek Ulita,
kde se schazime s jinyma matkama* (R5), ,,miiZeme si pokecat o vSem, co nds trapi a
navzajem si poradime* (R2), ,zaplat panbii za Ulitu, tam mi vidycky poradi (R6),
Lwporad potrebujete nekoho, kdo se tim oborem zabyva, aby vam poradil, to Ze je ditéti

sedm let, neznamend, zZe rodice uz vSechno vedi a nepotrebuji pomdhat™ (R1).

Z vySe uvedeného vyplyva, ze pro rodice vychovavajici dité s postizenim je
velmi dileZzité si popovidat i s jinymi rodici, ktefi jsou v podobné situaci. Timto se tedy
dostavame k tomu, Ze organizace MOTYL o. s. dava v tomto bodé rodi¢tm piesné to,
co potiebuji a krouzek Ulitu by méla dale rozvijet a v kazdém ptipad¢ pokracovat

V potéadani téchto setkani.

V ramci oblasti komunikace byla autorkou vytvofena také kategorie s ndzvem:
Srozumitelnost vykladu pracovnikii RP pro rodiny. Zde bylo zjistovano, zda méli
rodi¢e problém néfemu z toho, co jim bylo pracovniky RP vysvétlovano porozumét,
nebo byl vyklad v potadku a neni tudiz potieba, aby pracovnici organizace MOTYL o.

S. V tomto bodé cokoli ménili.
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Na zakladé provedenych rozhovort dospéla autorka prace k nasledujicim
zaveéram. Polovina dotazovanych respondentii uvedla, ze béhem konzultaci RP m¢la
nekdy problém porozumét tomu, co jim bylo konzultantkou RP vysvétlovano. Autorka
prace vSak v tomto bod¢ nevidi zasadni problém, jelikoz poté, co na toto téma rodi¢tiim
polozila vice otazek, zjistila, ze ve vétSiné ptipada se jednalo pouze o drobnosti a ze ani
samotni rodice v tomto bod¢ nevidi Zadny vyznamny problém. To vSak stale nepiekryva
skute¢nost, ze rodi¢e méli potiebu se autorce S timto faktem svéfit, coz pravdépodobné
poukazuje na to, Ze tuto skuteCnost chapali alesponn jako nepiijemnost. Dokladaji to
vyroky nékterych respondentt. ,,...vim, Ze néco jsme resili a porad mi to nebylo uplné
jasny*“ (RS), ,nékdy jsem treba nécemu nerozumeéla™ (R4), ,.nekdy jsem méla fakt

problém to pochopit* (R1).

Pravdou téz je, Ze druha polovina z dotazovanych problém s pochopenim toho,
co jim bylo pracovniky RP vysvétlovano, neméla. Naopak rodic¢e byli v tomto ohledu
velmi spokojeni a tvrdili, ze neméli problém ¢emukoli porozumét a v piipadé ze tomu
tak bylo, se hned zeptali a bylo jim vSe vysvétleno. Faktem zdstava, ze rodice se v ramci
této kategorie rozdé€lili na dvé skupiny s rozdilnymi nazory. Z vyse uvedeného vyplyva
doporuceni, Ze pracovnici organizace vykonavajici ve sluzbé RP poradenskou ¢innost
by se mohli zaméfit na zlepSeni srozumitelnosti svého vykladu tak, aby spokojenost

klientli byla v tomto bod€ co moZna nejvyssi.

Z vySe uvedené kategorie vyvodila autorka podkategorii s ndzvem: Postup
pracovnikiic RP v pripadé, Ze rodina nerozumi vykladu. V tomto pfipadé byly
odpovédi dotazovanych rodin pozitivni. Rodice méli pocit, Ze na jejich dotazy
odpovidali pracovnici RP velmi ochotné a v piipad€, Ze byli pozadani o to, aby se
vyjadfovali méné odborng¢, snazili se rodicim vyhovét. Pro znazornéni se rozhodla
autorka prace uvést nektera z tvrzeni rodiCul: ,,...kdyz jsem se na néco zeptala, nikdy pro
pracovniky nebyl problém mi to vysvetlit“ (R4), ,.kdyz jsem rekl, Ze tomu nerozumim a
Ze na mé mluvi moc odborné tak mi to hned vysvetlili* (R1). Zda se tedy, ze pracovnici

RP v organizaci MOTYL o. s. nemaji v tomto bodé z4dné mezery.
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Dalsi kategorie, kterd byla vytvofena v ramci popisované vyzkumné oblasti,
nese nazev: Zpusob domluvy na dal§im terminu setkani. Zde se autorka zamétovala
na zji$téni, jakym zpusobem se rodiny domlouvaly s poradkyni RP na terminu dalsi
schizky a do jaké miry tento zptisob domluvy rodi¢im vyhovoval. V tomto bod¢
odpovidala vétSina rodict velmi podobné. Uvadéli, Ze nejcastéji se na dalSim terminu
konzultace domlouvali osobné, a piimo pii schiizce si sjednali termin dal$iho setkani.

Takto jim to pIlné vyhovovalo, a proto neméli Zadnych ptipominek.

V pfipadé, Ze se jedna zdomluvenych stran nemohla na setkédni dostavit,
omluvila se prostfednictvim mobilniho telefonu. VéEtSina rodicu tvrdila, ze komunikace
ptes e-mail jim nevyhovovala, a proto pies n¢j s poradkyni RP nekomunikovala, coz je
zajimaveé, jelikoZ internet je v dneSni dobé velmi roz$ifeny a mnoha lidem se zamlouva
komunikace timto zpiisobem. Tvrzeni respondentii doklddaji nasledujici vyroky:
»-..hned na misté jsme si nasli dalsi termin‘ (R2), ,,bud’ jsme si zavolali, nebo jsme se
uz domluvili na predchozim setkani* (R3), ,,e-mail jsme vyuzivali minimalné, protoze ja
na mail moc nechodim® (R1), ,,zkouseli jsme to i pres maily, ale ja na to nemam cas,

nejradeji jsem se domlouvala na dalsim terminu osobne® (R4).

Dotazovani rodice velmi pozitivné hodnotili osobni zkuSenost poradkyné RP
s problematikou autismu, coz vedlo autorku Kk vytvoieni stejnojmenné kategorie.
V tomto bodé se opét shodovala naprostd vétsina dotazovanych rodin. Rodice pfiznali,
ze se jim velmi zamlouvala skuteCnost, Ze osoba, ktera jim ma pomahat a radit, je ve
stejné situaci, ve které se nachazeji oni sami. Je velmi dtlezité si uvédomit vyznamnost
této kategorie, jelikoZz dotazované rodiny véfi, Ze jen Clovek, ktery se sdm potyka s
problémy, které vychova ditéte s PAS obnasi, jim muze poradit. Nekteti z rodica
dokonce tvrdili, ze diky tomuto faktu pro n¢ byla komunikace s poradkyni RP snazsi,

jelikoz véfili, ze nebudou odsouzeni Zenou, ktera také vychovava dité s PAS.
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Dokléadaji to vyroky nékterych respondentt: ,,...pro mé bylo fakt hodné dulezity,
Ze to Fikdam osobé, kterd sama ma dité s autismem, sama resi véci jako ja a pak mi miize
poradit (R1), ,,nase pani z rané péce ma sama autistickou dcerku a to jiz témer
dospélou, takze mad spoustu osobmich zkuSenosti a pribéhu, kterymi kazdou schiizku
obohacuje* (R6), ,,nasi poradkyni jsem se nebdla s nicim svérit, protoze jsem vedeéla, ze

mé nebude odsuzovat* (R4).

Dalsi kategorie, ktera byla autorkou vytvofena, nese nazev: Dojmy rodin
z pracovnikiic RP. Autorka prace se b&hem rozhovori zamétfovala na zjiSténi, jak
pracovnici RP na rodiny ptsobili a jaké nazory na né dotazovani rodice maji. VétSina
dotazovanych se shodovala v nazoru, Ze pracovnici na né¢ pusobili velmi ptatelsky, mile
a empaticky. Rodiny uvadély, ze v organizaci se jim dostalo citlivého zachazeni a
tvrdily, ze se jim podafilo navazat velmi osobni a ptatelsky vztah s pracovniky RP,
ktery vedl k vytvofeni vzajemné duavéry a K ochoté se jim svéfovat. ,.Se vsema
zaméstnancema jsme skvéle vychazeli a oblibili jsme si je* (R1), ,,.Diky vsem

pracovnikiim Motyla za to, Ze svou prdci délaji tak dobre (R5).

Dotazovanych rodi¢e uvadéli, Ze velmi pozitivné vnimaji skuteCnost, Ze
poradkyné RP je jim ochotna pomoci, i kdyZ jejich dité jiZ nespada mezi klienty
RP, na zakladé ¢ehoz, autorka prace vytvotila stejnojmennou podkategorii. Rodiny si
velmi ceni toho, Ze se na poradkyni mohou obratit se svymi dotazy a ona jim vzdy vyjde
vstfic. To vSe také ovlivnilo vytvofeni sympatii, které rodice citi k pracovniklim RP. R3
uvedla: ,,s poradkyni RP se dd domluvit, Ze mam se synem problém a ona mi vzdycky

pomiize i kdyz uz nedochazime na ranou péci‘.

Dalsi kategorie, ktera byla v ramci dané oblasti zkoumani vytvofena, nese nazev:
Pozitivni vnimani odborné kvalifikace pracovnikit RP rodinami. Co se odborné
kvalifikace pracovnikl RP tyka, se vétSina rodict vyjadiovala velmi pozitivné a nékteré
rodiny dokonce tvrdily, Ze byly zkuSenostmi a znalostmi pracovniki RP nadSeny. To, Ze
rodindm imponovala odborna kvalifikace a ziskané zkuSenosti pracovnik RP pfispélo k

tomu, ze rodice si na dané pracovniky vytvofili pozitivni nazory.
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Rodice v této kategorii nejcastéji zminovali svoji spokojenost s odbornymi
znalostmi pracovnikli RP a s jejich schopnosti odpovédét jim na vSechny otazky, které
se tykaly poruchy jejich ditéte. Doklada to vyrok jednoho z respondentii: ,,pracovnici na

mé piisobili jako odbornici na spravném miste* (RS).

7.1.1 Shrnuti vysledkii vyzkumné oblasti komunikace

Z provedenych rozhovort a nasledného kodovani dat vyplynulo, Ze dotazovani
rodi¢e déti s PAS chapou pracovniky RP v organizaci MOTYL o. s. jako odborniky,
ktefi se v dané problematice skvéle orientuji a jsou dostate¢né kvalifikovani. Mezi jedno
zkuSenost poradkyné RP s autismem, diky ¢emuz si k této osobé& vytvorili davérny
vztah zaloZeny na pocitu, Ze vzdy budou pochopeny a nebudou odsuzovany, jelikoz
poradkyné sama vychovava dit¢ s autismem. Rodiny, se kterymi byly provedeny
rozhovory, tedy vnimaly komunikaci, ktera probihala mezi nimi a pracovniky RP velmi
kladné. Jediné co bylo pracovnikim RP v této oblasti vytykdno byla urcita
nesrozumitelnost jejich vykladu, o které se zminila asi polovina dotazovanych rodicii. Je
tedy zfejmé, Ze pracovnici v organizaci MOTYL o. s. postupuji pfi pfedavani informaci
svym klientim vhodnym zptsobem, jelikoz dotazované rodiny byly v tomto ohledu
vice neZ spokojené. Autorka se domniva, Ze dil¢i cil, stanoveny pro danou vyzkumnou

oblast byl naplnén.

7.2 Vysledky badani z vyzkumné oblasti komplexnost informaci

Pro vySe uvedenou oblast byl autorkou stanoven dil¢i cil prace, ktery usiluje o
zjisténi, jak dotazované rodiny vnimaly informace, které béhem konzultaci ziskaly od
poradkyné RP a nakolik tyto informace rozsitily jejich znalosti o problematice PAS. Pro
piehlednost se autorka rozhodla vytvofit nasledné schéma, kde jsou znazornény

jednotlivé kategorie, vytvotené pro vySe zmifiovanou oblast (Schéma 3).
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Schéma 3- Kategorie vytvorené v ramci vyzkumné oblasti komplexnost informaci

Pocity zoufalstvi a nejistoty rodin pii zjisténi diagnozy svého ditéte

UZite¢nost ziskanych informaci pro rodiny

A 4

Vyznam praktickych rad a doporuceni pro rodiny

Vhodny postup pracovniki RP p¥i sdélovani informaci rodinam

Zdroj: Viastni analyza, 2014

V ramci oblasti komplexnost informaci byla autorkou prace na zaklade
provedenych rozhovor vytvofena kategorie s nazvem: Pocity zoufalstvi a nejistoty
rodin pri zjiSténi diagnézy svého ditéte. Dotazovani rodice Casto zmiiovali, ze
v dobg, kdy se dozveédéli o postizeni svého ditéte, citili pfedev§im zoufalstvi. V piipadé
mnohych rodin, neméli rodi¢e ani ponéti o tom, co to vlastné autismus je. | v dnesni
dobé je pojem autismus stdle pro mnoho lidi velkou nezndmou a to i pfesto, Ze tato

porucha je zndma jiz vice nez padesat let.

V piipadé¢ této kategorie se vSechny rodiny shodovaly Vv nazoru, Ze nejhorsi pro
né byla jejich nevédomost, protoze nejen ze neveédély, co vlastné vSechno obnasi
porucha jejich ditéte, ale také nevédély, kde hledat pomoc. Doklada to vyrok jedné
Z matek, ktery jasn¢ poukazuje na zoufalstvi, které rodiny prozivaji: ,,...bylo to hrozny,
porad jsme si Fikali, pro¢ zrovna my, vidyt jsme si tohle nezaslouzili“ (R6). Autorka
povazuje tuto kategorii za vyznamnou, jelikoZ jasné poukazuje na nedostateCnou
informovanost spole¢nosti o poruchéch autistického spektra a také o socidlni sluzbé RP,
jelikoz vétsina rodica se shodovala v tvrzeni, Ze nevédéli, na koho se maji déle obratit a

ze o existenci RP nem¢li ani ponéti.
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Dalsi kategorii, ktera byla v rdmci dané oblasti zkoumani vytvoiena je kategorie
snazvem: UziteCnost ziskanych informaci pro rodiny déti s PAS. Zde autorka
zjistovala, jak jednotlivé rodiny vnimaly informace, které jim byly béhem konzultaci
RP sd€lovany. V tomto piipadé se rodiny vyjadfovaly opét velmi kladné. VétSina
dotazovanych rodin tvrdila, ze vSe, co se béhem konzultaci RP dozvédély, bylo velmi
praktické a uziteCné. Rodice naptiklad uvadéli: ,,...informace jsem vnimal doslova jako
poklad“ (R2), .,...ty informace mi hlavné pomohly s orientaci v problematice poruch
autistického spektra®“ (R4), .informace, které jsem ziskala pri rané péci, jsou
nenahraditelné (R1). Dotazovani rodi¢e také velmi pozitivné vnimali mozZnost,
zaptjéit si v organizaci MOTYL o. s. mnoho odborné literatury o problematice autismu,
coz jim umoznilo v8e dikladné&ji nastudovat bez toho, aby se museli poradkyné RP ptat.
Tento zpiisob ziskdvani informaci tedy rodindm velmi vyhovoval. Dokladaji to tyto
vyroky: ,,poradkyné mi piijcila hodné knizek o autismu a nemusela jsem si je kupovat,
néktery se urcité ani koupit nedaji (R4), ,,pomohlo mi, zZe jsem si v Motylovi mohla
pujcit hrozné knizek o autismu* (R5). Dale rodie také velmi ocenovali moznost
zOCastnit se seminail, které byly zaméfené na problematiku PAS a probihaly pifimo
vV prostorach organizace MOTYL o. s. Mély zde moznost vyslechnout si pfednasky od
odbornikl na danou problematiku, poradit se s nimi a zaroven slyset, jaké problémy fesi

jini rodice, ktefi vychovavaji dité s autismem.

Pti dotazu, jak ziskané informace obohatily jejich znalosti o problematice PAS,
rodie vétSinou odpovidali, Ze vSe, co se dozvédéli od pracovniki RP, bylo
nenahraditelné a velmi uZitecné, jelikoz toho o dané problematice pfili§ nevédéli,
pfedtim, neZ zacali dochazet na schiizky RP. Nicméné to, co dotazovani rodi¢e nejvice
zduraznovali, byl fakt, Ze nejcennéjsi pro n¢ byly praktické rady a doporuceni, coz

vedlo autorku k vytvofeni stejnojmenné kategorie.
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Jednotlivé rodiny uvadély, Ze jim velmi pomahala moZznost, zeptat se poradkyné
RP na feSeni konkrétnich situaci z praxe. Jelikoz poradkyné¢ RP sama vychovava dceru
s autismem, mohla vzdy pfispét zajimavymi zazitky z vlastniho Zivota. Ale zde se opét
dostavame k tomu, co jiz bylo zminéno Vv ramci vyzkumné oblasti komunikace, a tedy
ze dotazované rodiny velmi ocenuji osobni zkuSenost poradkyné¢ RP s PAS. Rodice si
také velmi cenili rad od pracovniki RP v oblasti naroku na ptispévek na péci, protoze

Casto ani nevédeli, Ze na n€j maji narok, kde si o n¢j zazadat a podobné.

To dokazuji vyroky nékterych respondentl: ,,poradkyné mi vzdycky poradila, jak
treba situaci resi ona® (R1), ,,nejvice jsem ocenila pri konzultacich informace z praxe,

riizné rady a doporuceni, protoze to se v knizkdach nacist neda* (R2).

Dalsi kategorii, kterou autorka na zaklad¢ kodovani dat vytvofila, je kategorie
snazvem: Vhodny postup pracovniki RP pri sdélovani informaci rodinam.
Dotazované rodiny zdtiraziiovaly, ze veskeré informace jim byly sdélovany citlivé a
lidsky. Jelikoz rodice byli zacatecniky v problematice PAS, velmi ocenili pravé lidsky
pfistup, kdy jim informace byly sdélovany srozumitelné v zjednodusené formé& bez
zbyte¢nych odbornych termintli. To dokazuji naptiklad tyto vyroky: ,,vSechny informace
mi byly sdélovany citlivé a srozumitelne* (R6), ,,rdda bych zduraznila citlivy pristup
pracovniku rané péce a jejich schopnost vse srozumitelné vysveétlit bez zbytecnych

odbornych terminii* (R2).

7.2.1 Shrnuti vysledkii vyzkumné oblasti komplexnost informaci

Pii provadéni Setfeni v ramci vyzkumné oblasti komplexnost informaci bylo
zjisténo, ze rodi¢e povazuji informace, které jim byly pracovniky RP pfedany za velmi
uzitecné a praktické. Jelikoz mnozi rodice v dob¢, kdy zjistili, ze jejich dité je nositelem
poruchy autistického spektra, o dané poruse témét nic neveédé€li, velmi uvitali vSechny
informace, které jim byly pracovniky RP sdéleny. Rodice si cenili citlivého zachdzeni,
kterého se jim v organizaci MOTYL o. s. dostalo a uvadéli, Ze se b&hem konzultaci
citili pfijemné¢ a neméli problém se svéfovat se svymi problémy. Co je dilezité zminit je

fakt, ze rodie nejvic oceniovali praktické rady a doporuceni od konzultantky RP.
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Dotazovani rodi¢e Casto uvadeli, ze jim pomahalo védomi, Ze konzultantka RP
vychovava také dité s poruchou autistického spektra, tudiz jim mohla davat rady pfimo
ze svého zivota. Z vyse uvedeného tedy vyplyva, Ze pracovnici organizace postupuji
spravné pii predavani informaci svym klientim, je ziejmé, ze jejich pfistup je
empaticky, coz klienti velmi ocenuji. Autorka se domniva, ze dil¢i cil stanoveny pro

vyzkumnou oblast komplexnost informaci byl naplnén.

7.3 Vysledky badani z vyzkumné oblasti celkovy priibéh sluzby

Pro vyzkumnou oblast celkovy prib¢h sluzby byl autorkou prace stanoven dil¢i
vyzkumny cil, ktery usiloval o zjisténi, jak dotazované rodiny hodnoti sluzbu RP jako
celek a jeji pribéh. Pro ptehlednost a srozumitelnost vytvofila autorka nasledujici
schéma, kde jsou znirodnény kategorie vytvoiené v ramci vySe zminované oblasti

zkoumani (Schéma 4).

Schéma 4- Kategorie vytvorené v ramci vyzkumné oblasti celkovy pribéh sluzby

Spokojenost rodin s prostiedim, ve kterém probihaly konzultace RP

Spokojenost rodin s frekvenci konzultaci RP

PievaZujici zdroj, od kterého se rodiny dozvédély o sluzbé RP a organizaci MOTYL o. s.

A 4

Souhlas rodin s tim, Ze by RP a organizaci MOTYL o. s. doporuéily svym prateltim

Nespokojenost rodiny s pozdnim nabidnutim sluzby RP ze strany pracovniki RP

Postradani aktivit pro star$i déti v organizaci MOTYL o. s.

Zdroj: Viastni analyza, 2014
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V ramci vySe uvedené vyzkumné oblasti autorka vytvofila kategorii s ndzvem,
Spokojenost rodin s prostiedim, ve kterém probihaly konzultace RP. Je nutné zde
uvést, ze Ctyfi ze Sesti dotazovanych rodin absolvovalo veskeré konzultace RP pouze ve
svém domové, proto se nemohly podilet na hodnoceni vySe uvedeného. Zbyl¢ rodiny
vsak uvadély, ze mistnost, ktera je v organizaci vyhrazena pro ranou péci, se jim velmi
libila. Ocenovaly mnozstvi hracek, které jsou v mistnosti k dispozici, protoze béhem
setkani si mohly jejich déti hrat, tudiz byly zabavené a nezlobily. Dalsi véc, o které se
rodiny zminovaly, bylo mnozstvi odborné literatury, kterd je umisténa také v mistnosti

pro RP, o tom vsak jiz bylo psano v radmci pfedchozi podkapitoly.

Rodic¢tm se také libilo barevné a uklidiujici vymalovani mistnosti a jeji celkové
zafizenti, jelikoz se tam ¢lovek citi pohodiné. Dokladaji to nasledujici vyroky: ,,mistnost,
ktera je tam pro ranou péci vyhrazend na mé piisobila hodné sympaticky, je tam spousta
hracek, takze nebyl problém dceru zaméstnat (R1), ,,...mistnost je krasné vymalovana

a je tam pohodlnej gauc kde se prijemné sedi* (R5).

Dalsi, kategorie, ktera byla autorkou vytvofena, nese nazev: Spokojenost rodin
s frekvenci konzultaci RP. Zde vétSina rodin odpovidala negativné. Mnozi rodice se
vyjadfili, Ze pocet konzultaci pro n¢ nebyl dostatecny a jejich pocet by navysili. Radéji
by se skonzultantkou RP schazeli nékolikrat v tydnu, tfeba i krat$i ¢asové obdobi.
Rodiny se zminily o tom, Ze jejich dité vétSinou zapomnélo, Ze konzultantku RP viibec
zna, jelikoZ od posledni schiizky uplynula jiz del$i doba a pak bylo mnohem t&zsi
s takovym ditétem opét navazat kontakt a ziskat si jeho divéru. Je znamo, Ze déti s PAS
tézce piijimaji cizi osoby a dlouho si na jiné lidi zvykaji. Rodi¢e uvadéli naptiklad: ,,ja
bych si predstavoval, zZe tech schiizek by mélo bejt vic, v kratsi dobé mezi sebou” (R2),
»podle mé by to melo bejt klidné jenom treba na dva mésice, ale intenzivni, minimalné
Jednou tydne* (R6), ,,chtela bych castejsi schizky* (R3). Nastala situace, kdy se v tomto
bodé neshodovali ani rodiCe, tvofici manzelsky par, kdy jeden znich by pocet

konzultaci navysil, oproti tomu partnerovi frekvence schlizek vyhovovala.
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Nasli se tedy i rodice, kterym pocet konzultaci absolutné vyhovoval, a nic by
nemeénili, byla jich vSak mens$ina. Dokazuji to nasledujici vyroky: ,,my jsme se schazeli
Ix za mésic az dva mésice a stacilo nam to* (R1), ,pocet konzultaci mi absolutné

vyhovoval*“ (R4).

Dalsi kategorii, kterou autorka v ramci popisované vyzkumné oblasti vytvofila,
je kategorie s nazvem: PrevaZujici zdroj, od kterého se rodiny dozvédély o sluzbé
RP a organizaci MOTYL o. s. Zde se odpovédi dotazovanych rodin ligily. Nékterym
rodinam doporucila vySe zminiovanou socidlni sluzbu pediatricka, jinym détska
psycholozka ¢i neurolozka. Jedna rodina se zminila, Zze o sluzbé RP se dozvédéla od
svych zndmych. Pouze jedni rodi¢e vSak uvedli, ze od pediatricky dostali letaéek o

organizaci MOTYL o. s. a sluzbéch, které poskytuje.

Ostatni rodice se podle svych slov o dané organizaci dozveédéli az pti prohlizeni
internetu, kdyz hledali organizaci, kterou by mohli zacit navstévovat. Z vyse uvedeného
tedy vyplyva, ze organizace MOTYL o. s. by se mé&la pokusit seznamit se svou ¢innosti

vice détskych l1ékart, kteti by pak danou organizaci mohli doporucit rodic¢tm.

Jednotlivé rodiny také uvadély, Ze je velmi obtiZzné najit prostory organizace,
jelikoz v okoli nejsou Zadné ukazatele, které by je kni navedly. Rodice tvrdili
napiiklad: ,,je hrozné teézky najit viibec tu organizaci, nejsou nikde zZadny popisky* (R4),
,»pokud chtéji do rany péce ziskat klienty, tak by méli chodit za lékarama a domluvit se
S nima, at davaji odkaz rodicium s postizenym ditetem* (R2), ,,celkové by o sobé mél dat

podle mé MOTYL vic védeét i 5irsi verejnosti (R1).

Autorka prace zafadila pod vySe uvedenou Kkategorii podkategorii s nazvem:
Souhlas rodin s tim, ¢ by RP a organizaci MOTYL o. s. doporuéily svym
pratelim. V tomto ohledu odpovidaly dotazované rodiny kladné. Mnozi rodice
dokonce tvrdili, Ze tuto sluzbu uz nékterym ze svych ptatel doporucili, jelikoz zde byli
velmi spokojeni. Toto dokazuji nasledujici vyroky: ,,doporucila jsem ranou péci

(Motyla) nekolika rodicim s autistickym ditétem* (R3), ,,urcite ANO, ANO, ANO* (R5).
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Dalsi kategorii, kterd byla v rdmci vyzkumné oblasti celkovy prabéh sluzby
autorkou vytvofena, je kategorie snazvem: Nespokojenost rodiny s pozdnim
nabidnutim sluzby RP ze strany pracovniki RP. Béhem provadéni vyzkumného
Seteni doslo k ptipadu, kdy jedna rodina ¢asto zminovala fakt, Ze nejdiive dochazela do
organizace MOTYL o. s. na krouzek Ulita a aZ po uplynuti asi jednoho roku jim bylo
pracovniky RP doporuceno absolvovani socialni sluzby RP. Jiz zminovana rodina se
Vv tomto ohledu citila mirné uktivdeéna, jelikoz podle vlastnich slov nerozumi tomu, pro¢
jim sluzba RP nebyla nabidnuta dfive. Rodice totiz o existenci této sluzby nem¢li ani
ponéti, a kdyby jim byla nabidnuta dfive, mohli by ji vyuzivat déle nez jeden rok,
jelikoz v dobé kdy zacali dochazet na konzultace RP bylo jiz jejich ditéti 6 let. Rodina
zde uvadéla: ,,...nevim, pro¢ mi to nenabidli diiv, a vlastné zacli jsme ji délat a uz jsme
Jji jeli jenom rok®, ,,vadilo nam to, Ze nam nenabidly dochazeni do ty rany péce driv*
(R2). Jelikoz tato situace nastala pouze v piipad¢ jedné rodiny, je zjevné, ze se jednalo
pouze o neitastnou nahodu, kdy se pracovnici organizace MOTYL o. s. nejspise
domnivali, ze dand rodina vi o moznosti navstévovat sluzbu RP, jelikoz na
internetovych strankach organizace a na mnohych internich materidlech, které maji

rodiny k dispozici, jsou detailné popsany vSechny sluzby, které organizace poskytuje.

Na zakladé kodovani dat byla autorkou prace vytvofena také kategorie
snazvem: Postradani aktivit pro star$i déti v organizaci MOTYL o. s. Rodice
uvadéli, Ze by radi do organizace dochazeli se svymi détmi dal, ale volnocasové
aktivity, které organizace nabizi, jsou pouze pro mladsi déti, proto byli nuceni vyhledat
jinou organizaci. Dokazuji to napiiklad tyto vyroky: ,,mé v MOTYLU chybi krouzek pro
starsi déti (R1), ,v MOTYLU jsou v§echny krouzky pro malinky déticky™ (R6).

Na zéavér dané kapitoly se autorka rozhodla uvést nékteré z vyrokl rodic,
kterymi vyjadfili, jak na sluzbu RP s odstupem casu pohlizeji. R1 uvedla: ,,jsem moc
rada, ze RP existuje, protoze bez nich by to byla zdlouhava a trnitd cesta k reseni‘. R3
na zaver dodala: ,,nevim, jak bych ty veci zvladla bez nich*. RodiCe se nechali slySet, ze

bez sluzby RP by prvni kroky pti vychove jejich ditéte byly o hodné slozitéjsi.
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Védomi, ze tu pro né¢ nékdo byl, n€kdo, kdo jim bez jakychkoli predsudka
poradil a vyslechl je, bylo pro dotazované rodiny podle jejich vlastnich slov to
kazdej, kdo ma dité s postizenim, protoze pro nas byla poradkyné RP ta, které jsme vzdy

nejvice verili a hrozné nam pomohla *.

Je nutné podotknout, ze jelikoz byly rozhovory provedeny pouze se Sesti

respondenty, nejsou vytvorené vysledky a zavéry vztazitelné na celou populaci.

7.3.1 Shrnuti vysledkii vyzkumné oblasti celkovy priibéh sluzby

Po provedeni vyzkumného Setfeni v ramci dané vyzkumné oblasti vyplynulo, ze
rodiée byli a néktefi stale jsou v organizaci MOTYL o. s. velmi spokojeni, coZ je jasné i
z faktu, Ze tuto organizaci doporucili svym pratelim. Rodi¢im se celkovy pribéh
sluzby RP viceméné zamlouval, nékteré rodiny se vSak zminily i o skute¢nostech, které
by si praly jinak, nebo jim v organizaci schéazi. Jednou z véci, kterou by si vétSina
dotazovanych rodi¢l prala zménit, je poCet konzultaci, kdy by chtéli konzultaci vice a
Vv krat§ich casovych intervalech mezi jednotlivymi setkanimi. Jak jiZ bylo zminéno,
dalsim, co rodige v organizaci MOTYL o. s. postradaji, jsou volnogasové aktivity i pro
starS§i déti. JelikoZ organizace ma jen malé prostory k uzZivéni, je to zfejmé jednim
z divodu, pro¢ mezi své aktivity nezafadila nckterou, kterou by star§i déti mohly

navstévovat.

Je tedy zfejmé, ze ackoli mély nékteré dotazované rodiny k sluzbé RP, ¢i
k pracovniktim, ktefi tuto sluzbu poskytuji drobné vyhrady, jsou rodi¢e velmi radi, ze
tuto sluzbu absolvovali a nebyli poté, co zjistili, ze jejich dité trpi PAS, na vSe sami.
S ohlednutim na vySe uvedené povazuje autorka dil¢i cil dané vyzkumné oblasti za

naplnény.
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ZAVER

Vyzkumnym cilem bakalaiské prace bylo zhodnotit sluzbu RP, poskytované
v organizaci MOTYL o. s., z pohledu rodin déti s PAS. Autorka prace se domniva, Ze
vytyceny cil s pomoci vyzkumnych oblasti zkoumani a pro n¢€ stanovenych dil¢ich cilt
byl naplnén. Pro pfedkladanou praci byl autorkou stanoven také symbolicky cil, ktery
spoc¢ival v poukdzani na vyznam sluzby RP pro rodiny déti s PAS. Béhem rozhovort
s rodinami se ukazalo, Ze dotazovani rodi¢e na sluzbé RP nejvice ocenuji fakt, ze je tu

pro né nékdo, kdo jim pomize a rozumi jim.

Autorka identifikovala cil prace, ktery bude mozno aplikovat do praxe. | tento se
podafilo naplnit. Diky zpracované evalua¢ni vyzkumné studii se mize organizace
MOTYL o. s. posunout pii dalsim smérovani sluzby RP, tak, aby jeji klienti byli co

nejvice spokojeni. Organizaci budou predlozeny vysledky a zavéry této prace.

Vysledky vyzkumné prace autorku pot&sily, jelikoz sama v organizaci MOTYL
0. s. pusobi jako dobrovolnik a s jejimi cili a poslanim se ztotoziiuje. Autorka sama se
Casto Ucastni konzultaci RP, a proto ma na danou sluzbu vytvotfeny vlastni nazor a byla

potésena, Ze se ve VveétSiné pripadi shoduje snazory dotazovanych rodin.
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RESUME

Predkladana bakalafska prace se zabyvd zkoumanim problematiky RP
zajistované pro rodiny déti s PAS v organizaci MOTYL o. s. Cilem préce je zjistit, jaky
vyznam ma pro rodiny vychovavajici dit¢ s PAS sluzba RP. V teoretické Casti prace
jsou vymezeny vSechny zakladni pojmy, se kterymi autorka dale operuje v praktické
¢asti prace. Vyzkumné Setfeni bylo provaddéno se Sesti rodinami, které absolvovaly
sluzbu RP v organizaci MOTYL o. s. Vysledky prace jsou zaloZeny na provedenych

polostrukturovanych rozhovorech.
SUMMARY

The presented bachelor’s thesis is focused on the research of the early
intervention care problematics provided for the families of the kids with dysfunction of
the autistic spectrum in the organization "MOTYL" o. s. The goal of the work is to find
out, how big importance the service early intervention care brings to the families, which
bring up the child with dysfunction of the autistic spectrum. All basic terms, which the
author of the work also uses in the practical part of the work, are specified in the
theoretical part. The reserch was made with six families, which completed the early
intervention care service in the organization. The results of the work are based on the

semi-structured interviews.
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Piiloha 1- struktura polostrukturovaného rozhovoru

Pied zapocetim dotazovani byly rodiny seznameny s tématem a cili prace. Nasledovné
byli rodice pouceni o tom, Ze v praci nebudou zvetejnény jejich osobni udaje, podle
kterych by mohli byt dohledatelni. Po celou dobu rozhovoru byly nize uvedené otazky
kladeny velmi voln€. Autorka prace nechala pribéh rozhovoru pifevazné v rezii
dotazovanych rodi¢l a stanovenymi otazkami pouze korigovala jeho smér.

Uvodni otizka
1) Byt rodi¢em je tézké samo o sob&, mohli byste mi alespont okrajové popsat jaké je to
byt rodi¢em ditéte s autismem?

Komunikace

2) Jak jste vnimali komunikaci, ktera pii konzultacich rané péce probihala mezi vami a
pracovniky organizace MOTYL o. s. (chcete néco dodat?)

3) Cemu jste pii konzultacich rané péée nerozuméli a mate pocit, Ze je potieba to jeste
rozvést, nebo znovu vysvétlit? (je néco co byste jesté radi fekli, ¢i zdiraznili?)

4) Jakym zpisobem jste se s poradkyni rané péce domlouvali na dalSich setkanich?
Osobng, po telefonu, nebo naptiklad prostiednictvim emailu? Povazovali jste tento
zpiisob za vyhovujici?

5) Jak jste se citili pti konzultacich s poradkyni rané péce? Jak na vas ptsobila? (méli
jste problém se ji s né¢im svérit?)

Komplexnost informaci

6) Jak vnimate informace, které vam byly sdélovany pracovniky rané péce, tykajici se
poruchy vaseho ditéte? (chcete néco dodat?)

7) Nakolik tyto informace rozsitily vaSe znalosti tykajici se poruch autistického
spektra?

8) Jak vam byly informace sd¢lovany?

Celkovy prubéh sluzby

9) Jak na vas pusobili zaméstnanci organizace Motyl o. s., se kterymi jste absolvovali
konzultace rané péce? (je néco co byste jesté radi fekli, ¢i zdlraznili?)
10) Jak jste byli spokojeni s prubéhem konzultaci rané péce?
11) Povazujete pocet konzultaci rané péce, které jste absolvovali, za dostate¢ny? Nebo
byste jejich pocet navysili, nebo naopak snizili?



12) Jak na vas pusobilo prostiedi, ve kterém probihaly konzultace rané péce? Pokud
k nim tedy nedochazelo u vas doma.

13) Co byste zménili na prabéhu, prostiedi, nebo odbornicich, se kterymi probihali
konzultace rané péce?

14) Jak jste se dozveédéli o organizaci Motyl o. s. a sluzb¢ rana péce, kterou poskytuje?

15) Doporucili byste tuto sluzbu svym piatelam?

16) Co vam sluzba rana péce ptinesla do zivota? Obohatila vas né¢im, nebo byste se
bez ni bez problémi obesli?

17) Poté co jste absolvovali sluzbu rana péce, vyuzivate jesté néjakou jinou socialni
sluzbu, at’ uz poskytovanou organizaci Motyl o. s., nebo jinou organizaci?

OtazKky na zavér

18) Kterou z oblasti, o kterych jsme se spolu bavili, byste radi zdtraznili?
19) Chteli byste se jesté vy na néco zeptat, nebo néco dodat?



